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Resumen

La investigacion que a continuacion se presenta, responde a la inquietud de
conocer la autopercepcion respecto a la calidad de vida de jévenes y adultos que
presentan la condicion de discapacidad intelectual, como forma de aportar al
fomento de investigaciones, y avanzar hacia practicas inclusivas desde un

enfoque centrado en los derechos.

Por lo demas, la presente investigacion, se basa en una metodologia
cuantitativa, a partir de un disefio ex post facto, de tipo correlacional. Para la
produccion de datos, se llevé a cabo la utilizacion de la escala de calidad de vida
INICO-FEAPS a modo de entrevista semiestructurada. La informacion recogida de
cada entrevista fue analizada a través de un analisis estadistico y descriptivo-
correlacional, a partir del cual se pudo describir la autopercepcion de calidad de
vida de los 28 participantes, basandose en ocho dimensiones propuestas por
Schalock y Verdugo en el afio 2003, siendo estas: autodeterminacion, derechos,
bienestar emocional, inclusiébn social, desarrollo personal, relaciones
interpersonales, bienestar material y bienestar fisico. De esta manera, se plasman
las expresiones utilizadas por estos mismos jévenes y adultos acerca de lo que

sienten y piensan respecto a su calidad de vida.

En relacion a esta investigacion, los resultados indican que las dimensiones
con mayor puntaje en cuanto a calidad de vida son: desarrollo personal y bienestar
material. Mientras que las dimensiones con menor puntuacién y por ende
prioritarias a intervenir son: inclusién social, relaciones interpersonales y bienestar
fisico. A modo de conclusion, se confirma la relevancia de considerar la
autopercepcion como eje primordial para evaluar la calidad de vida de las
personas en la condicion de discapacidad intelectual, sin que un tercero sea quien
necesariamente deba hablar por ellos.

Palabras claves: Discapacidad Intelectual, Calidad de vida y Autopercepcion.
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Abstract

The research which is presented below focuses on youths and adults with
intellectual disabilities. We have been looking at their self-perception according to
their quality of life. In this way we like to contribute to the promotion of research, in

order to move towards an inclusive practice from a human rights perspective.

Moreover, this research is based on a quantitative methodology, based on
an ex post facto descriptive design, where, for the production of data the scale of

quality of life INICO-FEAPS was used, as a semi-structured interview.

The collected information from each interview was analyzed through a
statistical and descriptive analysis, which could describe the self-perception of
quality of life of the studied group. The analysis was structured in line with
Schalock and Verdugo (2003) whom proposes an eight inter-correlated domains
model. These eight domains are: self-determination, rights, emotional wellness,
social inclusion, personal development, interpersonal relations, material welfare
and physical wellbeing. Working with these domains we used the literal
expressions of these youths and adults, about what they feel and think about their

quality of life.

The result of this research indicates, that the highest rated domains in terms
of quality of life are: personal development and material welfare, while the lowest
rated domains and priority for intervention are: social inclusion, interpersonal
relations and physical wellbeing. Concluding, our study confirms that it is crucial to
investigate the self-perception, as an aim to assess the quality of life of people in
the condition of intellectual disability, so that not necessarily a third person must

speak for them.

Keywords: Intellectual Disability, Quality of Life and Self-perception.
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Introduccién

Mientras gran parte de lo que percibimos nos llega a través de los sentidos de los objetos
gue estan a nuestro alrededor, otra parte, quizds la mas importante, viene siempre de

nuestra mente (William James)

En el area de la discapacidad intelectual, el concepto de calidad de vida,
cada dia cobra mayor importancia, debido al creciente interés por mejorar el
desarrollo de los servicios, la medicion de resultados personales, y sobre todo por
el énfasis puesto en reconocer y respetar los derechos de las personas que
presentan la condicién de discapacidad (Verdugo, Sainz, Gbmez y Gomez, 2009).
En consideracién a lo expuesto anteriormente, es que se vuelve imperante la
necesidad de conocer la autopercepcion de estas personas respecto a su calidad
de vida, entendiéndose autopercepciéon como la concepcién que reune a la vez,
conceptos, actitudes, deseos, expectativas, voliciones, y valoraciones, propias de
la persona, como un todo organizado y dinamico, que si bien forman parte de la
realidad externa, cobra autonomia al interior del sujeto (Martinez, 2009); desde lo
anteriormente mencionado, cobra importancia el conocer qué opinan las personas
gue presentan la condicién de discapacidad intelectual acerca de su calidad de

vida.

De acuerdo a lo anterior, la presente investigacion busca conocer la calidad
de vida de jovenes y adultos que presentan la condiciébn de discapacidad
intelectual, pertenecientes a la Escuela Especial “Juanita Aguirre”, siendo estos
mismos quienes describen desde su propia autopercepcion su calidad de vida. La
informacion recopilada a lo largo de la investigacion ha sido estructurada en cuatro
grandes apartados; el primero de ellos corresponde al planteamiento del problema
y justificacion del mismo, el cual pretende mostrar los motivos que fundamentan la
tematica a investigar. Por lo demas, en el segundo apartado, se presenta el marco
tedrico, en el cual se abarcan diferentes tematicas como: discapacidad intelectual;

educacion; calidad de vida y autopercepcion.
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Por otra parte, el tercer apartado alude al marco metodoldgico del presente
estudio, en el que se explica la investigacion cuantitativa llevada a cabo a partir del
disefio ex post facto, con un analisis de tipo descriptivo-correlacional. En este
sentido, el instrumento utilizado para la recogida de informacion fue la Escala de
medicion de calidad de vida INICO-FEAPS, a traves de una entrevista

semiestructurada.

El cuarto y dltimo apartado es el de conclusiones y discusiones, en el cual
se dan conocer el cumplimiento de los objetivos planteados al comienzo de la
investigacion, ademas de discutir acerca de las teméaticas abordadas, generando
conclusiones respecto a lo investigado y expuesto en el marco teérico, exponiendo

la importancia de continuar investigando en esta tematica.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
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1.1Planteamiento del Problema

En la actualidad el concepto de discapacidad intelectual ha experimentado
grandes cambios, acentuandose la perspectiva socio-ecoldgica (Thompson et. al,
2009), de esta manera hoy se entiende la discapacidad como un estado de
funcionamiento de la persona, dejando por tanto de identificarla como una
caracteristica de la misma, ya que ésta no es permanente o inamovible y puede
variar significativamente en funcion de los apoyos que reciba la persona
(Gutiérrez, 2000).

Sin embargo, éstos apoyos pueden ser identificados y manifestados ya sea,
por la misma persona que presenta discapacidad intelectual (necesidades
sentidas y/o percibidas), asi como por heteroinformantes que conocen a la
persona quienes comparten en los diferentes contextos en los que se desenvuelve
(necesidades normativas). No obstante, Claes, Vandevelde, Van Hove, Van Loon,
Verschelden y Schalock (2012) realizan un planteamiento relevante, aludiendo a
gue las personas con discapacidad tienen derecho a expresar su propia opiniéon
sobre la percepciéon de su vida y de sus necesidades, como cualquier otra

persona.

Es por ello, que se hace necesario enfocarnos a lo largo de esta
investigacion en la autopercepciéon de éstos, entendiéndose que ésta se enfoca en
como ve el individuo el mundo, por medio de sus sentidos, tanto por la vision,
audicion, tacto, entre otros; por ende la autopercepcion es la propia vision que
tiene el individuo de su propio entorno y de su propia vida en general. (Martinez,
2009).

De esta manera, este mismo autor plantea que, la autopercepcion como
concepto involucra al sujeto y el medio donde actua. Para esta investigacion, la

autopercepcion involucra al practicante y su préactica, al sujeto y su contexto
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escolar. De modo que la autopercepcion surge desde un re-planteamiento y una
re-significacion de lo implementado en el aula. El aprendizaje a partir de la
experiencia refuerza la autopercepcion y en consecuencia la autopercepcion se

nutre de aquello.

Ahora bien, como se ha planteado es relevante conocer la autopercepcion
de personas con discapacidad intelectual, pero no sobre un tema azaroso, sino
mas bien, sobre su propia calidad de vida, primordialmente, si concebimos a la
persona como agente activo en su proceso de construccién psicosocial, en donde
la calidad de vida pasa a ser el eje principal de este proceso, considerando tanto
los resultados personales esperados, como aquellos elementos esenciales en la
obtencion de una vida en calidad, desencadenando un impacto significativo en las
dimensiones que esta propone (Van Loon, Van Hove, Schalock y Claes, 2010).

Ponce (2010) plantea que, la calidad de vida aumenta cuando se otorga a
las personas el poder de participar en las decisiones que afectan su vida. En este
sentido el concepto de Calidad de Vida ofrece una nueva forma de mirar, hablar y
comprender la Discapacidad Intelectual, y sobre todo requiere comprometerse en
la produccion de cambios a nivel social e individual para mejorar el bienestar y

reducir las barreras de exclusion social existentes en la sociedad (Vega, 2011).

Sin embargo, a pesar de la relevancia de conocer desde la autopercepcion
de las personas con Discapacidad intelectual su opinion acerca de su propia
calidad de vida, nos encontramos con que en la actualidad existe escasa
evidencia empirica que nos permita conocer el tema. A nivel internacional, existen
numerosas investigaciones (Verdugo, Jenaro y Schalock, 2005; Keith y Schalock,
2000; Gomez-Vela, Canal y Verdugo, 2002), sin embargo, estas investigaciones
han sido efectuadas a través de heteroinformantes y no necesariamente se ha
involucrado a la persona con Discapacidad Intelectual en dicho proceso. En
concordancia con este nuevo enfoque de calidad de vida que ve a la persona

desde una mirada multidimensional, es que aflora una nueva linea de
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investigacion a nivel internacional centrada en estudiar la calidad de vida a través
de heteroinformes y autoinformes realizados por las personas con discapacidad
intelectual, lo que ha permitido complementar la informacion obtenida y lograr una
mayor participacion de la poblacion bajo estudio a nivel micro, meso y de macro
sistema. En nuestro pais de igual forma se han realizado estudios acerca de
calidad de vida de personas con discapacidad que viven en centros residenciales,
(Vega, 2011; Vega, Jenaro, Cruz y Flores, 2011) sin embargo, estos estudios se
basan en heteroinformantes y no consideran la autopercepcion del sujeto en
cuestion. Hoy en dia, los investigadores anteriormente mencionados, se estan
cuestionando acerca de la importancia de conocer la autopercepcion de las

personas con Discapacidad Intelectual respecto a su calidad de vida.

Por todo lo anterior, es que surge la siguiente interrogante de investigacion:
¢, Cual es la autopercepcién de jévenes y adultos con discapacidad intelectual

sobre su calidad de vida?

Con la interrogante planteada, se pretende dar inicio a una nueva
investigacion, avanzando en cuanto a reconocer al otro como sujeto de derecho y

agente principal de su vida.

1.2 Justificacion de la problemética.

Si bien, en la actualidad existe la Convencion de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), explicitando que el
total de las personas con discapacidad deben poder gozar de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales, firmando en esta convencién los Estados
convocados (incluido nuestro pais el 2008), los cuales estan obligados a introducir
medidas destinadas a promover los derechos de estas personas y a luchar contra
la discriminacién, sin embargo, aun la sociedad estd planteada para la

homogeneidad, siendo ésta misma quien forma a los sujetos de dicha manera, por
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lo cual, se niega la calidad de vida a sujetos que resulten diferentes, no
considerandolos como sujetos independientes o habilitados, lo que se contrapone
con la légica de inclusion. Esta es la realidad que viven hoy los nifios, jovenes y

adultos que presentan la condicion de discapacidad intelectual (Avaria, 2001).

Lo anteriormente mencionado, involucra por tanto, lograr un real cambio de
percepcion y concepcién acerca de la discapacidad, ya que las personas que
presentan esta condicion, las cuales hasta la fecha han sido consideradas como
individuos que requieren la proteccion de la sociedad, evocando asistencialismo
MAas que respeto, pasan a ser reconocidas como personas sujetas a derechos.
Para este fin, es preciso que las sociedades reconozcan que es hecesario
proporcionar a todas las personas la oportunidad de vivir la vida con la mayor
plenitud posible.

Por lo tanto, y teniendo en cuenta esta percepcion errénea, la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, destaca el derecho de
éstas a utilizar y gozar de servicios accesibles y apropiados (Gomez, Schalock &
Verdugo, 2011) obligando cada vez mas a las entidades proveedoras de estos
servicios a facilitar resultados beneficiosos (Arias, Gomez, Navas & Verdugo,
2012) y gracias a ello, nace el concepto de calidad de vida, a modo de marco para
desarrollar planes de apoyo centrados en la persona. (Van Loon, Van Hove,
Schalock & Claes, 2010).

Sin embargo, es relevante considerar que uno de los aspectos
internacionalmente consensuados por la “International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities”, acerca de calidad de vida es que esta
tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es fundamentalmente la
percepcion del individuo la que refleja la calidad de vida que experimenta (Arias,
Gomez & Verdugo, 2010). En este sentido, se han creado instrumentos para
evaluar el nivel de calidad de vida de las personas utilizando ademas de la

metodologia de heteroinforme, también autoinforme, con el fin de responder a
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este aspecto y lograr una vision integral del individuo en cuestiébn. Ahora bien,
Arias, Gémez y Verdugo, (2010) plantean que el modelo de calidad de vida ha ido
cambiando en el tiempo, desde una nocién netamente sensibilizadora hasta lo que
es hoy en dia, agente de cambio que guia conjuntamente las politicas, las
practicas de los profesionales y los servicios preocupados por el bienestar de las
personas mas desfavorecidas o en riesgo de desventaja social.

Es asi como a partir de este enfoque del modelo de calidad de vida y la
nueva concepcion de discapacidad que resulta conveniente investigar acerca de la
autopercepcidn respecto a la calidad de vida en personas en general y mas aun
de aquellas que presentan necesidades de apoyo derivadas de discapacidad

intelectual.

Mientras tanto, en Chile, el 12,9% de los chilenos y chilenas viven con
discapacidad intelectual y/o del desarrollo, lo que supone 2.068.072 personas, es
decir 13 de 100 personas o 1 de 8 presentan esta condicion (FONADIS, 2004), es
de esta manera que en nuestro pais la Comision de Expertos de Educacion
Especial (2004), asevera que una sociedad inclusiva debe hacer efectivo para
todos los derechos a la educacion, la igualdad de oportunidades y la participacion,
eliminando las barreras que enfrentan muchas personas para aprender y participar
en comunidad, superando de esta forma, cualquier tipo de discriminacion y
exclusiéon en todo sentido, incluyendo a las personas que presentan algun tipo de
discapacidad, para ello y ante el enfoque inclusivo, entra en vigencia desde el afio
2010, la Ley 20.422, la cual tiene como foco principal establecer las normas de

igualdad e inclusién social de las personas con discapacidad.

Por lo demas, en el articulo 12 de la presente Ley, se sefiala que el Estado
“promovera la autonomia personal y la atencion a las personas en situacion de
dependencia, a través de prestaciones o servicios de apoyo, los que se entregaran
considerando el grado de dependencia y el nivel socioeconémico”, tomandonos de

esto Ultimo, es que nos preguntamos cémo se promueve la autonomia en

23



personas que presentan la condicion de discapacidad intelectual, y para ello es
necesario que exista un concepto real sobre lo que significa autonomia,
definiéndola por ejemplo como la toma de decisiones hechas por el propio sujeto
y para ello, se hace necesario preguntarles a ellos mismos qué tan independientes
son o los dejan ser, ademas de otros aspectos, y es entonces cuando resulta vital
y transcendente esta investigacion, ya que no existen indagaciones acerca de la
autopercepcion de las personas con discapacidad intelectual, sobre su calidad de
vida, en nuestro pais el hecho de investigar en esta area por lo tanto, ayudaria al
fomento de un campo accion pionero con respecto a este tema. Ademas, este
campo de accién seria consecuente con los paradigmas actuales de apoyos y de
derechos, los cuales reconocen a la persona con discapacidad intelectual como
agente principal en su vida. Asi mismo, lo cree Ponce (2010) quien plantea que, es
momento de otorgar a estas personas las mismas oportunidades que tiene la
poblacion en general de perseguir y lograr sus propias metas, las cuales son
significativas para ellos, ademas de dejarlas que participen en las decisiones que
afectan su vida; lo cual de inmediato haria aumentar la calidad de vida de los

mismos, ademas de propiciar una real aceptacioén e inclusion a nivel social
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2.1 Objetivo General

Caracterizar la autopercepcion respecto a la calidad de vida de jévenes y

adultos con Discapacidad Intelectual de la escuela especial “Juanita Aguirre”
2.2 Objetivos Especificos

e Establecer un perfil de calidad de vida a través de la escala INICO-FEAPS
para conocer las areas prioritarias de abordar en cuanto a Calidad de vida.

e Describir la autopercepcién sobre la calidad de vida de jévenes y adultos de
la escuela especial “Juanita Aguirre”.

e Describir variables estudiadas en relacion a la autopercepcion de la Calidad

de Vida de jovenes y adultos de la escuela especial “Juanita Aguirre”.
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CAPITULO 1: DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y EDUCACION

3.1. CONCEPTUALIZACION DE DISCAPACIDAD
3.1.1. Discapacidad y su evolucion en el tiempo

El concepto de discapacidad ha evolucionado en las ultimas décadas, pasando de
ser un término centrado en los déficits o minusvalias que pueden presentar las
personas, debido a causas congénitas o adquiridas, a la resultante de la
interaccidn entre ciertas condiciones o diferencias que presentan las personas y
las barreras del entorno social (Observatorio de Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad Mental, 2014). Es asi como la discapacidad por un
tiempo, fue considerada un problema, de nacimiento o adquirido, que presentaban
ciertos sujetos, cuyo estudio y tratamiento correspondia a especialistas del area
médica o psicoldgica (con orientacion psicopatolégica), al tratarse de situaciones
caracterizadas por la anormalidad o la desviacion. Junto con ello, los grandes
cambios sociales, culturales y cientificos ocurridos en el siglo XX han puesto en
cuestibn muchas de las asunciones sobre la ciencia en general y sobre la
discapacidad en particular, que han motivado la aparicién de nuevos enfoques en
la concepcion de lo que es la discapacidad y, consiguientemente, en las practicas
profesionales de investigacion y tratamiento de las personas con discapacidad
(L6pez, 2006).

Es asi como este ultimo siglo ha traido consigo una nueva forma de
conceptuar la discapacidad, planteando cara a las viejas concepciones y tomando
cartas en su tratamiento, asistencia, educacién e integracion con plenos derechos
en la sociedad, sin embargo esto no ha sido un camino facil, ni éste ha llegado a
su fin (Casado, 1998). Asi también lo confirman Crespo, Campo y Verdugo (2003)
seflalando que actualmente una de las inquietudes de la mayoria de los

organismos, asociaciones y profesionales que trabajan en el ambito de la
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discapacidad ha sido poder utilizar una terminologia comun para poder referirse a
personas con discapacidad, como también a los diferentes tipos de
discapacidades, preocupacion que se reflela en el constante cambio de
terminologia que ha existido en este campo a lo largo de los afos. Se hace
evidente entonces, que el término de discapacidad ha sufrido varios cambios a lo
largo del tiempo y probablemente sigan surgiendo nuevas terminologias

dependiendo del avance cultural que se lleve a cabo.

Es por ello, que se vuelve imprescindible revisar los diferentes modelos de
atencion a lo largo de los afos, los cuales desde diversos enfoques se han
preocupado de abordar la discapacidad con el fin de entender la misma,

produciendo diversos cambios conceptuales.

3.1.2. Modelos de atencion a la Discapacidad Intelectual

El avance en la comprension de la discapacidad y su teorizacidon no es un
proceso aislado de la realidad que se sitia solo en el plano de las ideas. Como
veremos, estd interrelacionado e impulsado por los acontecimientos socio-
politicos, culturales y econémicos que suceden en cada época histérica (Loépez,
2006). Asi lo confirma Allué (2003), quien plantea que cada término junto con su
respectivo significado es propio de un contexto sociocultural determinado, que
tiene un enfoque comprensivo desde el cual se justifica. Lo cual se debe a que los
conceptos, como representaciones, reflejan el pensamiento social en un momento
histérico determinado. Por lo tanto, al analizar la discapacidad como fenémeno
cultural aparecen diferentes modelos que, de una u otra forma, han constituido un
marco conceptual sobre lo que hoy se entiende por situacion de discapacidad. Sin
embargo, tratar de resumir el transito de la discapacidad intelectual por la
sociedad, atravesando sus diferentes etapas historicas, resultaria practicamente
imposible, porque nos encontramos frente a un problema complejo en su esencia

misma, que ha sufrido innumerables cambios, partiendo incluso de su
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conceptualizacion, aun hoy en estudio y transformacién. No obstante, se trata de
seguir el camino recorrido por esta discapacidad, como hecho bio-psico-social
(Portuondo, 2004).

Ahora bien, la historia de la discapacidad generalmente, se empieza a
entender de una forma dramatica desde la época de los antiguos griegos,
especificamente en Esparta; en donde los bebés que nacian con algun tipo de
discapacidad tanto fisica como intelectual eran exterminados, costumbre que
perdurd durante muchos siglos. El filbsofo romano Lucio Séneca (4 a. de C. - 65 d.
de C.) explica: ‘matamos seres deformes y ahogamos a aquellos nifios que nacen
enfermizos, débiles y deformados. No actuamos asi por ira o enfado, sino
guiandonos por los principios del raciocinio: separamos lo defectuoso de lo
saludable’. Es asi como el infanticidio formaba parte del llamado ‘modelo de la
prescindencia o negativo’: la discapacidad tendria su origen en causas religiosas,
siendo un castigo de los dioses (Delgado, Guzman, Naguil, Palma y Urcelay,
2008).

Segun Delgado et. al. (2008), durante los siglos XVII y XVIII se
consideraban trastornadas a las personas con discapacidad mental y debian ser
internadas en orfanatos o0 manicomios, sin recibir ningun tipo de atencion
especifica. Se denominaban amentes, débiles mentales, locos. Asi también, estos
autores afirman que a finales del siglo XVIII y principios del XIX, se inici6 la
internacion de modo especifico, de quienes tienen una discapacidad psiquica, por
lo tanto las personas con discapacidad fueron segregadas y discriminadas. Esta
situacion se alarga hasta comienzos del siglo XX cuando las personas con
discapacidad mental son considerados seres perturbados y perturbadores,

ademas como antisociales.

Ahora bien, habiendo tenido en cuenta todo lo anteriormente mencionado y
de esta manera comprender los avances en el ambito de la discapacidad

intelectual, es preciso conocer los diferentes enfoques histéricos que han definido
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y clasificado ésta, y asi poder introducirse en las primeras concepciones que se
tenian de éste constructo, y entender los cambios que ésta ha sufrido

dependiendo del contexto historico en el que se encuentre.
3.1.2.1. Modelo Eugenésico

Si bien desde la época de Platén se manejaba el concepto de eugenesia,
no fue hasta 1865 que se retomo el término desde el campo de la ciencia, gracias
al aporte de Sir Francis Galton, quien la formulé basandose en el trabajo de su
primo, Charles Darwin. Desde entonces, la eugenesia ha sido considerada como
una rama de la genética que estudia el mejoramiento de las cualidades de la
especie humana, mediante la manipulacion de su genoma; o como diria Camps,

se dedica al perfeccionamiento de la especie (Camps, 2002).

Es asi como este modelo, caracterizado por situarse en la antigliedad
clasica, y que todo lo acontecido a la persona, tal como lo explica Jiménez (2010),
era basandose en motivos religiosos y politicos, donde no se consideraba
conveniente el crecimiento y desarrollo de las personas con deficiencias. Otra
caracteristica que se destaca, es que dentro de este modelo pueden encontrase
dos paradigmas, el primero menciona que las explicaciones acerca de la
discapacidad se asignaban a eventos o cuestiones religiosas como castigo hacia
los padres o como advertencia del poder de Dios; ademas se consideraba que las
personas con discapacidad no merecian vivir o que no valia la pena que vivieran
pues eran carga para la familia y para la sociedad, lo cual originé practicas
eugeneésicas como el infanticidio. EI segundo paradigma se destaca por el tema de
la marginacion, donde el tratamiento que las personas con discapacidad recibian
durante la Edad Media, en donde estaban insertas dentro del grupo de los pobres
y de los marginados, recibiendo tratos de discriminacion y exclusion (Jiménez,
2010).
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3.1.2.2. Modelo Médico

El modelo médico considera que la discapacidad es un comportamiento
anormal del individuo, el sintoma o la manifestacién externa de una alteracién de

su organismo (Cuervo, Escobar y Truijillo, 2000).

Por lo tanto, esta visibn médica juzga todas las afecciones de la condicion
de la salud como una enfermedad, donde se persigue una idea abstracta de salud,
es decir, que la persona con discapacidad se considera como enferma
permanente, en espera de una cura que en la mayoria de los casos es
improbable. Es asi, como desde este modelo, la discapacidad es vista como un
problema del individuo, pues es él quien presenta una anormalidad fisica,
sensorial o mental, lo que hace que su deficiencia y su falta de destreza sean el
origen de sus dificultades, las mismas que hacen necesaria la rehabilitacién
centrada en el sujeto como paciente, quien requiere intervenciébn médica
individualizada, que debe ser dada por un profesional de la salud (Céspedes,
2005).

Uno de los componentes mas significativos y negativos de este modelo
médico tradicional es que la persona tiende a asumir y aceptar un rol de enfermo
sin tener en cuenta sus derechos, pero tampoco sus deberes en los contextos
cercanos —familia, comunidad, trabajo, entre otros—, por lo que se transforma en
un individuo pasivo que ve el proceso de la rehabilitacion como responsabilidad
del personal de salud (Casado, 1998). Por lo tanto, la atencion en salud es
considerada como una cuestion primordial, bajo este modelo existe una relacion

estricta de médico-paciente.

32



3.1.2.3. Modelo Psicométrico

Este modelo no pretende buscar causas ni proponer modos de intervencion,
sino que se considera un enfoque descriptivo e instrumental ya que establece una
clasificacion de los sujetos a través de instrumentos, test o pruebas que evaltan la
inteligencia general y las aptitudes primarias de éstos (Garcia, Pérez y Berruezo,
2002).

Estos autores también afirman, que este enfoque pretende identificar las
caracteristicas béasicas de los sujetos (atributos, rasgos o dimensiones) para
clasificarlos en distintas categorias, determinar la posicién relativa de cada uno
respecto al grupo y pronosticar su comportamiento en situaciones semejantes. Las
mediciones utilizadas mas conocidas son la edad mental y el cociente intelectual.
La primera mide la maduracion de los comportamientos y conductas, equivalentes
a la mayoria de sujetos de esa edad, adquiridas por el nifio en el momento que
realiza las pruebas. Por su parte, la cociente intelectual, es un indice objetivo que
refleja el valor de los progresos del nifio en relacion con su edad cronoldgica. Es
decir, este modelo se centra en el papel de las variables intraorganismicas para
explicar los problemas de aprendizaje en general y el retraso mental en particular.

Es decir, en este modelo subyace la concepcién estatica de la inteligencia,
considerando el coeficiente intelectual como estable e inmutable y, por tanto, no
sujeto a cambios. Suposicion que no ha llegado a evidenciarse como cierta y que
ha sido refutada por algunos programas educativos de mejora de la inteligencia,
sin embargo existe una unanimidad en considerar los test de coeficiente intelectual

Gtiles para situar a los sujetos en grupos (Gonzales, 2003).
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3.1.2.4. Modelo Conductual

Este modelo surge a partir de un cambio metodologico propiciado por la
incapacidad que manifiesta el modelo anterior en explicar el problema, su
inoperancia para orientar a los individuos retrasados y la repercusion de las
etiquetas diagnosticas en los sentimientos y las actitudes tanto del propio sujeto,
como del grupo al que pertenece. Es asi, que este modelo pretende, a través de
su metodologia inductiva, encontrar relaciones de causa efecto que expliquen la
conducta observable de cualquier sujeto, siendo su principal objetivo cambiar la
conducta retrasada, que es una variable dependiente del entorno en el que el

sujeto ha efectuado aprendizajes inadecuados (Garcia, Pérez y Berruezo, 2002).
3.1.2.5. Modelo Cognitivo

Este modelo surge a raiz de las criticas realizadas a los métodos
convencionales basados en la medida de la inteligencia, que ponen el énfasis en
lo que el sujeto aprende o deja de aprender y no en lo que es capaz de aprender
(Nikerson, 1990). Este modelo parte de la idea de que los sujetos responden
activamente a los estimulos que perciben, a través de procesos cognitivos que
actlan como mediadores entre éstos y sus respuestas, es decir, parte de la teoria
de la modificabilidad estructural cognitiva, por tanto desde este enfoque se
entiende el retraso mental como el resultado de un conjunto de disfunciones en los
procesos cognitivos de la persona (percepcion, memoria, atencidn, razonamiento,
entre otros). Algunos de los déficit que suelen encontrarse en los sujetos con
retraso mental son deficiencias en la metacognicion, en los procesos de
aprendizaje, en los procesos ejecutivos y en los procesos de transferencia y

generalizacion (Garcia, Pérez y Berruezo, 2002).
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3.1.2.6. Modelo Psicoeducativo

Este modelo hace referencia a un ciclo o proceso repetido centrado en la
valoracion y ensefianza del sujeto, utilizando tradicionalmente en la escuela para

evaluar a los alumnos retrasados mentales (Howell, Kaplan y O"Connell., 1979).

Este enfoque pretende abordar la educacion de las personas con
discapacidad intelectual desde una ensefianza evaluativa y prescriptiva (Garcia,
Pérez y Berruezo, 2002). integrando evaluacion e intervencion al mismo tiempo y
poniendo especial atencién en la individualizacion. Segun Bueno y Verdugo
(1986), la “ensefianza clinica” consiste en diagnosticar pedagogicamente a un

sujeto y establecer un plan de recuperacion individualizado.

Los autores Garcia, Pérez y Berruezo en el afio 2002, citan a Lerner (1981),
quien plantea que este modelo se resume en cinco fases: diagndstico,
planificacion, implementacion, evaluacion y nuevo diagndstico. Segun este mismo
autor, las cuatro primeras fases denominadas ciclo de la ensefianza prescriptiva
(diagndstico, planificacion educativa, implementacion y evaluacién) se consideran
el ciclo basico de este proceso. Se encuentran relacionadas entre si de tal forma
que su objetivo es establecer un nuevo diagnéstico que dé lugar a nuevas
planificaciones y nuevas formas de intervencion, lo que llevara a una repeticion

ciclica del proceso hasta que ya no se produzcan cambios.

El diagnostico se considera un elemento clave del modelo, ya que tiene
como objetivo prioritario proporcionar una instruccion personalizada basada en
una ensefianza individual y apropiada a cada alumno. Se trata de obtener la
mayor cantidad de informacion referida al alumno en relacion a su estilo de
aprendizaje, su principal modalidad de asimilacion o sus aptitudes y capacidades

mas desarrolladas (Garcia, Pérez y Berruezo, 2002).
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3.1.2.7. Modelo Evolutivo

Segun Garcia, Pérez y Berruezo (2002), este modelo tiene un carécter
descriptivo, pero no explica las causas del retraso mental. Desde este enfoque se
considera que los procesos de desarrollo mental del nifio se producen de forma
mas lenta (retraso mental) y que no llega a alcanzar niveles superiores (deficiencia
mental). Por lo tanto, este modelo utiliza los términos de retraso o retardo mental
mas que deficiencia (Fierro, 1984), y ambos se refieren al despliegue en el tiempo
de los procesos de desarrollo, maduracién y aprendizaje del sujeto. Desde este
modelo, el retraso de un sujeto o su retardo, no implica necesariamente una
deficiencia, sucede que el alumno alcanza mas tarde algunos umbrales evolutivos

respecto a sus compaferos y que otros niveles no consigue alcanzarlos nunca.

La diferencia entre el sujeto con retraso, el deficiente y el normal, son
cualitativas y no cuantitativas. Aquellas personas que en el enfoque psicométrico
eran consideradas como inferiores a la capacidad intelectual media, desde el

modelo evolutivo se consideran retrasadas (Garcia, Pérez y Berruezo, 2002).

Ahora bien, luego de revisar diversos modelos que han explicado a lo largo
de los afios la discapacidad intelectual, es preciso ahondar en la actual
conceptualizacion de este constructo, pues asi como han actualizado los términos
para referirse a las personas con esta condicién y los enfoques que permiten una
definicion de ésta, también han surgido cambios en torno a los modelos
explicativos de la discapacidad intelectual, los cuales permiten su mejor
comprension en cuanto a las personas que incluye y a la entrega de apoyos que
se brinda. Es por ello, que pasaremos a revisar el modelo de conceptualizacién

gue se utiliza de mundialmente para la conceptualizar este constructo.
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3.1.3. Conceptualizacion actual de Discapacidad Intelectual

El término discapacidad intelectual como constructo, ha experimentado
varios cambios a lo largo del tiempo, pasando por analisis exhaustivos los cuales
pretendieron brindarle precision y exactitud para poder denominarlo sin ser
considerado como un elemento discriminador ni peyorativo hacia la persona con
discapacidad (Casado, 1998).

Histéricamente, el concepto de discapacidad intelectual, proviene de la
concepcion del retraso mental propuesta el afio 1921 por la Asociacion Americana
sobre Retraso Mental (AAMR), sin embargo, es a partir de los afios 90 se produce
un cambio de paradigma (Verdugo, 1994) dadas las importantes modificaciones
que se incluyen en relacion a las anteriores propuestas, las cuales se relacionaban
con una concepcidn estrictamente psicométrica, las modificaciones descartaron
gue el retraso mental fuera un rasgo absoluto del individuo y se destacé el papel
que desempeiia el ambiente, sefialando que la persona con retraso mental debe
ser entendida en base a la interaccion que establece con su entorno (Verdugo,
2003).

Junto con ello, en lugar de diagnosticar y clasificar a las personas con
discapacidad intelectual, determinando los tratamientos y servicios que necesitan,
se planted una evaluacion multidimensional en base a la interaccién con los
contextos en los que se desenvuelven, para asi basandose en esa evaluacion del
individuo y el ambiente, determinar los tratamientos y servicios necesitados en
base a las siguientes dimensiones: capacidades intelectuales, habilidad
adaptativa, salud y contexto. Ademas, se prestod una gran atencién a los apoyos,
proponiendo un sistema de clasificacion basado en la intensidad de los apoyos
que requieren las personas con retraso mental, los cuales pueden ser limitado,

intermitente, extenso y generalizado (Verdugo, 2003 a y b).
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Es asi, como en el afio 2002 la AAMR mantiene caracteristicas importantes
de la propuesta de 1992, como: el propio término de retraso mental, la orientacion
funcional y énfasis en los apoyos, los tres criterios diagndésticos (inteligencia,
conducta adaptativa y edad de comienzo), y por altimo un firme compromiso en el
desarrollo de un sistema de clasificacion basado en las intensidades de los
apoyos, que si bien se admite ya con claridad la aportacion positiva que pueden
otorgar otros sistemas clasificatorios (Verdugo,2004). La principal novedad de la
propuesta hecha en el 2002 y posteriormente la del 2010 se amplia en una
dimension mas ("Participacion, Interacciones y Roles Sociales") como se observa
en la figura N° 1, precisando el contenido de otras dimensiones, y proponiendo un
marco de referencia para la evaluacion. Ademas, se avanza en la planificacion de
los apoyos, al incorporar la investigacion de los ultimos afios sobre evaluacion y
determinacion de la intensidad de los mismos. Otras caracteristicas son la mayor
precision en la mediciébn de la inteligencia y en la conducta adaptativa, que
repercute en una comprension diferente del constructo de conducta adaptativa
(organizado en torno a las habilidades conceptuales, sociales y practicas).
Finalmente, también se examina en qué consiste el juicio clinico orientando a
como aplicarlo, y se relaciona el sistema propuesto con otros sistemas
clasificatorios de interés (CIF, DSM-IV e ICD-10; Verdugo, 2003).

La definicion de retraso mental propuesta por la AAMR en 2002 y se ratifica
en el 2010 por la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual y del

Desarrollo (en adelante AAIDD) plantea que: “el Retraso mental es una
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativa, tal como se ha manifestado en habilidades
practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18
afos”. (Luckasson y Cols, 2002, p. 8), caracterizandose dicha definicién, por
mantener los tres criterios que venian siendo propuestos desde las anteriores
definiciones de 1983 y 1992: limitaciones significativas en funcionamiento

intelectual, en conducta adaptativa (concurrente y relacionada), y que se

38



manifiesta durante el periodo de desarrollo. La aplicacion de la definicion

propuesta parte de cinco premisas esenciales para su aplicacion:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el

contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura

2. Una evaluacion vélida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos

sensoriales, motores y comportamentales.

3. Enun individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

4. Un propoésito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil
de los apoyos necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental

generalmente mejorara.

El enfoque de la definicion de discapacidad intelectual propuesta es un modelo

tedérico multidimensional:
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Figura 1. Modelo Tedrico de Retraso Mental

(Fuente: Luckasson y Cols., 2002, p. 10)

Estas cinco dimensiones son: habilidades intelectuales, conducta
adaptativa, participacion, interacciones y roles sociales; salud y contexto. El
modelo adopta un enfoque ecoldgico en cuanto a los elementos claves para la
comprension de la condicion de retraso mental y el funcionamiento individual:
persona, ambientes y apoyos (Luckasson et al., 2002). Todas las influencias
multidimensionales sobre el funcionamiento del individuo estdn mediadas por los
apoyos disponibles. Lo mas destacable es la introduccién de la dimension de
participacion, interacciones y roles sociales. Asimismo, se plantean dimensiones

independientes de Inteligencia y de conducta adaptativa.

Si bien, el cambio del término retraso mental por discapacidad intelectual ya
se habia considerado someramente en la AAMR del afio 2002. La AAIDD
(Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual y del Desarrollo) propone
una renovacion del planteamiento tradicional vinculado al término retraso mental,

en favor de un enfoque multidimensional del individuo, definiendo la discapacidad
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intelectual a través de distintos aspectos de la persona (psicolégicos,

emocionales, fisicos, salud) asi como del ambiente en el que se desenvuelve.

Para finalizar, el comprender las ventajas del enfoque multidimensional en
discapacidad intelectual, se reconoce y aprecia la gran complejidad biol6gica y
social de la discapacidad (Shogren, Bradley, Gomez, Yeager y Schalock, 2009), y
asi poder dar respuestas individualizadas y coherentes con las necesidades
personales, tanto a nivel de servicios educativos, como comunitarios o de empleo,

entre otros.

3.1.4. Modelo Multidimensional del funcionamiento de la persona

En Schalock (2009), se plantea que a partir del modelo de la CIF (OMS, 2001),
el funcionamiento humano es un término global que agrupa todas las actividades
vitales y abarca las funciones y estructuras del cuerpo, las actividades personales
y la participacién. Mientras que al hablar de limitaciones se hace referencia al
término de discapacidad, las cuales pueden ser el resultado de problemas, ya sea

en funciones y/o las estructuras del cuerpo, ademas de las actividades personales.

Asi mismo, Wehmeyer, Buntinx, Lachapelle, Luckasson y Schalock (2008),
sefialan que el funcionamiento humano tiene dos componentes esenciales, en
primer lugar se encuentran cinco dimensiones referidas a habilidades
intelectuales, conducta adaptativa, salud, participacion y contexto y en segundo

lugar se considera el papel que juegan los apoyos en el funcionamiento humano.

Segun Verdugo (2010), un enfoque multidimensional en el entendimiento de la
discapacidad intelectual, menciona que el funcionamiento humano y la presencia
de la discapacidad intelectual, implica una interaccién dinamica y reciproca entre
habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud, participacién, contexto, junto con

los apoyos individualizados. A partir de ello, es que se plantea el modelo
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multidimensional del funcionamiento humano, propuesto por la AAIDD el afio
2002, el cual segun Antequera, et al (2010), sefiala cinco dimensiones a partir de
las cuales es posible visualizar a la persona de forma integral, es decir desde
multiples perspectivas o ambitos de la vida, las cuales seran explicadas a

continuacion.

Dimensién 1: Habilidades Intelectuales

La inteligencia es una capacidad mental, la cual incluye razonar, planificar,
resolver problemas, pensar de modo abstracto, comprender ideas complejas,
aprender con rapidez, ademas de la experiencia (Gottfredson, 1997). Tal como
indica la definicion anteriormente mencionada, la inteligencia no consiste
simplemente en aprender contenido, sino mas bien, es una capacidad que nos
permite comprender lo que nos rodea, dandose cuenta de las cosas, ademas de
darles sentido a las mismas. Asi mismo Schalock, (2009), plantea que el concepto
de inteligencia representa un intento de clarificar, organizar y explicar el hecho de
que todas las personas son Unicas, por ende cada uno piensa de forma distinta al
otro, considerando habilidades tales como comprender ideas complejas, adaptarse
de forma eficaz al entorno, utilizar distintas formas de razonamiento, superar los
obstaculos a través de la reflexidon, planificacion, resolucion de problemas,
pensamiento abstracto, aprendizaje rapido y aprendizaje a partir de la experiencia.
Esta concepcidn de la inteligencia fue adoptada primero por Grossman en 1983 en
los manuales de terminologia y clasificaciéon de la AAMR/AAIDD, la cual resulta
concordante con la definicion de la CIF de las funciones intelectuales, como
funciones mentales generales necesarias para comprender e integrar de forma
constructiva las diferentes funciones mentales, incluyendo todas las funciones
cognitivas y su desarrollo a lo largo del ciclo vital (Organizacion Mundial de la
Salud, 2004).
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Dimension 2: Conducta adaptativa.

Conducta adaptativa es el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
practicas aprendidas por las personas para desenvolverse en el diario vivir
(Luckasson et al., 2002). El concepto de habilidades adaptativas, hace alusién a
una gran variedad de competencias, ademas de proporcionar la base para dos
puntos clave: (a) las limitaciones en habilidades adaptativas a menudo coexisten
con fortalezas en otras areas de habilidades adaptativas, y (b) las fortalezas y
limitaciones de wuna persona en las habilidades adaptativas deberian
fundamentarse dentro del contexto comunitario y los entornos culturales tipicos de
las personas, relaciondndose con las necesidades individuales de apoyo de cada

una.
Dimension 3: Salud (Fisica y mental)

La Organizacion Mundial de la Salud (1990, 1993) definié salud como un
estado de bienestar, en relacion al ambito fisico, psiquico y social. A partir de lo
anterior, Schalock (2009), sefala que las condiciones de salud pueden tener un
efecto tanto facilitador como inhibidor en el funcionamiento humano, lo cual podria
afectar a las otras cuatro dimensiones. El mismo autor cita a la Organizacion
Mundial de la Salud (1999), planteando que a partir de su incidencia en el
funcionamiento de la persona, es que los problemas relacionados con la condicién
de salud, ya sean trastornos, enfermedades o lesiones, se posicionan en la
Clasificacion Internacional Estadistica de Enfermedades y Problemas relacionados

con la Salud.
Dimension 4: Participacion, interaccion y roles sociales

La participaciéon alude al desempefio de las personas en actividades vitales
y se relaciona con el funcionamiento del individuo en sociedad, considerando
elementos, tales como roles e interacciones en todas las areas de la vida, ya sea

en el hogar, trabajo, educacion, actividades de ocio, espirituales y/o culturales. Asi
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mismo la participacion también incluye los roles sociales, los cuales son
actividades consideradas como normales para un grupo de edad determinado. La
participacion, es posible de reflejar, mediante la observacion directa del
compromiso y nivel de involucracion de las personas durante las actividades

diarias.
Dimensién 5: Contexto

Verdugo (2010) menciona que el contexto alude a la descripcion de
condiciones interrelacionadas, dentro de las cuales el alumnado vive su vida
cotidiana. Desde una perspectiva ecoldgica (Bronfenbrenner, 1987), englobando
tres niveles: a) microsistema, relacionado con un ambiente o espacio social
inmediato, es decir, familia, amigos y personas préximas; b) mesosistema,
relacionado con el vecindario, comunidad y organizaciones que proporcionan
educacion u otros servicios de apoyo; c¢) macrosistema, referido a patrones
culturales de la sociedad, grandes grupos de poblacién y/o pais de referencia en
los que la persona convive. Ademas de ello en Schalock, (2009), plantea que los
factores contextuales incluyen factores ambientales y personales, las cuales
representan las condiciones de vida de la persona, por lo que estos, tienen
incidencia en el funcionamiento de un individuo, por lo tanto, se ha de considerar

al momento de realizar una evaluacion del funcionamiento humano.

A partir de lo anteriormente expuesto, se considera que el modelo
multidimensional de AAIDD del afio 2002 ha incidido en la manera de entender la
discapacidad intelectual en diferentes aspectos, siendo uno de ellos el ambito
educativo, donde han existido cambios importantes especialmente referidos al

reajuste de las politicas educativas y las practicas de las mismas.
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3.2. EDUCACION Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN EL CONTEXTO
CHILENO

3.2.1. Educacion y contexto actual del sistema educativo Chileno

Debido a que hoy en dia existen personas que presentan la condicion de
discapacidad intelectual inmersas en el sistema educacional, es que resulta
necesario relacionar ambas teméaticas, para asi conocer y comprender como estas

personas se desenvuelven en el sistema educativo.

Actualmente el 12,9% de la poblacion Chilena presenta algun tipo de
discapacidad, siendo aproximadamente 2.068.072, por lo que 1 de cada 8
Chilenos presentan cierto tipo de discapacidad. Segun la Encuesta Nacional de
Discapacidad (ENDISC) del afio 2004, sefala en relacion al &mbito educativo que
1 de cada 10 personas con discapacidad no presenta ningun grado de
escolaridad, junto con ello, se menciona que mas de la mitad de las personas
escolarizadas no han completado el nivel basico de educacion. Sin embargo, la
Ley General de Educaciéon (LGE, MINEDUC, 2009) establece la obligatoriedad de
la educacion basica y la educacién media, debiendo el Estado financiar un sistema
gratuito destinado a asegurar el acceso a ellas de toda la poblacién (MINEDUC,
2009).

Segun Gonzales, Jiménez y Fandos (2009), la educacién constituye un
elemento esencial para el desarrollo y la realizacion personal y social de los
ciudadanos, procura el maximo desarrollo de las capacidades de los individuos en
funcién de las caracteristicas y posibilidades de estos, contribuyendo a configurar
la personalidad y abriendo puertas para la incorporacion a la vida en sociedad

como miembros activos, con deberes y responsabilidades.
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En Chile, el sistema educativo ofrece distintas modalidades de atencion a la
diversidad educativa presente en el pais, de esta forma se presenta un amplio
bagaje de opciones al momento de realizar el proceso formal de educacion, dentro
de los que se encuentran las escuelas regulares, los centros laborales, las

escuelas especiales, los centros de formacion técnica y las universidades.

3.2.2. Evolucién de la Educacion Especial y la Discapacidad en Chile

Como ya se ha planteado, dentro de los sistemas educativos formales
existen opciones organizativas y/o curriculares denominadas modalidades de
educaciéon, éstas pretenden dar respuestas a requerimientos especificos de
formacion, con el objetivo de resguardar la igualdad en derechos a la educacion.
Una de estas modalidades es la educacion especial, que segun Cassanova (1990)
es la disposicion, organizacidén y aplicacion de los recursos educativos precisos
para que todos los estudiantes, sean cuales fueren sus dificultades y necesidades
educativas personales, lleguen a un 6ptimo desarrollo individual y social. De esta
forma, cuando se habla de la evolucién de la educacién especial se hace
necesario hacer referencia a la forma en que las diversas administraciones han
reflejado en sus correspondientes normativas la educacién de estas personas

(Gonzales, Jiménez y Fandos, 2009).

La perspectiva sobre la educacion de personas con discapacidad intelectual
ha evolucionado y se ha reformulado en distintas épocas, asi se observan épocas
de completa exclusion, luego se establecié la segregada educacion especial,
posteriormente se manejaron los conceptos de educacion integrada y en la

actualidad las de educacion inclusiva basada en la diversidad (Parra, 2010).

Por su parte en Chile el modelo integracionista, fue apoyado desde las
politicas publicas a través de la Ley N° 19.284 de integracion social de personas

con discapacidad del afio 1994 y el decreto 01 del afio 1998, fue aquel que “abrio
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un espacio en las escuelas regulares para la integracion de estudiantes con
distintas necesidades educativas, aportando subvencién estatal para contratar a
un equipo profesional que comenzaba a trabajar en este ambito” (Manghi, Julio,

Conejeros, Donoso, Murillo & Diaz, 2012, p. 46).

A raiz del “Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile” realizado
durante el afio 2004, por el Fondo Nacional de la Discapacidad es que se
cuestiona la necesaria actualizacion de la Ley N° 19.284 para enfrentar los nuevos
desafios que este estudio reflejaba, tales como abordar la discapacidad desde el
ambito de las politicas publicas, superando las antiguas medidas de
asistencialidad y proteccionismo, y desde el ambito de los derechos humanos
colocar el énfasis sobre el entorno social y no sobre las deficiencias de las
personas, aceptando y valorando la diversidad existente (MINEDUC, 2010). De
esta forma, en febrero de 2010 entra en vigencia la Ley N° 20.422, la cual
sustituye a la Ley N° 19.284, estableciendo normas sobre igualdad de

oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad.

En lineas generales la Ley N° 20.422 establece que el deber del Estado en
materia de inclusion de las personas con discapacidad debe contemplar la
promocién de igualdad de oportunidades, mejoria de calidad de vida, fomento de
la autonomia personal, desarrollo de la rehabilitacibn en base comunitaria, asi
como la creacion de centros publicos o privados de prevencion y rehabilitacion.
Asi mismo, esta ley establece medidas de inclusion especifica, por nombrar
algunos: todas las edificaciones y medios de transportes de uso publico deberan
ser accesibles y transitables sin dificultad para personas con discapacidad, acceso
a la educacion en establecimientos publicos y privados del sistema de educacion
regular o a los establecimientos de educacion especial que reciban aportes
estatales, difundir practicas de inclusién y no discriminacién laboral, aplicacion de
mecanismos que permitan a las personas con discapacidad auditiva acceder a su
programacion de television en los casos que determine el reglamento respectivo
(Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2013).
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3.2.2.1. Aspectos histdricos

Antes de comenzar a indagar en los acontecimientos que dieron luz a la
educacion especial, es relevante no olvidar que los primeros esfuerzos por educar
jovenes con discapacidad intelectual surgieron en contextos institucionales a
principios del siglo XIX en Francia y a lo largo de Europa siendo imitados en
Ameérica, Australia y otros paises; no obstante, las instituciones comenzaron a
pasar por alto el propdsito educativo inicial, debido a la diversidad de personas
con discapacidad que se incorporaban a las instituciones. La sublime promesa de
educacion para eliminar el retraso mental fracasaba al momento de que los
afectados eran reintegrados a la sociedad, ya que seguian presentando una
discapacidad importante y una gran necesidad de apoyo (Trent, 1994). Entonces,
se cuestion6 si era realista integrar a las personas con Discapacidad Intelectual en
la sociedad, se desarroll6 una visibn negativa sobre estas personas al
considerarlas peligrosas para la comunidad, y se comenzo el interés por el control

de su reproduccion.

En las primeras décadas del siglo XX, las escuelas comenzaron a dar
entrada a cada vez mas nifios, debido a las demandas de un acceso universal a la
educacion, aqui naci6 un movimiento que si bien era incipiente pretendia
proporcionar acceso educativo a los estudiantes con discapacidad. Es a finales de
este siglo, que se generan a nivel internacional expectativas relacionadas con el
derecho a educacién de los nifios con discapacidad, incluidos los que presentan

discapacidad intelectual (Verdugo, 2010).

El concepto de integracion, que en un sentido amplio supone la
incorporacion de un individuo a un grupo para que forme parte de éste (Pérez,
2007) es el concepto que constituye el primer paso para hacer valer los derechos
de quienes de cierta forma han sido discriminados de su grupo de referencia
(Nufez, 2010). En la Conferencia Mundial sobre Educacion para todos (1990), se

planted la reestructuracion de las escuelas para poder responder a las
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necesidades educativas de todos los nifios (Torres, 1999). Este concepto continué
su evolucion y en la Conferencia Mundial de Salamanca (Organizacion de las
Naciones Unidas, 1994) organizada por la Unesco, se comienzan a eshozar las

primeras orientaciones para las escuelas inclusivas.
3.2.2.2. Nuevo Paradigma: Educacion inclusiva

Es en el foro mundial sobre la educacion, Dakar (UNESCO, 2000) en el que
se definen las escuelas inclusivas como aquellas que deben acoger a todos los
nifos independientemente de sus condiciones fisicas, intelectuales, sociales,
emocionales, linguisticas u otras, lo que implica la inclusion de nifios
discapacitados y talentosos, nifios de la calle y que trabajan, nifios de poblaciones
lejanas o de poblaciones ndmadas (ONU, 1994). De esta forma se comienza a

hablar de educacion, escuelas y aulas inclusivas.

Segun Mancebo (2010), el concepto de inclusion educativa, tiene como
fundamento el respeto, por los derechos humanos, la equidad, la diversidad y la
inclusion socioeducativa y debido a la escasa resistencia encontrada hacia el
concepto, es que éste ha operado como uno de los ejes fundamentales de los
mandatos de organismos como la Organizacion de Estados |beroamericanos
(OEl) y la UNESCO. Por otra parte, Ortiz y Lobato (2003) afirman que la
educacion inclusiva es el camino que deben tomar los esfuerzos que pretenden
otorgar una educacion integral y de calidad a todos los alumnos, procurando
desarrollar el méaximo potencial de éstos, independientemente de las

caracteristicas personales de estos.

El concepto de inclusion ha tenido bastantes definiciones segun los
diversos énfasis que le otorguen los autores, no obstante se puede destacar que
los términos de oportunidad y de participacion son parte de las mdultiples
definiciones globales que se realizan de este concepto (Nufiez, 2010). La
definicion que establece la UNESCO en el afio 2007 plantea a la inclusion como

aguella que se centra en que tanto niflas como nifilos deben tener oportunidades
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equivalentes de aprendizaje independientemente de sus antecedentes sociales y
culturales y de sus diferencias en las habilidades y capacidades (UNESCO, 2007).

Santo Martin y Venegas (2009), sefialan que para lograr una educacién
para todos es indispensable una profunda reestructuracion y creacién de nuevas
politicas educativas, incluyendo al individuo en una sociedad y de esta forma optar
a una mejor calidad de vida. Es asi como en las escuelas con caracter inclusivo
asumen el principio de la diversidad y por tanto, organizan los procesos de
ensefianza y aprendizaje teniendo en cuenta la heterogeneidad del grupo (Santo
Martin y Venegas, 2009). Es por ello, que el sentido de la educacion inclusiva es
asegurar el derecho a la educacién de todos los alumnos, cualesquiera sean sus
caracteristicas o dificultades individuales, a fin de construir una sociedad mas justa
(Unesco, 2004).

De esta forma, la educacién pasa a ser entendida como una red de
interacciéon de valores sociales, obligando a las instituciones educativas a
transformarse en agentes de cambio social, infundiendo el valor de la diversidad
en la pedagogia, el curriculo y las politicas educativas para alcanzar la transicién
hacia la inclusién a nivel educativo, filoséfico y sociocultural (Santo Martin y
Venegas, 2009).

3.2.2.3. Transito entre educacion especial e inclusion

Durante los ultimos treinta afos, el concepto de inclusidon se ha ido
instalando progresivamente en las agendas nacionales e internacionales
manteniendo una relacién compleja y tensa con los conceptos mas tradicionales
de educacion especial e integracion. La profundizacion y el afinamiento de la
educacion inclusiva surge como un elemento clave de una sociedad que aspira a

ser mas inclusiva, y en tal sentido, las interfaces inclusion social y educativa son
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crecientemente vistas como ejes complementarios de las politicas sociales en su

concepcidn e implementacion.

Sin embargo, es probable que la educacion especial siga estancada en la
integracion, debido al tipo de sistema educativo imperante en el pais, sustentado
en un modelo de mercado; modelo que incentiva la competencia entre
establecimientos, los cuales son medidos por los resultados de aprendizaje que
obtienen los estudiantes. En este contexto, contar con buenos proyectos de
integracion o con escuelas que practiquen enfoques inclusivos no es considerado
como un factor de éxito. De esta forma, quienes creen en la integracion y en la
inclusion, de alguna manera, navegan contra la corriente (Ramos, 2013). Asi
mismo, Florian (2010), propone que un nuevo comienzo para la educacion
especial supone re-imaginar el uso del apoyo y propiciar un cambio cultural en la

relacion entre los docentes de educacion regular y especial.

Podemos concluir entonces, que dentro de este contexto, tomar con
seriedad el desafio de la educacion inclusiva para Chile, necesariamente
tensionara el modelo educativo imperante. Pero claramente, esta es una discusion
en la que llevamos una buena cantidad de afos y que ha marcado las demandas
de los movimientos sociales contemporaneos por una educacién publica,
equitativa, de calidad y que propenda a la cohesion social. De esta forma,
reposicionar el enfoque de la educacién inclusiva, quizas sea una contribucion al

debate educativo y a las decisiones politicas que de él se deriven (Ramos, 2013).

Junto con ello, el paradigma inclusivo posee una vision desde un enfoque
de derechos, por lo cual el hecho de abordar a la discapacidad intelectual desde
esta perspectiva implicaria un real cambio respecto a la percepcién de la misma.
La Organizacion de las Naciones Unidas (1993), en su declaracion de Normas
Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con

discapacidad, sefiala que los Estados deben eliminar todos los obstaculos
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innecesarios que se opongan a que las personas con discapacidad intelectual
puedan ejercer sus derechos, cerciorandose que éstas tengan las mismas
oportunidades que cualquiera. En este sentido, la organizacion FEAPS (2001)
hace hincapié en que la persona con discapacidad intelectual debe actuar como el
principal agente en su vida, hacer elecciones y tomar decisiones con respecto a la
a la misma, sin interferencias externas indebidas. En nuestro pais, el ejercicio de
derechos de las personas con discapacidad intelectual es un desafio a lograr,
debido a que aun existen factores o elementos que interfieren en este proceso,
como por ejemplo la Ley 18.600 que inhabilita a persona para ejercer sus
derechos civiles en caso de discapacidad mental. Esta Ley se encuentra
actualmente en evaluacion por el gobierno de Chile, debido al interés de generar
las medidas necesarias para que las personas con discapacidad mental logren

integrarse activamente en la sociedad (Lorenzini, et. al, 2013).

En este sentido, el modelo multidimensional de la discapacidad intelectual,
se condice con el paradigma inclusivo, ya que contribuye a ver a la persona desde
una perspectiva integral, considerando las cinco dimensiones de este constructo,
con lo cual se espera que la persona pueda recibir una educacién acorde a sus
capacidades, habilidades y diferencias tanto culturales como sociales, lo cual

estaria en concordancia con la vision de la educacion inclusiva.

A modo de conclusion, cabe mencionar que el contexto educacional
chileno, se ha comprometido a avanzar hacia la inclusion, para lograr esta meta se
han desarrollado mdltiples decretos y leyes, sin embargo, aun esta lejos de
cumplir con su propdsito, o que se refleja en que las nuevas medidas tomadas
no cubren en su totalidad las necesidades de todas las personas, un ejemplo de
ello es el porcentaje de personas con discapacidad fuera del sistema, o bien la
inexistencia de algun decreto de ley para atender a las personas mayores, por lo
cual falta mucho para atender de forma integral a la persona con discapacidad

intelectual, considerando lo que se espera de una verdadera inclusion.
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A partir de todo lo anteriormente mencionado, consideramos que se
evidencia un cambio en la conceptualizacion de la discapacidad intelectual,
entendiéndose hoy en dia que la persona con discapacidad intelectual tiene el
derecho de recibir los apoyos necesarios para desarrollarse de forma integral y
desenvolverse de forma Optima al interior de la sociedad, mejorando de esta forma
su calidad de vida. A partir de ello, radica la importancia de conocer los modelos
de calidad de vida, pues estos han tenido un impacto en la manera de ver la

discapacidad intelectual y su funcionamiento.
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CAPITULO 2: CALIDAD DE VIDA Y AUTOPERCEPCION

3.3 Concepcion historica de Calidad de Vida

El constructo de calidad de vida es un concepto que ha sido utilizado en
areas tan amplias como politica, investigacion, servicios, educacion y habla
popular, refiriéndose a aspectos positivos y satisfactorios en la vida de las
personas. Entre algunas de las concepciones que explican la importancia social
del concepto, esta el conjunto de valores positivos y las aspiraciones que tiene el
hombre de alcanzar la felicidad, el bienestar y las mejores condiciones de vida en
las distintas areas que contempla su desarrollo (Verdugo, Sainz, Gdmez y Gémez,
2009; Gomez-Vela y Sabeh, 2000).

Ahora bien, en cuanto a la historia acerca de como nace este constructo,
data desde el siglo V. y VI. a. de C, en la época de los filésofos griegos Platon y
Aristoteles (Arostegui, 1998), debiéndose principalmente a dos hechos
fundamentales, el primero de ellos se relaciona con el incremento de la conciencia
colectiva de la poblacion en cuanto a la responsabilidad ambiental y de tipo
ecoldgico, es decir de su meso y macro contexto, mientras que el segundo hecho,
deriva de la preocupacion por los distintos aspectos relacionado a lo cualitativo y a
la cotidianeidad de la vida (Moreno y Ximénez, 1996; Vega, 2011). Sin embargo, el
término calidad de vida como tal, proviene del area de la medicina debido a la
importancia historica del mundo de la ciencia, lo empirico y lo objetivamente
medible, extendiéndose posteriormente a la sociologia y psicologia. No obstante,
este concepto comienza a cobrar mayor importancia y popularidad en la década
de los afios '60 y 70, durante el siglo XX, en donde se comienza a vincular a
medidas subjetivas como la felicidad, los sentimientos, la satisfaccion y el
bienestar humano; centrandose especificamente en medir aspectos sociales y

personales de las personas (Gomez- Vela, 2005).
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A pesar de ello, la consolidacion del constructo de calidad de vida, se
produce durante el transcurso de los “80. A partir de este afilo se comienza a
consensuar la conceptualizacion del término al igual que su operacionalizacion y
evaluacion (Verdugo, et. al., 2009). Durante estos afios, los tedricos del ambito de
la discapacidad intelectual como Verdugo y Schalock (2009), adoptan el concepto,
con el fin de ponerlo en practica en torno al desarrollo de las personas con
discapacidad, debido principalmente a cuatro razones: En primer lugar, el término
integra la vision de discapacidad en cuanto a la relacidén con la autodeterminacion,
la igualdad, la inclusion y el empoderamiento; convirtiéndose en el vehiculo por el
cual se pueden alcanzar metas y un Optimo nivel de satisfacciéon (Verdugo, 2006;
Vega, 2011). En segunda instancia, el concepto aporta un lenguaje comun, que
facilita el reflejo de las metas hacia la normalizacion, la desintitucionalizacion y
sobre todo la integracion, ademas de reconocer la necesidad de evaluar los
distintos programas y los resultados que estos arrojan. En tercer lugar, es un
concepto coherente con la revolucion de la calidad de los productos y de los
resultados, aplicAndolo a los programas sociales e integrandolo a la Planificacion
Centrada en la Persona (PCP), el modelo de apoyo, los resultados personales, las
técnicas de mejora de la calidad y la gestion de ésta a nivel de organizacion
(Verdugo, 2006; Vega, 2011). En cuarto lugar, el constructo es congruente con las
expectativas de los destinatarios de los servicios y apoyos, quienes esperan que
estos servicios tengan un significativo y positivo impacto en sus vidas y sobre todo

en su bienestar personal (Schalock, Gardner y Bradley, 2008; Verdugo, 2006).

Por lo demas, en los afios 90, el constructo cobra mayor especificidad
considerando las dimensiones que lo integran, su evaluaciéon por medio de
distintos programas y el impacto global a nivel social. Este impacto global estuvo
en la vanguardia de las distintas entidades y organizaciones que trabajan en el
campo de la discapacidad intelectual, quienes enfatizaron las necesidades de
definir 'y comprender de mejor manera el constructo, incluyendo su

conceptualizacién, medida y aplicacion (Verdugo, 2006). Es de esta manera, que
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“calidad” se entiende como un buen vivir, relacionado a caracteristicas humanas
en torno a la felicidad y la satisfaccion; mientras que “vida” es un concepto que se
define en su esencia, en torno a la existencia humana (Lindstrom, 1992; Schalock
y Verdugo, 2002; 2003).

A partir de lo anteriormente mencionado y a los estudios realizados por
diversos profesionales e investigadores de la calidad de vida (Verdugo, 2006,
Schalock et. al, 2005) se establecieron 12 principios basicos en relaciéon a su
conceptualizacion, medida y aplicaciéon (Shalock y Cols, 2002 en Verdugo, 2006).

Véase la tabla a continuacion

Tabla N° 1: Principios de conceptualizacion, Medida y Aplicaciéon de calidad de vida.

Conceptualizacién

1. Es multidimensional y esta influida por factores personales y ambientales, y su
interaccion.

2. Tiene los mismos componentes para todas las personas.

3. Tiene componentes subjetivos y objetivos.

4. Mejora con la autodeterminacion, los recursos, el propésito de vida, y un sentido

de pertenencia.

Medida

1. Implica el grado en que las personas tienen experiencias de vida que valoran.

2. Refleja las dimensiones que contribuyen a una vida completa e interconectada.

3. Considera los contextos de los ambientes fisico, social y cultural que son
importantes para las personas.

4. Incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos los seres humanos como

aquellas Unicas a las personas.

Aplicacion

1. Mejora el bienestar dentro de cada contexto cultural.

2. Los principios de calidad de vida deben ser la base de las intervenciones y los
apoyos.

3. Han de estar basadas en evidencias.

4. Deben tener un sitio destacado en la educacion y formacion profesional.

(Fuente: Verdugo, 2006)
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En la actualidad, las distintas investigaciones llevadas a cabo en torno al
constructo de calidad de vida (Schalock, Brown y Brown, 2002), las cuales se
centran fundamentalmente en los doce principios antes establecidos, amplian la
base conceptual de los mismos y las medidas de aplicacion del término como tal.
Por lo demas, Verdugo (2006), manifiesta que si bien este constructo considera la
importancia de estos doce principios, se ha producido un consenso en cuanto a
cuatro directrices que forman parte de las bases para utilizar los resultados
desencadenados por las investigaciones de calidad de vida de las personas en
una variedad de propdésitos, entre ellos los de ambito personal, del bienestar y
sobre todo, de calidad de vida. De ésta manera y segun Verdugo se definen las

cuatro directrices principales a abordar:

a) Reconocer la multidimensionalidad del concepto de calidad de vida,

desarrollando indicadores para cada dimension o area de la misma.
b) Evaluar tanto aspectos subjetivos como objetivos.
c) Diferenciar entre los resultados de corto y largo plazo.

d) Centrarse en los predictores de los resultados de calidad.

A partir de lo planteado anteriormente por Verdugo, se entiende que la
multidimensionalidad ha sido un pilar fundamental del constructo de calidad de
vida, la cual se concibe como un conjunto de factores que forman parte del
bienestar personal (Schalock y Verdugo, 2002; 2003) involucrando las distintas
dimensiones de la vida de las personas, considerando el bienestar fisico, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar emocional, relaciones interpersonales,
inclusion social, derechos y autodeterminacion. No obstante, cabe destacar que no
existe un consenso entre los distintos investigadores en cuanto a la especificidad

de las dimensiones, como se demuestra en la siguiente tabla:
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Tabla N° 2: Dimensiones Prototipicas de calidad de vida

Investigador Dimensiones Claves

Flanagan (1982) Bienestar fisico y material
Relaciones con las otras personas
Actividades sociales, comunitarias y civicas
Desarrollo y logro personal
Ocio

Organizaciéon Mundial de Salud fisica y Psicologia
la Salud (WHO 1997) Nivel de independencia
Relaciones sociales y Entorno

Espiritualidad; religion; creencias personales

Cummins (1996) Bienestar material
Salud y Seguridad
Productividad
Intimidad
Lugar en la comunidad

Bienestar emocional

Felce (1997) Bienestar fisico
Bienestar material
Bienestar social
Bienestar relativo a la productividad
Bienestar emocional

Bienestar referido a los derechos o a aspectos civicos

Schalock (1996, 2002) Bienestar emocional
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Desarrollo personal
Bienestar fisico
Autodeterminacion
Inclusién social

Derechos

(Fuente: Schalock y Verdugo, 2003. Pag. 37)
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Pese a que no existe un consenso global en cuanto al término de calidad de
vida, todos estos investigadores enfatizan la importancia de que cualquier modelo
propuesto debe reconocer la necesidad de contar con un marco con multiples
elementos. Ademas, se debe considerar que cualquier agrupacion de las
dimensiones debe ser en si, como conjunto, un exponente del constructo de
calidad de vida los que debieran apuntar principalmente a reconocer lo que es
importante para las personas, asi también sus intereses, los que se modificaran a
lo largo de la vida conforme a las experiencias que vayan adquiriendo, al

aprendizaje y al contexto en el que se desenvuelvan. (Jenaro et. al, 2005).

Por lo demas, estas agrupaciones de dimensiones, contienen indicadores
de desarrollo de calidad, los cuales deben centrarse netamente en los resultados o
logros obtenidos por las personas. Estos indicadores que se corresponden con las
dimensiones de la Calidad de Vida, se definen y operacionalizan en el marco de la

calidad de la siguiente manera:

Constructo de
Calidad de Vida.

Dominio

Dominio Dominio

Indicadores Indicadores Indicadores

Figura N° 2: Operacionalizando el constructo de calidad de vida: indicadores
y dominios de la Calidad de Vida (Fuente: Verdugo, 2006).
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Esta forma de llevar a cabo la operacionalizacion de las distintas
dimensiones del modelo de calidad de vida, como las dimensiones de bienestar
fisico, emocional, economico y autodeterminacion, entre otras, permite ir
construyendo indicadores especificos para cada una de ellas, promoviendo
mejores préacticas, medidas y metodologias para su posterior evaluacion (Schalock
y Verdugo, 2002; 2003).

Ahora bien, en el area de la discapacidad intelectual, el concepto de calidad
de vida, cada dia cobra mayor relevancia, debido al creciente interés por mejorar
el desarrollo de los servicios, la medicion de resultados personales y sobre todo
por el énfasis puesto en reconocer y respetar los derechos de las personas con
discapacidad (Verdugo, Arias. Gémez y Schalock, 2009). Este mismo autor
plantea, que este concepto forma parte fundamental del nuevo paradigma de la
discapacidad intelectual, siendo uno de los pilares en el cambio organizacional,
contribuyendo en el incremento de los indices de desarrollo social y en el largo

proceso de la erradicacién de la exclusion.

Es asi, que en el &mbito de la discapacidad intelectual el constructo de
calidad de vida se ha aplicado considerando cinco principales ejes: en primer lugar
el objetivo fundamental del concepto de discapacidad intelectual, es mejorar el
bienestar personal del individuo; en segundo lugar, la calidad de vida debe ser
aplicada al considerar de igual manera la cultura que rodea al sujeto, como las
propiedades étnicas del individuo; en tercer lugar, cualquier programa enfocado en
mejorar la calidad de vida, debe contribuir al cambio de programas, comunidades
y naciones, como las politicas publicas que tienen relacion con la poblacion con
discapacidad intelectual; en cuarto lugar, la aplicacion del concepto de calidad de
vida, debe promover la mejora del control personal y las oportunidades
individuales en relacion con sus actividades en su ambiente cotidiano; en quinto
lugar, la calidad de vida ocupa un papel central, recogiendo evidencia e

identificando los predictores de una vida de calidad, asi como del impacto de los
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recursos destinados a potenciar los efectos positivos en la vida de las personas
(Schalock, et. al, 2002).

Es por lo anteriormente mencionado, que en la actualidad el trabajo en
torno a la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual ha ido en
aumento y es considerado como un eje fundamental para el desarrollo integro de
éstas, lo cual resulta una tarea dificil de llevar a cabo a la hora de medir y sobre
todo evaluar cada una de las dimensiones propuestas en los diversos modelos,
especialmente en personas con un grado de discapacidad severa (Vega, 2011),
quienes tienen dificultades para manifestar sus deseos, suefios, anhelos, metas,
necesidades y nivel de satisfaccidon; pese a que se ha establecido la posibilidad de
poder anticiparse como evaluador (de manera correcta o no) al tipo de calidad de
vida, a través del nivel de funcionamiento en la vida diaria de un individuo en

particular puesto que ambas, segun Vega (2011) son directamente proporcionales.

Bajo lo anteriormente mencionado, es evidente pensar que en el campo de
la discapacidad intelectual existirAn dificultades para obtener informacion acerca
de la calidad de vida, como por ejemplo el bajo nivel de funcionamiento, la falta de
experiencias vitales u oportunidades. No obstante, resulta interesante, la
propuesta realizada por Vega (2011), quien sostiene que, a partir de las
dificultades se puede ir construyendo diversas técnicas y métodos que faciliten la
obtencion de informacion desde la fuente primaria es decir la propia persona con
discapacidad intelectual, obteniendo informacioén acerca del como espera, y sobre

todo como desea que sea su vida.
3.3.1. Modelos Teodricos de Calidad de Vida

Histéricamente el concepto de calidad de vida ha sido estudiada por
diferentes autores (Brown, 1988 a y b; Cummins, 2000; Schalock, 1996; Felce y
Perry, 1995; Schalock y Verdugo, 2002; 2003), ademas el concepto ha ido

evolucionando a nivel conceptual desde enfoques unidimensionales a
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multidimensionales (Parmenter, 1994), y desde la abstraccion del concepto hacia
la concrecion del mismo (Borthwick-Duffy, 1992; Schalock y Verdugo, 2002; 2003).

Es asi, como a través del tiempo y el progresivo interés en la temética, junto
con la necesidad de aplicar el concepto de calidad de vida, es que se han
propuesto diversos modelos tedricos. Dentro del siguiente apartado, se hombraran
algunos de ellos, de manera genérica, desde una perspectiva multidimensional

gue incluye tanto aspectos subjetivos como objetivos.
3.3.1.1. Modelo de Campbell y colaboradores (1976)

De acuerdo con Felce y Perry (1995) desde este modelo, el constructo de
calidad de vida es entendido como la combinacion de las condiciones de vida y la
satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y
expectativas personales. A partir de la propuesta de Campbell et al. (1976), las
personas juzgan su situacién objetiva en cada uno de los dominios de la vida
mediante la comparacion con las normas basadas en las aspiraciones y

expectativas.

Por lo tanto, la importancia de este modelo radica, en que las concepciones
de calidad de vida comparten caracteristicas comunes referidas a sentimientos
generales de bienestar, de participacidbn social positiva y de logro de
oportunidades personales. Sin embargo, para estos autores, la calidad de vida es
siempre una nocion basada en las percepciones y valores personales que ayuda a

identificar apoyos y servicios necesarios (Campbell et al, 1976).

Es asi, que Campbell es uno de los primeros autores en plantear la
importancia de las percepciones y valores personales, acercandose mas adelante

a lo que entenderemos por autopercepcion.
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3.3.1.2. Modelo de Ajuste Comunitario de Halpern, Close y Nelson (1986)

El constructo de “ajuste comunitario” nace para agrupar los resultados de
los programas diseflados para aumentar la participacion de las personas con
discapacidad en sus comunidades (Parmenter, 1994). En consecuencia la calidad
de vida requiere aumentar la participacion de las personas con discapacidad en
los contextos naturales con sus iguales. El modelo propuesto por Halpern, Close y
Nelson (1986) representa esta perspectiva. Los autores conceptualizan el ajuste
comunitario a partir de cuatro dimensiones y variables especificas para cada una
de ellas, las cuales son: a) ocupacion: estatus laboral, ingresos e integracion con
personas sin discapacidad; b) contexto residencial: confort, calidad del vecindario
y acceso a recursos comunitarios; ¢) apoyo social: seguridad; y d) satisfacciéon
personal: autosatisfaccion, satisfaccién general y satisfaccion con el programa o

con el servicio que se recibe.

El principal aporte de este modelo radica en que combina medidas objetivas
y subjetivas de calidad de vida que incorpora aspectos como la interaccién entre la
persona y el ambiente. La principal limitacion de este modelo es el reducido
namero de variables para cada dimension propuesta, lo que limita su validez de

contenido (Parmenter, 1994).
3.3.1.3. Modelo de Brown, Bayer y Macfarlane (1989)

Estos autores, definen la calidad de vida como la discrepancia entre los
logros de una persona, sus necesidades, sus deseos insatisfechos y el grado en
gue la persona incrementa el control sobre su entorno. El modelo propuesto
consiste en una combinacion de medidas objetivas relacionadas con los ingresos,
entorno, salud, crecimiento personal y adquisicion de habilidades; mientras que,
las medidas subjetivas que tienen que ver con la satisfaccion por la vida en
general, el bienestar psicologico, la percepcién de las propias habilidades vy
necesidades. A estas variables se incorporan una serie de factores del macro y

micro sistema que influyen en el bienestar de una persona, a nivel macro
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proponen el clima econémico y politico nacional, las actitudes sociales hacia las
personas con discapacidad y la existencia 0 no de apoyos. A nivel de
microsistema se contemplan la seguridad del vecindario y las posibilidades de

crecimiento que brindan el lugar de trabajo y las actividades de ocio.

Sin embargo, en sus inicios este modelo no fue validado empiricamente, y
fue empleado por sus autores para elaborar una serie de recomendaciones
dirigidas a los proveedores de servicios para personas con discapacidad. Unos
aflos mas tarde, Brown y Bayer (1992), elaboraron The Quality of Life
Questionnaire, instrumento que contemplaba las categorias de vida en el hogar,
actividades diarias, salud, familia, amigos, relaciones con la familia, autoimagen,

tiempo libre, empleo, derechos legales y sentimientos generales sobre la vida.
3.3.1.4. Modelo procesual de Goode (1989- 1991)

Goode (1991), desarroll6 el modelo procesual centrado en el usuario, este
modelo estd compuesto por variables tanto objetivas como subjetivas. Para el
autor la calidad de vida esta compuesta y es producto de las relaciones entre la
persona y sus contextos vitales. Por este motivo, otorga especial énfasis en la
evaluacion objetiva de las caracteristicas del entorno donde vive la persona, es
decir, su micro y meso contexto, junto con ello, plantea un énfasis en los
acontecimientos que tienen y han tenido lugar en su vida, su estado psicolégico y
la conducta manifiesta, junto a la evaluacion subjetiva de las relaciones percibidas

entre las necesidades, capacidades, demandas y recursos.

Los trabajos de Goode estan influenciados por los planteamientos
etnometodoldgicos en la investigacion sobre discapacidad. Si bien el autor no
desacredita los intentos por cuantificar la calidad de vida, defiende que la propia
naturaleza del constructo requiere de un conocimiento profundo de la persona y
sus circunstancias y propone la metodologia observacional como la mas adecuada
para alcanzar ese conocimiento. Segun el autor, la importancia de lo

anteriormente mencionado radica en que a través de esta metodologia se captan
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las experiencias subjetivas de la persona y la riqueza de las relaciones que

establece con los demas en los diferentes contextos en que se desenvuelve.
3.3.1.5. Modelos Borthwick-Duffy (1992)

Este autor propone tres modelos conceptuales de calidad de vida y que de

acuerdo con Felce y Perry (1995), se resumen de la siguiente manera:

El primer modelo, entiende el concepto de calidad de vida como las
condiciones de vida de una persona. La calidad de vida es la suma de una gama
de condiciones de vida objetivamente evaluables experimentadas por una
persona, estas pueden incluir salud fisica, relaciones sociales, vivienda, profesion
riqueza y factores socioecondmicos. La respuesta subjetiva constituye la
satisfaccion personal frente a estos factores, pero no forma parte de su

concepcion ni tampoco se toma como referente a la hora de evaluarla.

El segundo modelo, define el concepto como la satisfaccion experimentada
por una persona con dichas condiciones de vida; la calidad de vida es sinénimo de
la satisfaccion personal. Por lo cual, el autor plantea que existen estandares
relacionados con las condiciones de vida, pero la satisfaccion que expresa la
persona con cada uno de éstos y la combinacion de los mismos es lo que genera
un sentimiento de satisfaccién general con la propia vida y lo que en definitiva

define la calidad de vida.

En el tercer modelo, se entiende como la combinacién de componentes
objetivos y subjetivos. La calidad de vida es definida como la calidad de las
condiciones de vida de una persona junto con la satisfaccion que ésta
experimenta. Los indicadores de vida pueden ser evaluados objetivamente por
indicadores biol6gicos materiales, sociales, conductuales y psicolégicos. Por lo
demas, los aspectos subjetivos pueden verse reflejados a través de los informes

de satisfaccion personal.
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3.3.1.6. Modelo de Cummins (2000)

Cummins en el afio 2000 define la calidad de vida desde una perspectiva
multidimensional, postulando una evaluacion que considera variables objetivas,
referidas al bienestar normativo, como lo son las condiciones de vida, ademas de
considerar también variables subjetivas, relacionadas con la percepcion de
bienestar como lo representa la satisfaccion de la persona con respecto a sus

condiciones de vida, convirtiéndose asi en un modelo integrador.

La evaluacion del constructo para el autor, se llevaria a cabo a través de
dos grandes areas; en primer lugar el area de indicadores sociales que
responderia a la valoracion objetiva normativa-social, y en segundo lugar la
evaluacion de la satisfaccidn personal que responderia a la valoracién subjetiva
individual. Esta ultima, estaria influenciada por la edad, la época en que vivimos,
los antecedentes sociales, la comparacion con iguales y las creencias personales

propias de cada individuo.

Cummins (2000) propone siete dimensiones relevantes para la evaluacion,
las cuales son: bienestar material, salud, productividad, intimidad, seguridad,
presencia en la comunidad y bienestar emocional (véase figura N° 3). Estas
dimensiones segun el autor, derivan de una revision de la literatura cientifica y son
aplicables a todas las personas, muestren o no discapacidad, Tal como lo
propusiera Cummins (1997), quien alude al termino calidad de vida relacionando
este con las personas que presenten la condicion de discapacidad intelectual, la
cual se concibe de forma distinta al resto de la poblacion adulta, pues los
estandares normativos en las personas con discapacidad tienden a bajar,
asimismo plantea que es necesario que las definiciones e instrumentos sean
aplicados de igual manera a personas que presenten la condicion de discapacidad
intelectual, como en aquellos que no presenten dicha condicion. De igual forma, el

autor otorga mayor relevancia en el riesgo que puede suponer establecer
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diferencias entre las personas en funcion de clasificaciones categoricas y del uso

de etiquetas.

CALIDAD DE VIDA OBJETIVA CALIDAD DE VIDA SUBJETIVA
Bienestar Material Bienestar Material
Salud Salud
Productividad Productividad
Intimidad Intimidad
Seguridad Seguridad
Presencia en la comunidad Presencia en la comunidad
Bienestar Emocional Bienestar Emocional
Importancia de los valores individuales

VARIABLES SOCIALES
Figura N° 3: Modelo Comprensivo de Calidad de Vida de Cummins
(Fuente: Arostegui, 2002)

El modelo comprensivo u homeostético de calidad vida de Cummins (2000)
es un modelo que integra la capacidad genética primaria (la personalidad) con un
sistema de amortiguadores internos (el control, la autoestima y el optimismo) que
se hayan mediados por unos determinantes de tercer orden (el contexto social),
cuyo objetivo se centra en mantener constante el desempefio de la persona a

pesar de los cambios que se puedan producir en el contexto.

El determinante de primer orden, la personalidad, aporta lo afectivo. Los
segundos determinantes, el control, la autoestima y el optimismo, implican los
procesos cognitivos. Los factores contextuales y sociales influyen sobre los
factores anteriores, pero el desarrollo del control endégeno o propio del individuo,
permitiria que la experiencia subjetiva de calidad de vida se mantenga mas o

menos estable, por lo que la calidad de vida no cambia a menos que se produzcan
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acontecimientos muy significativos como para modificar la homeostasis del sujeto.
En este modo, la calidad de vida subjetiva no cambia a menos que se produzca un
acontecimiento ambiental lo suficientemente aversivo como para cambiar el

control homeostatico descrito (Arostegui, 2002).

QRIEIN: ORIEDN:
PERSONALIDATDY AMORTIGUADORES:

CONTROL
AUTOESTINA
OPTINMISHIO

EXTROVERSION | g
NEUROTICISIC

L CALIDAD DE VIDA
SURJETIVA

e

INPLIT:
EXFPERIENCLA

DETERMWINANTES
DE TERCER
OFRIDEM:

MEDICO AMBIENTE

Figura N° 4. Modelo de Calidad de Vida subjetiva
(Fuente: Cummins, 2000)

3.3.1.7. Modelo de Shalock y Verdugo (2002- 2003)

Schalock y Verdugo (2002; 2003) postulan un modelo de calidad de vida
enfocado a la aplicacién del concepto en diferentes tipos de programas y servicios
para mejorar la atencién centrada en las personas con discapacidad. Este modelo

parte de las investigaciones y propuestas hechas por Schalock en 1996 y 1997.

Schalock y Verdugo (2002; 2003, 2006; 2007), conceptualizan la calidad de
vida individual como un estado deseado de bienestar personal que es

multidimensional; tiene propiedades universales ligadas a la cultura; tiene
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componentes objetivos y subjetivos; y estd influenciado por caracteristicas
personales y factores ambientales.

El modelo propuesto por estos autores, a nivel conceptual se realiza desde
un planteamiento basado en la teoria de sistemas postulada por Bronfrenbenner
en 1987, quien propone que las dimensiones e indicadores se estructuren de
acuerdo a un triple sistema: microsistema, mesosistema y macrosistema. Estos
tres sistemas comprenden la totalidad del tejido social, permitiendo desarrollar
programas Yy planificacion, asi como evaluar, los aspectos personales del individuo
(micro), los funcionales del ambiente que le rodea (meso), y los indicadores

sociales (macro).

El microsistema o contextos sociales inmediatos (la familia, el hogar, el
grupo de iguales y el lugar de trabajo) afecta directamente a la vida de la persona;
el mesosistema (el vecindario, la comunidad, los servicios y organizaciones) incide
directamente en el funcionamiento del microsistema; y el macrosistema afecta
directamente a los valores y creencias propias, asi como al significado de palabras

y conceptos (referido a factores relacionados con la sociedad).

De acuerdo a lo planteado por Schalock y Verdugo (2002; 2003), es
relevante destacar en cuanto a la medicion del constructo, la importancia de
abordarlo desde el pluralismo metodolégico, ya que se deben integrar
procedimientos cuantitativos y cualitativos para medir la perspectiva personal,
ademas de permitir tanto la evaluacién funcional como de indicadores sociales,
gue permitan obtener informacion de los multiples ambitos de la vida de la persona
con discapacidad, lo que brinda datos validos y confiables para ofrecer los apoyos

pertinentes y necesarios que mejoren la calidad de vida de la persona.

Los autores postulan este modelo basandose en un enfoque
multidimensional compuesto por ocho dimensiones; bienestar fisico, bienestar
emocional, relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar material,

autodeterminacion y derechos (véase tabla N° 3), que a su vez se hacen
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operativas en la formulacion de indicadores diferenciados. Las dimensiones se
operacionalizan a través de indicadores de calidad de vida que constituyen
percepciones, conductas y condiciones relativas a la propia calidad de vida, esto
es, indicios de bienestar personal (Schalock y Verdugo, 2007; Schalock, et. al,
2005). Es importante destacar que las dimensiones propuestas por Schalock
(1996, 1997) han sido ratificadas por un riguroso y extenso andlisis de la
investigacion publicada en los dltimos quince afios en el campo de la salud mental,
educacion, discapacidad, salud, y tercera edad (Schalock y Verdugo, 2002; 2003;),
ademas de ser comunes a todas las personas, existiendo un acuerdo sobre su
transculturalidad y estructura factorial. Por otra parte, los indicadores serian
sensibles a la cultura (Jenaro et al., 2005; Schalock et al.,, 2005, 2009) y
especificos a grupos o colectivos de personas (Cummins, 1997; Felce y Perry,
1995; Gardner y Carran, 2005; Hughes y Hwang, 1996; Oullete-Kuntz y McCreary,
1996; Schalock y Keith, 1990; Schalock y Verdugo, 2002; 2003; Van Loon et al.,
2008; Vlaskamp, 2000; Verdugo et al., 2009, 2010).

Tabla N° 3: Dimensiones e indicadores de Calidad de Vida

Dimensiones Indicadores
Bienestar fisico Salud, actividades de vida diaria, atencion sanitaria, ocio
Bienestar emocional Satisfaccién, autoconcepto, ausencia de estrés
Relaciones Interacciones, relaciones, apoyos
interpersonales
Inclusién social Integracion y participacion en la comunidad, roles

comunitarios, apoyos sociales

Desarrollo personal Educacion, competencia personal, desempefio

Bienestar material Estatus econdmico, empleo, vivienda

Autodeterminacion Autonomia /control personal, metas/valores personales,
elecciones

Derechos Derechos humanos, derechos legales

(Fuente: Shalock y Verdugo 2002/ 2003)
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A través de las ultimas dos décadas Shoemaker, Tankard y Larorsa (2004)
desarrollaron un marco conceptual que se centra en tres componentes
fundamentales: factores, dominios e indicadores. Este marco proporcionaria una
base tanto para medir resultados relacionados con la calidad de vida, cdmo para
explicar diversas relaciones, por lo que ofrece una base soélida para la medicién de
resultados relacionados con la calidad de vida personal y con el uso de los
factores relacionados con dicho constructo (Shalock, Bonham, Verdugo, Fontava y
Van Loon, 2008).

Esta teoria se concretaria a través de modelos relacionados con la calidad
de vida caracterizada por: a) explicar y describir los conceptos y variables claves
implicados en la operacionalizacion de la teoria; b) identificar las variables
relevantes, su influencia potencial en la teoria, junto con lo que la teoria intenta
explicar (calidad de vida) y predecir (resultados personales); c) operacionalizar y
evaluar las variables de medicion y mediacién que afectan a la variacion en los
resultados personales y d) identificar las relaciones causales, por tanto,
proporcionar la base para generar y contrastar hipotesis ( Schalock et al, 2008).

En la actualidad la comunidad cientifica estaria de acuerdo respecto a los
principios conceptuales basicos de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2008;
Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2011), por lo que se puede afirmar hoy en dia
que la calidad de vida, en primer lugar se compone de los mismos indicadores y
relaciones que son importantes para todas las personas; en segundo lugar se
experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas y cuando
se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas importantes; en tercer
lugar tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es principalmente la
percepcion del individuo la que refleja la calidad de vida que experimenta; en
cuarto lugar, se basa en las necesidades, elecciones y el control individual; por
altimo, es un constructo multidimensional influido por factores personales vy

ambientales, tales como las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el
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trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de residencia, la vivienda, la educacion, la
salud, el nivel de vida y el estado de la propia nacion.

La gran diversidad de modelos tedricos han aportado en la visualizacion de
la persona desde una perspectiva holistica e integral, permitiendo comprender que
la persona evidencia diferentes dimensiones de su vida. La mayoria coincide en
postular tanto indicadores objetivos como subjetivos aplicables a personas con y
sin discapacidad, lo que contribuye directamente en la inclusion social de
personas con discapacidad.

A continuacion se planteara la importancia de los motivos esenciales

relacionados con la medicidon del constructo de calidad de vida.
3.3.2. Medicién de la calidad de vida

El concepto de calidad de vida y su evaluacion no est4d exento de
numerosos problemas técnicos y filosoficos. Histéricamente se ha avanzado
desde enfoques unidimensionales como los planteados por ejemplo por Zaura y
Goodhart (1979), quienes definian la calidad de vida como un indicador global y
unico de la “bondad de la propia vida”, hasta enfoques multidimensionales. Estos
Gltimos aparecen asociados al movimiento de los indicadores sociales,
precursores de la evaluacién de la calidad de vida, que planteaban la necesidad
de dar respuesta a diversos dominios relevantes. La evolucion de éstos y la
aparicion de multiples modelos tedricos para medir y operativizar el constructo han
llevado a que en la actualidad se acepte de manera general la

multidimensionalidad de la calidad de vida.

El creciente interés por conocer la calidad de vida de las personas ha
permitido el desarrollo de diferentes estrategias de recogida de informacion para
obtener una medida fiable del constructo. Para Dennis, Williams Giangreco y
Cloninger (1993) los enfoques que han guiado la evaluacion de la calidad de vida

son variados, pero se pueden agrupar en cuantitativos y cualitativos. Los
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cuantitativos pretenden operativizar la calidad de vida estudiando tres tipos de
indicadores.

En primer lugar los indicadores sociales, que se relacionan con las
condiciones externas relacionadas con el entorno y el bienestar social, la amistad,
la salud, el nivel de vida, educacion y la seguridad publica. En segundo lugar los
indicadores psicoldgicos, que miden las reacciones subjetivas de la persona ante
la presencia o0 ausencia de ciertas experiencias vitales. Estos indicadores se han
evaluado bésicamente a través de escalas y cuestionarios que miden la
satisfaccion personal y/o el bienestar psicolégico. En tercer lugar los Indicadores
ecologicos, que miden el ajuste entre los recursos del sujeto y las demandas del
ambiente (Gomez-Vela y Sabeh, 2000).

El segundo enfoque para evaluar calidad de vida es el cualitativo, que parte
de la conviccion de que el constructo no puede ser medido dada su complejidad y
caracter subjetivo (Edgerton, 1990; Taylor y Bogdan, 1990; Taylor, 1994). Este
enfoque adopta una postura de escucha a la persona, cuando ésta relata sus

experiencias, desafios y problemas.

En las nuevas lineas de investigacion para evaluar calidad de vida, se estan
desarrollando estudios que combinan ambos enfoques con el fin de obtener un
perfil general que aporte aspectos objetivos y subjetivos de la vida. Algunos
investigadores como Verdugo plantean que los resultados entre ambas
perspectivas la cualitativa, como la cuantitativa, no debian considerarse como un
resultado no deseado entre ellas, sino mas bien, como una fuente complementaria
de informacion para la evaluacion y provision de apoyos (Verdugo, Gomez y Arias,
2007).

La calidad de vida ha sido también estudiada desde una perspectiva
multicultural (Verdugo, Jenaro y Schalock, 2006) a través, de investigaciones
relacionadas con la concepcién, evaluacion y uso de la misma. La relevancia de

estos estudios multiculturales recae en que contribuyen a desarrollar un concepto
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universal y relativista sobre calidad de vida, junto con determinar la importancia de
ejecucion en distintos contextos. Es asi como Jenaro, Verdugo, Caballo, Balboni y
Lachapelle (2006), enfatizan que los futuros o proximos estudios se deben enfocar
en analizar si las diferencias en el grado de normalizacion de las condiciones de
trabajo y vivienda constituyen diferencias culturales que se han de respetar o bien,
se deben a situaciones de desventaja social que se han de eliminar.

En esencia el concepto de calidad de vida nos hace pensar de manera
diferente sobre las personas con discapacidad y sobre cémo producir cambios a
nivel social e individual para mejorar el bienestar y reducir su exclusion social.
(Vega, 2011)

Hoy en dia la calidad de vida y su medida parte de tres premisas (Verdugo,
Schalock, Keith y Stancliffe, 2006). La primera alude a la necesidad de desterrar la
creencia de que el progreso cientifico, médico y tecnoldgico conducira por si solo
a mejorar la vida, entendiéndose que el bienestar personal, familiar, comunitario y
social es producto de complejas combinaciones entre el progreso, los valores,
percepciones y condiciones ambientales. La segunda premisa considera que el
concepto de calidad de vida representa la consecuencia légica del desarrollo de
los movimientos de normalizacion que hacen hincapié en los servicios en la
comunidad y en la evaluacion de los resultados para la vida de una persona en
dicho contexto. La tercera se basa en el movimiento del “empowerment” y en la
importancia de la planificacion centrada en la persona, en los resultados

considerados valiosos por la persona.

Verdugo y colaboradores (2006) plantean que la calidad de vida se
caracteriza por cinco aspectos centrales que repercuten sustancialmente en su
evaluacion. El primero alude a su naturaleza multidimensional que engloba las
dimensiones centrales e indicadores. Una segunda caracteristica es el uso del
pluralismo metodolégico, que incluye medidas subjetivas y objetivas. En tercer

lugar, la utilizacion de disefios de investigacion multivariados para evaluar la

74



relacion entre caracteristicas personales, ambientales y la calidad de vida

experimentada por una persona.

Una cuarta caracteristica es la incorporacion de la perspectiva de sistemas
que engloba los multiples entornos que impactan en los niveles macro, meso y
micro. La quinta caracteristica es la creciente participacion de las personas con
discapacidad Intelectual en el disefio y desarrollo de la evaluacion, investigacion y
valoracion orientadas a la calidad de vida.

En el afio 2002 el panel de expertos (Schalock, Brown, Brown, Cummins, et
al., 2002) en relacion a la calidad de vida y su medida publicé una serie de
acuerdos sobre los principios que debian regir la evaluacién de la calidad de vida.
Estos ademas fueron analizados por 40 profesionales en cuanto a deseabilidad,
viabilidad y efectividad (Brown et, al. 2004, Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe,
2006). Dichos principios son:

1. La evaluacion de la calidad de vida mide el grado en que las personas tienen

experiencias vitales que valoran.

2. La evaluacion de calidad de vida valora el grado en que las dimensiones

contribuyen a una vida plena e interconectada.

3. La evaluacion de calidad de vida toma en cuenta los ambientes fisico, social y

cultural importantes para las personas.

4. La evaluacion de calidad de vida incluye tanto la evaluacion de experiencias

comunes a todas las personas como de experiencias Unicas de los individuos.

Como plantea Cummins (1997), una de las caracteristicas de un buen
instrumento de evaluacion de calidad de vida debe permitir la comparacion entre
grupos de personas, independientemente de sus caracteristicas particulares. Es
decir, la calidad de vida de las personas con discapacidad debiese evaluarse

utilizando los mismos instrumentos que para la poblacion en general.
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3.3.2.1. Instrumentos de mediciéon de Calidad de Vida

En los ultimos 30 afios se han generado un sinfin de instrumentos para
medir la calidad de vida, a nivel genérico o especifico. Es por ello que resulta
fundamental destacar la revision realizada por Cummins (2004) sobre
cuestionarios desarrollados entre los afios 1990 hasta 2002, para personas
adultas con discapacidad. Este autor realiza un analisis de cada instrumento
considerando los siguientes criterios de inclusion: a) las escalas deben medir tanto
aspectos objetivos como subjetivos de la calidad de vida; b) los elementos
objetivos y subjetivos deben evaluarse c) las escalas deben haberse contrastado
con andlisis factoriales; d) las escalas deben tener una fiabilidad, validez y
sensibilidad adecuadas; e) las escalas deben haberse aplicado a personas sin
discapacidad, para asegurar las comparaciones normativas de calidad de vida; f)
el formato y la opcién de respuesta deben reflejar el modelo psicométrico y
mostrar un equilibrio entre la fiabilidad y la sensibilidad del instrumento; g) el
instrumento debe ser breve, sencillo de administrar y facil de corregir; h) debe
contrastarse con un estudio piloto para determinar la capacidad de comprension

de los enunciados por parte de los encuestados.

Cummins (2004) y Vega (2011) han realizado una revision de los
instrumentos que se expondran brevemente en las siguientes paginas. Junto con
ello, se incluiran ademas una recopilacion de los instrumentos desarrollados en el
contexto espafiol en estos ultimos afios, para evaluar la calidad de vida de

personas con discapacidad, los cuales se adaptan a la realidad Iberoamericana.
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3.3.2.1.1. Quality of Life Questionnaire (QOLQ), Cragg y Harrison, (1984),
Compass (Cragg y Look, 1992)

Este cuestionario de calidad de vida se basa en el principio de

normalizacion.

Consta de tres partes. La primera comprende 53 preguntas contestadas por
el personal y los residentes. La segunda parte esta formada por nueve elementos
objetivos y la tercera por ocho elementos subjetivos relativos a las normas de

alojamiento.

Cada item es evaluado en una escala de 0 a 4 puntos y el cuestionario se
divide en ocho subescalas, a saber: detalles fisicos de la casa; acceso a la
comunidad; oportunidades de ocio; integracién en la comunidad realizada por los
residentes; rutinas dentro de la casa; educacion y formacion del residente;
comportamiento del personal; posibilidad de eleccién del residente y toma de
decisiones. Con respecto a la fiabilidad Dagnan , Look, Ruddick, y Jones (1995),
informaron de un Alfa de Cronbach 0,94 y de un indice de acuerdo entre

evaluadores de 0,90 lo que indica valores muy adecuados.

Este cuestionario es definido por los autores como “apto” para evaluar,
tanto indicadores objetivos y subjetivos de la calidad de vida. Cabe destacar que la
mayor parte de la valoracién subjetiva es proporcionada por el evaluador y el
enfoque sobre la normalizacion es demasiado restringido como para representar

de un modo suficiente la calidad de vida.

3.3.2.1.2. Lifestyle Satisfaction Scale (LSS: Heal y Chadsey—Rusch, 1985;
Heal y Harner, 1993), Multifaceted Lifestyle Satisfaction Scale (MLSS: Harber
y Heal, 1993)

La escala LSS en sus inicios (1985) fue desarrollada para evaluar la
satisfaccion de las personas con discapacidad intelectual con su residencia y su

entorno en la comunidad y los servicios asociados. Recientemente (Harner y Heal
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1995) se indica que el instrumento esta disefiado para medir la satisfaccién con
los componentes del estilo de vida que contribuyen a la calidad de vida de una
persona. La version original consta de 29 preguntas divididas en cinco subescalas
de satisfaccion en la comunidad: 1) la satisfaccion general, 2) satisfaccion con
amigos y tiempo libre, 3) satisfaccion con los servicios, 4) satisfaccion laboral y, 5)

una escala de aquiescencia.

En el afio 1993 se presentd la version revisada, el MTSS derivada de la
LSS, que contiene todas las subescalas originales y dos nuevas relacionadas con
el ocio y tiempo libre y con las relaciones interpersonales. En cuanto a su fiabilidad
estudios recientes para la escala considerada globalmente, indican que muestra
una fiabilidad moderadamente elevada concretamente (Duvdevany et al., 2002)
obtienen un Alfa de Cronbach general de 0,78, la escala de satisfaccion general
obtuvo una puntuacion de 0,27, por debajo de lo esperado, las otras subescalas,
oscilan de 0,48 a 0,70.

3.3.2.1.3. Life Experiences Cheklist (LEC: Ager y Eglinton, 1989; Ager, 1990)

La LEC se centra en evaluar las experiencias de vida y los servicios
residenciales recibidos. Este instrumento consta de 50 items distribuidos en cinco
areas: Hogar; tiempo libre; relaciones; libertad; y oportunidades para la auto—
mejora. Este instrumento puede ser auto administrado o rellenado por un
evaluador externo. Si bien la LEC es util para medir diferencias objetivas en
entornos objetivos, su estructura no ha sido probada mediante analisis factoriales.

En cuanto a la fiabilidad, Ager (1990) informa de un Alfa de 0.93, para la escala

3.3.2.1.4. Quality of Life Interview Schedule (QUOLIS) (Developmental
Consulting Program, 1990)

Este instrumento esta disefiado principalmente para personas no verbales o
que presentan una discapacidad intelectual severa (Oullrtte, Kuntz y MacCreary,
1996). Los datos se obtienen a través de un evaluador externo. El QUOLIS esta
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compuesto por 43 items agrupados en 12 dominios como son: 1) la salud, 2)
familia /tutor, 3) el mantenimiento de los ingresos, 4) educacion/formacion/empleo,
5) vivienda y seguridad, 6) transporte, 7) actividades sociales y recreativos, 8)
actividades culturales y religiosas, 9) gestion de casos, 10) estética, 11) gestores y

12) asesoramiento.

Incluye también el cuestionario de satisfaccion residencial que es
respondido por personas verbales. Contiene 76 preguntas y 34 indicadores
complementarios para ser aplicados en personas que tienen discapacidades
asociadas como la discapacidad visual, entre otras. El proceso de aplicacion se
realiza a través de una entrevista semi estructurada a dos informantes,
generalmente un profesional y un familiar. La fiabilidad entre evaluadores oscila
entre niveles de acuerdo de 0,79 a 0, 99, para evaluadores internos y de 0,48 a

0,95 para evaluadores externos, es decir, niveles medios a elevados.

3.3.2.1.5. Quality of Life Questionnaire (QOLQ) (Schaloch et al., 1990;
Schalock y Keith, 1993)

Este instrumento ha sido utilizado en gran cantidad de investigaciones que
miden la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual. La escala
consta de 40 preguntas distribuidas en cuatro subescalas de 10 items cada una:
1) autodeterminacién/independencia, 2) competencia/productividad.  3)
satisfaccion, y 4) pertenencia o integracion en la comunidad. La escala es
respondida por un informante. En el afio 2002 Schalock y cols., presentaron
modificaciones al instrumento consistentes en la simplificacion de las preguntas y
del formato de respuesta. Se incluyeron ademas 10 elementos de la escala

denominada dignidad.

La estructura factorial ha sido evaluada por diversos autores (Raply y
Lobley, 1995; Crespo, 2003; Caballo, Crespo, Jenaro, Verdugo, Martinez, 2005),

asi mismo su fiabilidad, obteniéndose valores adecuados.
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3.3.2.1.6. Quality of Life Instrument Package (Brown, Renwick y Raphael,
1997)

Como su propio nombre indica, consiste en un paquete que consta de tres
instrumentos, uno de ellos es completado por la persona, otro por los allegados y

otro por los evaluadores. Existe una version larga y una breve.

Los instrumentos se basan en un marco tedrico que utiliza los constructos

de “ser”, “pertenecer” y del “volverse” y cada una se desglosa como sigue: “ser”
fisico, psicologico y espiritual; “pertenecer”, fisico social y comunitario; “volverse”,

practico, ocio y crecimiento.

En cuanto a la fiabilidad tanto la version larga como breve presentan un Alfa
de Cronbach que van entre los rangos 0,40 a 0,60 lo que indica una fiabilidad

media- baja.
3.3.2.1.7. Comprehensive Quality of life Scale (Cummnis 1997)

Existen tres formas paralelas de este instrumento, una para adultos en la
poblacién general (ComQolA); otra para adultos con discapacidad intelectual o
deterioro cognitivo (QomQol-DI) y una versidn para adolescentes sin discapacidad
que asisten a la escuela (QomQol-S). Las siete dimensiones que evalla son: 1)
inclusion social, 2) bienestar emocional, 3) bienestar material, 4) bienestar fisico,
5) productividad, 6) salud y 7) intimidad. Esta disefiada para que las personas con
discapacidad puedan responder sin ayuda. El nivel de fiabilidad para la escala
objetiva es de 0,47 y para la escala subjetiva de 0,68, lo que indica una fiabilidad

media-baja.
3.3.2.1.8. Personal Wellbeing Index — Intellectual Disability (Cummins, 2003)

Este instrumento se ha derivado de la subescala de Satisfaccion de la
escala ComQol (Cummins 1997) y el indice del Bienestar Personal para Adultos
(Cummins, 2003).
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Consiste en una escala de ocho dominios, en el que la dimension de

“bienestar emocional” ha pasado a denominarse “seguridad en el futuro”.

Estudios realizados con poblacion australiana obtienen niveles de fiabilidad
Alfa de Cronbach entre 0,70 y 0,85. El instrumento también ha demostrado tener

buena fiabilidad test retest con una correlacion de 0,84 (Lau y Cummins, 2005).

Una vez finalizada la revision de Cummis (2004) es posible concluir sobre la
necesidad de seguir analizando la fiabilidad, validez y sensibilidad de los
diferentes instrumentos y ademdas recomienda que las futuras lineas de
investigacion vayan dirigidas a seleccionar instrumentos actuales con el fin de

desarrollar en éstos mejores herramientas.

Como antes se menciond, en Espafa investigaciones recientes realizadas
por el Instituto Universitario de Integracion de Personas con Discapacidad (INICO),
se han plasmado en la construccion de instrumentos para medir la calidad de vida
de personas con discapacidad intelectual, en diferentes contextos y edades,
incluyendo tanto aspectos subjetivos como objetivos de sus vidas. A continuacion
se destacan siete instrumentos los cuales se adaptan a la realidad

iberoamericana.

3.3.3. Instrumentos para evaluar la Calidad de Vida en la realidad

Iberoamericana.

Existen escalas que pueden ser utilizadas en la realidad Iberoamericana, ya
que presentan realidades similares en relacion al contexto, donde se comparten
elementos centrales como la lengua, por ejemplo el espafiol, a continuacién se
describen 7 instrumentos que pueden ser utilizados para medir la calidad de vida

en la realidad Iberoamericana.
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3.3.3.1. Escala Transcultural de Calidad de Vida (Verdugo, Schalok,
Wehemeyer, Caballo y Jenaro, 2001)

En el transcurso de los afios 1985 a 2000, se han llevado a cabo estudios
exhaustivos para contrastar las dimensiones de calidad de vida propuestas por
Schalock y poder extraer los principales indicadores de calidad de vida. Esta
revision origind la propuesta de un modelo de ocho dimensiones y de 24
indicadores (Schalock y Verdugo, 2002; 2003). Dicho modelo es la base para la
construccion de la escala Transcultural de Calidad de Vida. El instrumento tiene
tres versiones, una para personas con discapacidad intelectual, otra para

familiares y otra para profesionales.

La escala informa sobre la importancia y utilizacion de las diferentes
dimensiones e indicadores. Esta escala ha sido utilizada en diferentes paises en
estudios transculturales (Verdugo, Jenaro, Schalock, 2006; Jenaro, Verdugo,
Caballo, Balboni, Lachapelle 2005). Estudios llevados a cabo en areas geograficas
como Espafia, Canada, Estados Unidos, China y Latinoamérica, en el que
participaron 2.042 personas. Los resultados sugieren que el constructo de calidad
de vida tiene propiedades émicas y éticas y se ratifican las dimensiones del
modelo. Esta escala es suficientemente robusta ya que detecta diferencias
significativas, y ha mostrado una elevada estabilidad de constructo en su
aplicacion en diversos grupos geograficos y poblaciones, como lo indican
numerosas investigaciones (Jenaro, Verdugo, Caballo et al, 2005; Schalock et. al,
2005; Vega, Jenaro, Cruz y Flores, 2011). En cuanto a la fiabilidad de la escala,
oscila entre Alfa de Cronbach de 0,70 a 0,80 en los diferentes estudios, lo que

corrobora su adecuacion.
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3.3.3.2. Escala de Calidad de Vida Multidimensional, centrada en el contexto:

escala Gencat (Verdugo, Schalock, Gomez y Arias, 2007)

La escala GENCAT mide la calidad de vida desde una perspectiva objetiva,
gue evalta las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo (2002; 2003), bienestar emocional, inclusién social, derechos;
autodeterminacion; bienestar fisico; bienestar material; desarrollo personal; y

relaciones interpersonales.

El objetivo de este instrumento es evaluar calidad de vida en adultos
usuarios de servicios, mayores de 18 afios. Esta compuesto por 69 items
distribuidos en las ocho dimensiones que son respondidos por un profesional que
debe conocer lo suficiente al usuario de un servicio. En cuanto a fiabilidad el
coeficiente de consistencia interna fue de 0,96 para el total de la escala, las
subescalas van de un rango desde 0,47 a 0,88 (Verdugo, GOmez, Arias y
Schalock, 2009).

3.3.3.3. Cuestionario de Evaluacion de Calidad de Vida en la Infancia CAVI y
Cuestionario para Padres CAVIP (Sabeh, Verdugo, Prieto, Contini, 2009)

Este cuestionario CAVI esta pensado para ser administrado a nifios de 8 a
11 afos, incluye 53 items divididos en cinco dominios de calidad de vida: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar fisico, desarrollo personal y

actividades y bienestar material.

Por su parte el CAVIP, es respondido por tutores o padres de nifios de 8 a
11 afos e incluye los mismos cinco dominios que el CAVI. Consta de 64 items,
gue recogen informacion objetiva y subjetiva sobre los dominios de bienestar.
Ambos instrumentos presentan adecuadas propiedades psicométricas y cabe

destacar su unidimensionalidad, obtenida mediante analisis TRI.
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3.3.3.4. Cuestionario de Evaluacién de la Calidad de Vida de Alumnos
Adolescentes CCVA (Gémez- Velay Verdugo, 2009)

Este instrumento esta dirigido a alumnos de 12 a 18 afios con necesidades
educativas especiales y sin ellas y proporciona informacién acerca de las
siguientes dimensiones: bienestar emocional, integracion en la comunidad,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion
y bienestar material. Este cuestionario ofrece informacion para elaborar perfiles
individuales o grupales, ademas de detectar desigualdades entre grupos de
jovenes, ofrece ademas pautas para la realizacion de planes individualizados y

orientacion psicopedagogica.

En cuanto a datos de fiabilidad el Alfa de Cronbach de la escala en total es
de 0, 84 y el de las subescalas oscilan entre 0,58 a 0,82, lo que muestra una

fiabilidad adecuada.
3.3.3.5. Escala Fumat (Verdugo, Gomez, Arias, 2009)

Tiene por objetivo valorar de manera objetiva la calidad de vida, de
personas mayores y de personas con discapacidad intelectual que acuden a algun
servicio social. Estd basada en el modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo (2002; 2003). El instrumento es autoadministrado siendo el profesional
guien responde a cuestiones observables de la vida de las personas con
discapacidad. Esta compuesta por 80 items que abarcan las ocho dimensiones del
modelo. Las propiedades psicométricas referidas a fiabilidad validez son muy
adecuadas. Concretamente la escala obtuvo un Alfa de Cronbach de 0, 96 una
correlacion entre dos mitades de 0,89 y con respecto a las subescalas la fiabilidad

oscila entre 0,92 a 0, 60, presentando una fiabilidad adecuada.
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3.3.3.6. Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Gémez, Arias y
Schalock, 2009)

Esta escala evalia la calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual mayores de 18 afios, teniendo en cuenta aspectos objetivos y
subjetivos. Dicha escala refleja la calidad de vida desde la perspectiva de la
persona con discapacidad y desde la del profesional que trabaja con ella. De este
modo se puede confrontar ambas posturas y planificar programas mas ajustados a
las necesidades personales.

La escala objetiva estd compuesta por 23 items, que recogen aspectos
objetivos y facilmente observables de 5 dimensiones: autodeterminacién; bienestar

emocional y fisico; inclusion social; bienestar material; y bienestar laboral.

En cuanto a la Escala Subjetiva, consta de 39 items, que tienen un formato
de respuesta tipo Likert de cuatro puntos. Esta escala recoge informacién sobre
seis dimensiones: autodeterminacion; bienestar material; bienestar emocional y

fisico, inclusién social; y bienestar laboral y ademas bienestar familiar.

Con respecto a sus propiedades psicométricas el Alfa de Cronbach alcanzé
un valor de 0,80 para la escala objetiva y de 0,91 para la escala subjetiva, lo que
evidencia su adecuada fiabilidad. La escala presenta una adecuada validez de

contenido, validez criterial y de constructo (Verdugo, Gomez y Arias, 2006).

3.3.3.7. Escala INICO-FEAPS (Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria, Clavero,
Tamarit, 2013).

La escala INICO-FEAPS es una escala que ha sido elaborada por el
Instituto de Integracion de la Comunidad (INICO), de la Universidad de Salamanca
en Espafia; junto con la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de
las Personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (FEAPS). EIl fin de

esta escala es la evaluacion de la calidad de vida de las personas que presentan
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la condicion de discapacidad intelectual o del desarrollo. Esta escala se basa en el
modelo de calidad de vida planteado por Schalock y Verdugo en el 2003.

La escala INICO-FEAPS se basa en la “Escala Integral” descrita
anteriormente; junto con ello, consta de 2 formas que pueden ser aplicadas de
manera paralela, por un lado se encuentra la version heteroinforme, donde un
profesional completa la escala, junto con ello existe la modalidad de autoinforme,
en la cual la persona a evaluar, completa la escala de manera auténoma,
plasmando su autopercepcion acerca de su calidad de vida, concepto que mas
adelante se abordara; ambas versiones cuentan con 72 items, y contienen las

mismas preguntas en sus dos versiones

La escala se encuentra basada, como se mencion6 anteriormente, en el
modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo en 2003, donde
quedan de manifiesto las dimensiones de autodeterminacion, derechos, bienestar
emocional, desarrollo personal, inclusidbn social, relaciones interpersonales,

bienestar material y bienestar fisico.

De acuerdo la revisién de los instrumentos que miden calidad de vida,
encontramos diferentes visiones respecto a lo que se entiende por este
constructo, siendo necesario centrar la mirada propicia para nuestra investigacion.
Dada la escasa investigacion sobre el tema en Chile (Vega, Jenaro, Cruz y Flores,
2011.), es necesario emplear instrumentos que entreguen informacion fidedigna,
es en este sentido, donde la escala integral de la evaluacion de calidad de vida
(INICO-FEAPS) cumple los requisitos necesarios para esta investigacion, ya que
es el reflejo de afos de investigacion y se basa en el modelo de Schalock y
Verdugo de ocho dimensiones. Ademas posee caracteristicas psicométricas
fiables, la cual ha sido aplicada en diferentes paises iberoamericanos lo que

confirma que puede ser replicada en el contexto Chileno.
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Una de las principales fortalezas de la escala es, que rescata la
autopercepcion de las personas que presentan la condicion de discapacidad
intelectual o del desarrollo, entendiéndose que este concepto se refiere de modo

general como la propia mirada que tiene la persona acerca de su vida.
3.4 Autopercepcion y su relacion con la Calidad de Vida.

Como se ha mencionado anteriormente, existen componentes tanto
subjetivos como objetivos de la calidad de vida, en cuanto a los primeros, estos se
enmarcan en la percepcion propia de estos sobre su realidad, lo que llamaremos

autopercepcion.

La autopercepcion se fundamenta en lo que plantea Martinez sefialando
qgue la persona se define en base a su sistema de autopercepcion que reune a la
vez, conceptos, actitudes, deseos, expectativas, voliciones, y valoraciones, como
un todo organizado y dinamico, que si bien forman parte de la realidad externa
cobra autonomia en su interior (Martinez, 2009). Asi, la autopercepcion como
concepto involucra al sujeto y el medio donde actla. Esta investigacion, se
relaciona con la autopercepcion de los estudiantes de la Escuela Especial “Juanita
Aguirre”, su micro y meso sistema, es decir, involucra a los sujetos y su contexto

mas cercano.

Finalmente la autopercepcién se entiende como la percepcién que se tiene
sobre uno mismo en relacion a un campo de accion predeterminado, por lo tanto la
sociedad juega un rol primordial dentro de este constructo, es de esta forma que
Diaz (1992) afirma que, el sistema de autopercepcion social configura la imagen
de uno en el mundo y por ende sugiere que se pueden encontrar aspectos
genéricos que el individuo comparte con su comunidad al afirmar que un “modelo”
de autopercepcion social es una forma tipica de una parte de los miembros de un
colectivo social de verse a si mismos y a la realidad (Buendia, Colas y Hernandez,
1998).
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Por su parte, Dalton y Mc Villy (2004) afirman que, a medida que los
estudios se desarrollan en funcion de las perspectivas de la comunidad cientifica,
conocemos menos respecto de los puntos de vista de los adultos con
discapacidad intelectual. Dichos autores ademas plantean que la evidencia
empirica, indica que muchas de estas personas quieren contribuir a que sus voces

sean escuchadas.

A partir de lo anterior, radica la importancia de conocer la autopercepcién
de la poblacion investigada, por medio de sus necesidades sentidas,
entendiéndose esta Ultima a lo que cada persona, segun su perspectiva, considera
como una necesidad para mejorar algun aspecto de su calidad de vida. Esta
necesidad se obtiene preguntandole a la propia persona lo que desea 0 necesita
(Thompson et. al, 2009). En este sentido, segun un estudio centrado en la
autopercepcion de adultos que presentan la condicion de discapacidad intelectual,
desarrollado en Estados Unidos por Mcdonald, Kidney y Patka en el afio 2013, la
muestra estudiada manifiesta que desean participar en investigaciones para
mejorar su calidad de vida y de esta manera, tener un mayor acceso a diferentes
actividades, a través de una participacibn mas activa en sus espacios

comunitarios.

Junto con ello, en Irlanda del Norte, se desarrollé6 un estudio acerca de las
opiniones de personas que presentan la condiciébn de discapacidad intelectual,
sobre el futuro y presente arreglo de vivienda, si bien, dicha investigacion no se
centra en la calidad de vida, rescata la autopercepcién de los participantes, donde
por medio de ella, se generan politicas publicas relacionadas con esta area.
Asimismo, los autores de esta investigacion, McConkey, Sowney, Milligan y Bar
(2004) sefialan que los participantes se encontraban dispuestos a dar sus distintos
puntos de vista, respecto a la tematica investigada, destacando que para muchos
de ellos, esta oportunidad representaba la primera vez en la cual se consultaba su

opinion, ademas de escuchar la opinion de sus pares.
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Por otra parte, cabe mencionar que en relacion a la investigacién sobre esta
tematica a nivel internacional, ademas de los estudios mencionados
anteriormente, Cordeu (2008) sefiala que hace mas de 20 afios se han realizado
en la Comunidad Europea, Latinoamericana y Estado Unidense, estudios en los
cuales se concretiza un cambio de mirada hacia las personas que presentan la
condicion de discapacidad intelectual, desde objetos a sujetos de investigacion
(Richardson, M. (1997, 2002); Kelly et al (2000); Nunkoosing, K. et al (1997);
Guinea, S. (2001); Lefort, S. et al (2002); Bollard, M. (2003); Ham, M. et al (2004);
Burke, P. (2005); Abbot, S. et al (2006); Gates, B. (2007); Brown, M. (2007),
Gibson, F. (2007), Red ANDI (2008). Lo cual nuevamente plantea la importancia
de continuar estudiando en esta area, pero desde la vision de sujetos de derecho,
por lo cual es imperante considerar sus opiniones y sentimientos, es decir, su

autopercepcion.

Ahora bien, en cuanto a la temética de la investigacion, en Espafia existen
investigaciones que apuntan a conocer la calidad de vida de personas que
presentan la condicién de discapacidad (Verdugo, Jenaro y Schalock, 2006; Keith
y Schalock, 2000; Gomez- Vela, Canal y Verdugo, 2002), sin embargo, éstas han
sido efectuadas, a través de heteroinformantes y no necesariamente se ha
involucrado a la persona que presenta la condicién de discapacidad intelectual en
dicho proceso, entre ellas destacan el “Primer Panel de Indicadores de Calidad de
Vida de Personas con Discapacidad Intelectual en Aragon” realiza por ATADES en
2013 y “Evaluacion de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad
Intelectual: Conclusiones e Implicaciones para las practicas profesionales (Arias,
Gomez, Verdugo, 2013), los cuales recopilan la autopercepcion de las personas
gue presentan la condicion de discapacidad intelectual con respecto a su calidad
de vida, por lo que en dichas investigaciones, al igual que en la actual se emplea
el uso del instrumento que mide la calidad de vida, siendo ésta la escala INICO-
FEAPS.
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Asimismo, los resultados obtenidos en esas investigaciones apuntan a
determinar directrices en relacion a la generacion de planes de apoyo, y si bien las
puntuaciones se encuentran en general por sobre la media tedrica de la escala,
existen dimensiones que puntian mas bajo, esas dimensiones son
autodeterminacion, derechos y relaciones interpersonales, especificamente en
autodeterminacion (Media = 24,94) derechos (Media = 26,53) y relaciones
interpersonales (Media = 26,67); en contraposicion, las dimensiones en los que
los participantes obtienen las puntuaciones mas altas son bienestar material y
bienestar fisico. Especificamente, las puntuaciones més favorables se obtienen en
estas dos dimensiones (Media = 30,55 en bienestar fisico; Media = 30,16 en

bienestar material).

Finalmente, a nivel nacional, se han realizado numerosas investigaciones
gue recogen las percepciones de los hacedores de politicas sobre la discapacidad
(Avaria, 2001), de los familiares de personas con discapacidad (Inclusién
internacional, 2006) y de otros actores sociales como profesores (Alvarez, Inaipil,
Moncada y Roa 2004), sin embargo, existe escasa evidencia empirica sobre
estudios que recojan las percepciones de las propias personas que presentan la
condicion de discapacidad intelectual. Entre las investigaciones llevadas a cabo,
se encuentra la realizada por Cordeu (2008) quien realiza un estudio acerca de la
percepcion de personas con discapacidad intelectual y la inclusién socio-
comunitaria de los mismos, denominado “Reflexiones en torno a la inclusion socio-
comunitaria de personas con discapacidad intelectual: escuchando la voz de sus
protagonistas”. Por lo demas, a nivel nacional también se ha llevado a cabo el
estudio “Percepcion de Calidad de Vida y Autodeterminacién en personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo, mayores de 18 afios, a centros laborales
y escuelas especiales” (Contreras et. al, 2013), donde se investiga acerca de
calidad de vida en el ambito de la discapacidad intelectual, mediante un estudio de
tipo mixto, donde se consideraron las variables de edad, género, grado de

discapacidad y centros al cual asiste la muestra estudiada; variables similares a
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las que se han considerado en este estudio (género, grado de discapacidad,
pertenencia o no a proyecto de integracion y si trabajan o no), a modo de
comprobar si estas variables influyen en la calidad de vida, puesto que en estudios
como el de Contreras y cols. , quienes citan a Vega (2011), la cual sostiene que
mientras mayor sea el compromiso cognitivo, mayores seran las dificultades para
evaluar la calidad de vida y el nivel de satisfacciébn en su vida, teniendo como
consecuencia menores valoraciones en aspectos relacionados como la capacidad
de decidir, tomar decisiones, conocer y hacer uso de derechos, entre otras;
siendo solo observable a través del nivel de funcionamiento en su vida. Por lo
demas, también se menciona las diferencias estadisticas significativas que pueden

evidenciarse al estudiar estas variables.

Ahora bien, en relacion a estudios sobre calidad de vida en personas que
presentan la condicion de discapacidad intelectual, estos dan cuenta de la
tematica soOlo desde la vision de heteroinformantes, sin considerar la
autopercepcion de esta poblacion, destacandose entre el estudio realizado por
Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Tejada en 2013 denominado Evaluacién de la calidad

de vida de adultos con discapacidad intelectual institucionalizados en Chile.
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V.

HIPOTESIS DE INVESTIGACION
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4.1 Hipdtesis:

En base a los objetivos propuestos se han establecido dos hipétesis de tipo
correlacional y dos de tipo desccriptivo:

1. El género influye en la autopercepcion sobre la calidad de vida.

2. El grado de discapacidad intelectual presenta diferencias significativas en

cuanto a la autopercepcion sobre la calidad de vida.

3. Existen diferencias significativas en la autopercepcion sobre la calidad de
vida en quienes han participado en escuela regular con proyecto de

integracion.

4. Haberse desempefiado laboralmente influye en la autopercepcion sobre la
calidad de vida.

93



V. METODOLOGIA
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5. Metodologia

Existen diversos caminos por medio de los cuales indagar la realidad social,
es por esta razén que el presente capitulo tiene por objetivo presentar el disefio
metodoldgico de este estudio. Debido a que la presente investigacion tiene por
objetivo “Caracterizar la autopercepcion respecto a la calidad de vida de jovenes y
adultos con Discapacidad Intelectual de la Escuela Especial “Juanita Aguirre”, es
que consideramos que se debe enmarcar bajo una investigacién ex post facto de
tipo descriptiva-correlacional, puesto que este tipo de disefio nos permite
conseguir una interpretacion profunda de la tematica a investigar, posibilitando de
esta forma, describir la autopercepcion sobre la calidad de vida de los
participantes y establecer un perfil de ésta. Por consiguiente, la presente la
investigacion fue llevada a cabo continuando una serie de procesos secuenciales,
en los cuales la idea propuesta fue delimitandose poco a poco hasta establecer la
hipétesis definitiva, para posteriormente llegar a establecer conclusiones, lo que

involucra a su vez una metodologia cuantitativa de investigacion.

Este capitulo se encuentra organizado en 5 apartados, el primero exhibe los
aspectos que caracterizan el disefio metodolégico que sustenta la presente
investigacion, el segundo informa acerca del procedimiento que se utilizdé para
llevarla a cabo, el tercero describe la poblacién y muestra participante, el cuarto
notifica los instrumentos y técnicas de produccién de datos y por ultimo se

presentan las técnicas de procesamiento y analisis de los contenidos recabados.
5.1. Disefio metodologico de la investigacion
5.1.1. Metodologia cuantitativa

Se presenta un estudio de corte cuantitativo no experimental o ex post
facto. Asi pues, teniendo en cuenta el propdsito, la naturaleza de los objetivos, las
hipotesis planteadas y su acotacién espacial al tiempo de aplicacion del

instrumento, esta investigacién se configura como un estudio de tipo descriptivo-
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correlacional y transversal. A continuacion se justifican las principales razones por

las que esta investigacion se encuadra dentro de un paradigma cuantitativo:

La investigacién cuantitativa es aquella en la que se recogen y analizan
datos cuantitativos sobre variables, estudiando la asociacion o relacion entre éstas
(Monje, 2011). Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) el enfoque
cuantitativo presenta un conjunto de procesos que son secuenciales y probatorios,
es decir, cada etapa precede a la siguiente, por lo que no se pueden saltar pasos,
siendo riguroso el orden de los mismos, aunque pueden existir redefiniciones de

algunas fases.

Este disefio va desde una idea general que va acotandose, y una vez
delimitada, se derivan los objetivos y preguntas de investigacion, ademas de
realizar la revision de literatura y posteriormente la construccion de un marco o

perspectiva tedrica (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010).

Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2010), a partir de las preguntas
de investigacién se establecen hipétesis y determinan las variables, junto con el
desarrollo de un plan para probar el disefio planteado, se miden las variables en
un contexto determinado y se analizan las mediciones obtenidas, con frecuencia
utiizando métodos estadisticos, estableciendo posteriormente una serie de
conclusiones respecto de la o las hipotesis.

La investigacion cuantitativa trata de determinar la fuerza de asociacion o
correlacion entre variables, la generalizacién y objetivacion de los resultados a
través de una muestra para hacer inferencia a una poblacion de la cual toda
muestra procede. Tras el estudio de la asociacion o correlacion pretende, a su
vez, hacer inferencia causal que explique por qué las cosas suceden o no de una

forma determinada (Monje, 2011).
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Cabe mencionar, que este enfoque cuantitativo, utiliza la recoleccion de
datos para probar hipotesis con base en la medicibn numérica y el analisis
estadistico, con el fin de establecer patrones de comportamiento y probar teorias

(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010).

5.1.2. Disefio de Investigacion

Cuando se investiga en las ciencias sociales y humanas, como ocurre en la
presente investigacion, los fenbmenos sujetos a estudio suelen producirse al
margen de la voluntad del investigador. En este sentido, si el investigador no
puede ejercer control sobre los hechos se denomina investigacion post facto
(Cancela, Cea, Galindo, Valilla, 2010). Segun Bernardo y Caldero (2000), el
término “ex-post-facto” significa “después de hecho”, indicando que primero se
produce el hecho y después se analizan las posibles causas y consecuencias, por
esta razon es un tipo de investigacion en la cual no se modifica el fenémeno objeto
de analisis. Asi mismo, Kerlinger (1973) declara que este tipo de investigacion es
concebida como una busqueda metddica y empirica en la cual el cientifico no tiene
control directo sobre las variables independientes, porque ya ocurrieron sus

manifestaciones.

Bisquerra (1989) afirma, que en una investigacion ex post facto, se espera a
que el fenomeno haya ocurrido de forma natural y una vez ocurrido dicho
fendmeno, los métodos de andlisis pueden ser similares a los descriptivos o0 a los
experimentales, segun se considere mas adecuado. Cancela, Cea, Galindo y
Valilla (2010), declaran que la investigacion ex post facto, se puede clasificar en
estudios descriptivos, estudios de desarrollo, estudios comparativo- causales y
estudios correlacidénales. En relacién a la presente investigacion, tal y como
indicabamos con anterioridad, en funcion de las hipétesis que la guian, se trata de

un estudio de tipo descriptivo y correlacional.
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5.1.3. Estudio Descriptivo-Correlacional

El estudio descriptivo se limita a observar y describir los fenémenos siendo
trascendental en los procesos de construccion del conocimiento, puesto que es
entendido como “la descripcion de fendmenos naturales o debidos a la accién del
hombre para conocer de forma sistematica la realidad” (Cancela, Cea, Galindo y
Valilla, 2010).

Segun Bisquerra (1989), dentro de la investigacién descriptiva se incluyen
los estudios de desarrollo, estudios de casos, encuestas, estudios correlacionales,
estudios de seguimiento, andlisis de tendencias, series temporales, estudios
etnograficos, investigacion histérica, entre otros. Junto con ello, este mismo autor
plantea que si bien la metodologia cualitativa es fundamentalmente descriptiva, es
posible la utilizacion de una de tipo cuantitativo. En este sentido, Cancela, Cea,
Galindo, Valilla (2010), declaran que en el campo de la investigacion educativa, los
estudios descriptivos forman una opcion de investigacion cuantitativa con
descripciones muy precisas y cuidadosas respecto de fendmenos ocurridos,
focalizandose en determinar “qué es” el fendmeno, procurando a la vez responder

a cuestiones sobre el estado presente de la situacion.

Este estudio posee un caracter descriptivo, ya que la pretension
fundamental corresponde a establecer un perfil de calidad de vida e identificar
diferencias, atendiendo al grado de discapacidad intelectual y la participacion en

proyecto de integracion.

Ahora bien, en cuanto al estudio correlacional, éste consiste en descubrir o
aclarar las relaciones existentes entre las variables mas significativas de un
fenomeno y lo hace mediante el uso de coeficientes de correlacion, los cuales son
indicadores matematicos que aportan informacion sobre el grado, intensidad y

direccién de la relacién entre variables (Cancela, Cea, Galindo, Valilla, 2010).
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Por lo demas Hernandez, Fernandez y Baptista (2010), plantean que existe
un alcance dentro de las investigaciones del tipo descriptivo y correlacional, en
donde se pueden relacionar variables y asi mismo describirlas, aseverando que
del alcance del estudio dependera la estrategia de exploracién, en donde los
estudios descriptivos, por lo general son las bases de las investigaciones
correlaciénales, lo cual depende del estado de conocimiento sobre la temética de

investigacion, asi como de la perspectiva que se pretenda dar al estudio.

Es asi, que esta investigacién también posee un caracter correlacional, ya
gue se trata de conocer la relacion entre el perfil de calidad de vida obtenido, el

género y la actividad laboral realizada por la muestra estudiada.

5.1.4. Definicién de las Variables

Atendiendo a los objetivos propuestos y a las hipétesis planteadas, se

establecen las siguientes variables como objeto de estudio en esta investigacion:

Geénero: variable sociodemografica que alude al sexo de los participantes:

masculino o femenino

Grado de DI: se trata de una variable sociodemografica que indica el grado
de limitacion intelectual que presentan los participantes. Para operacionalizar esta
variable se ha hecho uso de la clasificacion al respecto explicitada por la American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD, 2011]: Leve,

Moderado, Severo o Profundo.

Asistencia a centro educativo con PIE: hace referencia a una variable de
tipo sociodemografico que indica si los participantes han acudido o no

previamente a escuelas regulares con Proyecto de Integracion.
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Desarrollo de actividad laboral: se trata de una variable sociodemografica
que indica si los participantes desempefian o no algun tipo de empleo

remunerado.

Perfil de calidad de Vida: variable definida como un estado deseado de
bienestar personal que posee propiedades universales ligadas a la cultura, con
componentes objetivos y subjetivos, y estd influenciada por caracteristicas
personales y factores ambientales (Schalock y Verdugo, 2002; 2003, 2006; 2007).

Dado el caracter multidimensional del constructo de calidad de vida, para
operacionalizar esta variable se ha tomado como referencia el Modelo de Calidad
de Vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002; 2007) que propone ocho
dimensiones como definitorias de este concepto que, a su vez vez, se convierten
en subvariables en esta investigacion: autodeterminacion, derechos, inclusién
social, bienestar material, bienestar emocional, bienestar fisico, inclusién social y
relaciones interpersonales. El perfil de calidad de vida se obtiene sumando las

puntuaciones de las distintas subdimensiones.
5.2. Poblacion y muestra participante
5.2.1. Poblacion

La poblacion corresponde a los estudiantes de la Escuela Especial Juanita
Aguirre F336 de la Comuna de Vifia del Mar. La escuela recibe alumnos con
Discapacidad Intelectual y alumnos que presentan Trastornos Generalizados del
Desarrollo, trabajando bajo los decretos 87 y 815 respectivamente. En la
actualidad atiende aproximadamente a 195 nifios y jovenes de Vifia del Mar,

Valparaiso, Casablanca, Quilpué y ConCon.
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5.2.2. Muestra

Especificamente participaron 28 jovenes cuyas edades fluctian entre los 18
y 27 afos de edad, que presentan la condicion de discapacidad intelectual. Estos
jovenes pertenecen a los talleres laborales de carpinteria, cocina 2 y 3, costuray
multitaller. Estas personas fueron seleccionadas a través de los criterios de
participacion voluntaria y diversidad. Segun Hernandez, Ferndndez y Baptista
(2010), documentar diversidad ayuda a representar la complejidad del fenémeno
estudiado, localizando diferencias y coincidencias, patrones y particularidades. En
la diversidad de la poblacién participante se encuentran trece personas
diagnosticadas con discapacidad intelectual leve, nueve en el rango de
discapacidad intelectual moderada y tres en el rango de discapacidad intelectual
grave, sin embargo tres jovenes se encontraban en proceso re-evaluativo, por lo
cual no se pudo considerar en el analisis de la variable del grado de discapacidad.
Por lo demas, cabe mencionar que esta muestra es de tipo no probabilistico, es

decir se enmarca en un caracter por conveniencia.
La distribucién de la muestra se observa en la siguiente tabla:

Tabla N° 4: Datos Socio-demograficos de la muestra

Categorias/talleres  Costura Multi- Carpinteria Cocina 2 Cocina 3
Taller 1

N° de Integrantes 14 9 8 11 7

Hombres 0 5 8 4 4

Mujeres 14 4 0 7 3

N° de participantes 8 4 6 5 5

Rango etario 18 a 2520 a 2718 a 2518 a 2020 a 26
afnos anos anos anos anos

% Hombres 0% 40% 75% 25% 100%

% Mujeres 57% 50% 0% 58% 33%
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A continuacion, se presentan las caracteristicas sociodemograficas de la

muestra, consideradas en la presente investigacion:

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA MUESTRA
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Discapacidad Intelectual Leve Discapacidad Intelectual Moderada
Discapacidad Intelectual Grave Proceso de Re-evaluacidn
H Trabajo H No trabajan
Asisten a PIE No asisten a PIE

Figura N° 5: Caracteristicas sociodemograficas de la muestra.

5.3. Procedimiento

La presente investigacién se llevé a cabo en cinco etapas, la primera de
ellas consistid en establecer el contacto con la direccion del establecimiento,
contando de qué se trata el proyecto y los objetivos del mismo, pidiendo su

colaboracién para vincular dicha propuesta con su establecimiento educativo.

La segunda etapa consté de dos fases, la primera de ellas fue de
conocimiento y contacto con las personas a investigar, llevandose a cabo en los
meses de agosto y septiembre, la cual radico en asistir al establecimiento a cinco
talleres laborales que existen en él, para insertarnos en el sistema de trabajo de
cada uno, participando de sus actividades cotidianas con el objetivo de conocer a
los alumnos que conforman el curso y su contexto. Por otra parte, con el hecho de
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participar de forma activa en los talleres, se buscé que los integrantes de éstos
conocieran a los investigadores y lograr establecer un vinculo cercano con ellos, el

cual se consideraba imprescindible para las etapas siguientes.

En segundo lugar, se solicitd un consentimiento informado tanto a los
padres de los jovenes como a ellos mismos para realizar las entrevistas
individuales, debiéndose tener ambos consentimientos para participar de este
proceso. En forma paralela en esta etapa también, se realiz6 el estudio del
instrumento a aplicar, para lo cual fue necesario reformular aquellas preguntas de
mayor complejidad, transformandolas en cuestionamientos con un lenguaje mas
accesible a los entrevistados, aunque sin alterar el contenido de la misma y con

ello su objetivo principal.

La tercera etapa consistio en la aplicacion de la escala INICO-FEAPS, a
través de entrevistas individuales a los alumnos de los talleres de carpinteria,
costura, cocina 2 y 3 y multitaller. Esta etapa se realizé entre los meses de octubre

y diciembre.

La cuarta etapa, se refiere al analisis cuantitativo de las entrevistas,
rellenando los protocolos del instrumento, calculando los puntajes respectivos del

mismo Yy realizando un grafico que evidencie estos resultados.

La quinta etapa y final consistio en el andlisis acerca de la autopercepcion
de los jovenes entrevistados sobre su calidad de vida, mediante un analisis

descriptivo por cada dimension y cada uno de los indicadores de ésta.
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5.4. Recopilacion de la Informacion
5.4.1. Instrumento

El instrumento utilizado para la recoleccion de informacion ha sido la Escala
INICO-FEAPS (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero, Tamarit, 2013), que
ha sido elaborado por el Instituto de Integracion de la Comunidad (INICO), de la
Universidad de Salamanca, asi como por la Confederacion Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual o del
Desarrollo (FEAPS). El propésito de este instrumento es la evaluacion integral de
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo,

basada en el modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002/2003).

Esta escala tiene su origen en la “Escala Integral” (Verdugo, Gémez, Arias y
Schalock, 2009), siendo ésta el instrumento mas reciente y hasta la fecha mas
completo para personas con discapacidad intelectual o discapacidades del
desarrollo, sin embargo se hizo necesario superar las limitaciones que presentaba,
por lo que el Instituto de Integracion de la Comunidad (INICO) desarroll6 la Escala
INICO-FEAPS, mejorando ampliamente su contenido, propiedades psicométricas
y utilidad. De esta forma, algunas de las ventajas que otorga esta escala es que
permite evaluar de forma cuantitativa las ocho dimensiones del modelo de calidad
de vida. Consta de dos formas totalmente paralelas (Autoinforme vy
Heteroinforme), permitiendo el estudio de la relacién entre estos. Se basa en los
altimos avances realizados sobre el modelo tedrico de calidad de vida de Schalock
y Verdugo (2002;2003). (Verdugo et al., 2013). La ficha técnica del instrumento se
puede observar en la tabla n°5.

Este instrumento de origen Espariol, puede ser aplicado en otros paises, ya
gue fue diseflado de manera tal que los profesionales y las organizaciones se
centren en los datos que reflejan resultados personales de los usuarios de sus
servicios y programas, y esos resultados personales se conviertan en el principal

eje de referencia de la planificacion y evaluacion de la eficacia.
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Tabla N° 5: Ficha técnica Escala INICO-FEAPS

Nombre Escala INICO-FEAPS

Subescalas Informe de otras personas y Autoinforme.

Autores Miguel Angel Verdugo, Laura E. Gomez, Benito Arias, Mdnica Santamaria,
Daniel Clavero y Javier Tamarit.

Significacion Evaluacién multidimensional de la calidad de vida y estudio de la relacion

entre la evaluacion realizada por otras personas (e.g., profesionales,
familiares, tutores legales, amigos cercanos) y la realizada por la propia
persona con discapacidad intelectual o del desarrollo, basada en el modelo
de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002/2003).

Ambito y edad
de aplicacion

Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Adultos, a partir de
18 afios (0 16 afios, siempre y cuando estén fuera del ambito escolar y
realicen algun tipo de actividad profesional, laboral u ocupacional).

Informadores

Informe de otras personas: profesionales, familiares, tutores legales,
amigos cercanos y personas allegadas que conozcan bien a la persona (al
menos desde hace tres meses) con discapacidad intelectual o del
desarrollo. Autoinforme: persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo (o dos personas que la conozcan desde hace al menos seis

meses)

Validacion

Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO). Universidad

de Salamanca, Espafia.

Administracion

y Duracion

Individual o colectiva. Ambas escalas son autoadministrables. Es posible la
aplicaciébn de una sola de las subescalas, aunque se recomienda su
aplicacién conjunta. En cuanto a la duracion, Informe de otras personas:

Aproximadamente 15 minutos, Autoinforme: aproximadamente 45 minutos.

Finalidad

Identificar los perfiles de calidad de vida para la realizacién de planes
individuales de apoyo, estudiar la relacién o discrepancia entre ellos y
proporcionar una medida fiable para la supervision de los progresos y los

resultados de los planes.

Baremos

Puntuaciones estandar (M = 10; DT = 3) en las dimensiones de calidad de

vida, percentiles e indices de calidad de vida (M = 100; DT = 15).

Fuente: (Verdugo et al., 2013).
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En cuanto a la medicién de la calidad de vida, los autores declaran, que
ésta debe hacer referencia al grado en que las personas tienen experiencias
vitales que valoran, considerando el contexto de los ambientes fisico, social y
cultural en los cuales se encuentran inmersos y debe incluir experiencias humanas
comunes y experiencias vitales uUnicas (Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria,
Clavero, Tamarit, 2013). Para dar cuenta de esta realidad, la escala INICO-FEAPS
hace uso tanto de la subescala “Informe de otras personas” como el “Autoinforme”,
las cuales cuentan con items paralelos que evallan los mismos contenidos,
haciendo referencia a alguna de las ocho dimensiones centrales de calidad de
vida. De esta forma cada una de ellas proporciona puntuaciones cuantitativas

diferenciadas de cada una de dichas dimensiones.

Concretamente, ambas subescalas constan de los mismos 72 items, los
cuales recogen aspectos observables de la calidad de vida de la persona con
discapacidad, ademas estos items presentan un formato de respuesta tipo Likert
de cuatro puntos: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. Sin embargo,
la mayor diferencia de estas subescalas recae en que el “Heteroinforme” es
completado por un sujeto que conoce bien a la persona por lo menos desde hace
tres meses. En cambio el “Autoinforme” debe ser completada por la propia
persona preferentemente por medio de un entrevistador, en el caso de que este no
cuente con las habilidades de comunicacion y expresion necesarias, esta version
puede ser completada por dos personas que la conozcan bien desde hace al

menos seis meses (Verdugo et al., 2013).

Como se ha mencionado anteriormente, la escala INICO-FEAPS se aplica a
personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo a partir de los 18 afios o
16 afos, siempre y cuando no pertenezcan al ambito escolar y realicen algun tipo
de actividad profesional, laboral u ocupacional. A partir de ello y con el fin de
responder al objetivo de esta investigacion es que se hizo uso exclusivamente de
la subescala “Autoinforme”, la cual fue aplicada a través de un entrevistador para

garantizar una adecuada comprension de los items y del formato de respuesta.
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5.4.2. Técnica de produccion de datos

La informacion de este estudio se recopilé a través de la aplicaciéon de un
autoinforme a modo de entrevista semi estructurada, debido al interés de
establecer una interaccion comunicativa dialégica con los participantes de la
investigacion. Segun Bernal (2006), un autoinforme a modo de entrevista semi
estruturada, es una técnica de recoleccion de informacion que permite la
obtencién de informacién espontdnea y abierta, ademas de profundizar en la
informacion de interés de la investigacion. Prieto (2001) comenta que ésta posee
preguntas ejes que dirigen el proceso, otorgando ademas la posibilidad de que

surjan nuevas preguntas durante el proceso.

En este estudio los autoinformes se realizaron en forma individual, lo que
permitié alcanzar una mayor profundizacion acerca de la autopercepcion sobre la
calidad de vida de los participantes. Para este mismo fin, es que se procurd
conocer a las personas con discapacidad intelectual, asi como que éstas
conocieran a los investigadores con la idea de formar un vinculo de confianza,
mediante la participacion en sus talleres laborales, con un tiempo de 2 meses de
anticipacion a las entrevistas. La Escala INICO-FEAPS (Verdugo, et. al, 2013) fue

el instrumento que otorgo el eje de preguntas que dirigieron el autoinforme.
5.4.3. Técnicas de procesamiento y analisis de los contenidos

Para dar respuesta a los objetivos e hipotesis planteadas, se ha hecho uso
del software estadistico Statistical Package for the Social Sciences [IBM-SPSS] en
su version 20. En primer lugar, se han analizado los estadisticos desciptivos para
cada una de las subdimensiones y también para la escala total. Por otro lado,
cuando se han pretendido valorar las diferencias encontradas entre grupos de la
muestra segun las distintas variables objeto de estudio, se han analizado las
medias obtenidas utilizando la Prueba T para muestras independientes. Por
altimo, se ha aplicado el analisis de varianza ANOVA (F) al compararse mas de

dos grupos.
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Adicionalmente las entrevistas se analizaron, a través de jueces expertos
que determinaron las unidades de andlisis, realizando un analisis descriptivo de

cada una de las dimensiones del modelo de calidad de vida.
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VI. RESULTADOS
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6.1 Resultados Estadisticos descriptivos

A continuacion, se presentaran los resultados obtenidos en la investigacion,
en donde, se estudian y comparan las diferencias entre las medias obtenidas en
cada una de las subdimensiones que componen la Escala INICO-FEAPS, lo que
permite establecer un perfil sobre la calidad de vida de los participantes y el
andlisis de la existencia de diferencias significativas entre las distintas

dimensiones (ver tabla 6).

Para la correcta interpretacion de las puntuaciones, debe tenerse en
cuenta, que cada dimension esta compuesta por nueve items se puntlan en una
escala tipo Likert 1-4 (siendo 1l/nunca y 4/siempre), por lo que la puntuacién
méaxima es 36 y la minima es 9, siendo el punto medio tedrico de la escala 20, por
lo que podemos considerar las puntuaciones por encima de este punto como
positivas, mientras aquellas que se sitlen por debajo de este limite, serian
consideradas areas prioritarias en la provision de planes de apoyo dirigidas a la

mejora de la calidad de vida.

Tabla N° 6: Puntuaciones directas

Dimension N Minimo Maximo Media Desuv. tip.
Autodeterminacion 28 21,00 36,00 29,39 4,29
Derechos 28 19,00 36,00 29,36 4,17
Bienestar Emocional 28 22,00 35,00 29,21 3,93
Inclusion Social 28 21,00 35,00 28,71 3,46
Desarrollo Personal 28 22,00 36,00 30,82 3,94
Relaciones

Interpersonales 28 20,00 35,00 28,36 3,66
Bienestar Material 28 23,00 36,00 30,89 3,35
Bienestar Fisico 28 21,00 36,00 28,75 3,62

110



Autopercepcion Calidad de Vida
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Figura N° 6: Perfil Calidad de Vida

Ahora bien, segun la investigacion llevada a cabo, como se observa en la
figura N°6, todas las areas de calidad de vida en los jévenes participantes, se
evidencian por sobre la media te6rica de la escala, sin embargo, se puede
apreciar que las areas de Inclusiéon Social (X=28,71), Relaciones Interpersonales
(X=28,36) y Bienestar Fisico (X=28,75), son areas prioritarias dentro del grupo
investigado, para lo cual debiese llevarse a cabo un plan de apoyo dirigido a la

mejora de la calidad de vida en su totalidad.

Por lo contrario, respecto a las areas que puntlian mas alto, en cuanto a la
autopercepcion de los jévenes y adultos participantes, se encuentran las areas de

Desarrollo Personal (X=30,82) y Bienestar Material (X=30,89).

Por lo cual, segun los resultados obtenidos, se evidencia un perfil de calidad

de vida homogéneo.
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6.2. Analisis de los resultados con respecto a las hipotesis planteadas

En el siguiente apartado se daran a conocer los resultados estadisticos de las

hipotesis planteadas al inicio de la investigacion.

Hipodtesis 1: El género influye en la autopercepcion sobre la calidad de vida.

En cuanto a lo planteado en la hipotesis uno, como se observa en la tabla N° 7

que alude a las diferencias en funcién del género, en donde participaron 12

hombres y 16 mujeres, por lo cual, el género no es una variable influyente en las

diferencias entre las puntuaciones obtenidas porque todos los valores p superan el

nivel .05).

Tabla N° 7: Diferencias en funcién del género

Desviacion Error

Dimension N Media tipica tipico F Sig.

AU 1,859 ,184
M 12 11,75 2,93 ,84
F 16 13,06 2,17 ,54

DE ,533 472
M 12 11,33 2,23 ,64
F 16 10,56 3,10 e

BE 3,931 ,058
M 12 11,50 3,18 ,92
F 16 9,44 2,34 ,58

IS ,384 ,541
M 12 10,42 2,57 74
F 16 9,81 2,54 ,63

DP 2,605 ,119
M 12 12,42 2,43 ,70
F 16 10,88 2,55 ,64

RI 3,058 ,092
M 12 11,83 2,92 ,84
F 16 10,44 1,15 29

BM ,580 ,453
M 12 10,92 2,61 75
F 16 10,19 2,43 ,61

BF ,061 ,808
M 12 8,67 3,55 1,02
F 16 8,38 2,73 ,68
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Hipotesis 2: Las autopercepciones sobre calidad de vida difieren segun el grado

de discapacidad intelectual. En relacién a la hipotesis planteada, referida a las

diferencias en funcion del grado de discapacidad intelectual, en el cual participaron

13 personas con el grado de Discapacidad Leve y 9 personas con Discapacidad

Intelectual Moderada, no se aprecian diferencias estadisticamente significativas

(todos los valores p superan el nivel .05) en a esta variable. Por tanto, el grado de

discapacidad no es factor explicativo de las diversas puntuaciones obtenidas en

las distintas subescalas. Obsérvese tabla N° 8.

Tabla N° 8: Diferencias en funcién del grado de Discapacidad Intelectual

Desviacion Error

Dimension N Media tipica tipico F Sig.

AU ,002 ,967
L 13 12,62 2,96 ,82
M 9 12,67 2,69 ,90

DE 445 512
L 13 11,08 2,50 ,69
M 9 10,22 3,53 1,18

BE 797 ,383
L 13 9,85 3,26 ,90
M 9 11,00 2,50 ,83

IN 3,799 ,065
L 13 10,54 2,18 ,61
M 9 8,78 1,92 ,64

DP ,983 ,333
L 13 12,00 3,03 ,84
M 9 10,78 2,54 ,85

RI 3,216 ,088
L 13 11,85 1,95 ,54
M 9 10,33 1,94 ,65

BM ,000 ,994
L 13 10,77 2,98 ,83
M 9 10,78 2,11 ,70

BF ,032 ,860
L 13 8,77 3,37 ,93
M 9 9,00 2,29 ,76
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Hipotesis 3: Existen diferencias significativas en la autopercepcion sobre la

calidad de vida en quienes han participado en escuela regular con proyecto de

integracion. Respecto a esta hipotesis, referida a las diferencias en funcién de la

ausencia o presencia de integracion, en donde participaron 7 personas que

pertenecieron al proyecto de integracion y 15 personas que siempre han

pertenecido al sistema de Escuela Especial, como se observa en la tabla N° 9, no

se aprecian diferencias estadisticamente significativas (todos los valores p

superan el nivel .05) en cuanto a la participacion o no del Proyecto de Integracion.

Tabla N° 9: Diferencias en funcién de la ausencia o presencia de integracion

Desviacion Error
Dimensién Media tipica tipico F Sig.

AU 3,267 ,086
Si 7 11,14 3,08 1,16
No 15 13,33 2,44 ,63

DE ,103 , 751
Si 7 10,43 2,82 1,07
No 15 10,87 3,04 79

BE 414 ,527
Si 7 9,71 3,45 1,30
No 15 10,60 2,80 72

IS ,950 ,341
Si 7 9,14 2,04 e
No 15 10,13 2,29 ,59

DP ,513 ,482
Si 7 10,86 3,08 1,16
No 15 11,80 2,78 72

RI ,017 ,899
Si 7 11,14 2,12 ,80
No 15 11,27 2,09 .54

BM ,005 ,945
Si 7 10,71 3,20 1,21
No 15 10,80 2,40 ,62

BF 2,686 117
Si 7 7,43 3,05 1,15
No 15 9,53 2,70 ,70
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Hipotesis 4: Haberse desempefiado laboralmente influye en la autopercepcion

sobre la calidad de vida. En cuanto a la ultima hipotesis planteada, referida a las

diferencias en funcién si la persona se ha desempefiado laboralmente o no, tal

como lo muestra la tabla N°10, en donde participaron 9 personas que trabajan o

han trabajado y 14 personas que no han tenido la posibilidad, no se aprecian

diferencias estadisticamente significativas (todos los valores p superan el nivel

.05) al respecto, por tanto, el desempefio laboral no explica la diversidad entre las

puntuaciones medias obtenidas y no correlaciona con el nivel de calidad de vida

evidenciado.

Tabla N° 10: Diferencias en funcién de si se trabaja o no

Desviacion Error

Dimension N Media tipica tipico F Sig.

AU ,002 ,965
Si 9 12,44 2,40 ,80
No 14 12,50 3,16 ,84

DE 1,338 ,260
Si 9 9,89 2,62 ,87
No 14 11,29 2,95 79

BE 1,580 ,223
Si 9 11,33 1,58 ,53
No 14 9,79 3,45 ,92

IS ,071 ,793
Si 9 9,78 2,64 ,88
No 14 9,50 2,31 ,62

DP ,938 ,344
Si 9 12,22 2,44 ,81
No 14 11,07 2,97 79

RI ,014 ,908
Si 9 11,11 2,37 79
No 14 11,00 2,15 ,57

BM ,627 437
Si 9 10,11 1,76 ,59
No 14 11,00 3,04 ,81

BF 2,342 ,141
Si 9 7,33 3,12 1,04
No 14 9,36 3,08 ,82
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6.3. Analisis descriptivo de los resultados tras la aplicacion de los

autoinformes

Mediante la aplicacion de los autoinformes en formato entrevista dadas las
caracteristicas de la muestra, ha permitido recopilar datos de caracter descriptivos,
cuyo analisis aporta informacion relevante y complementa el perfil cuantitativo

obtenido.

Por lo demas, como ya se ha mencionado con anterioridad, el modelo de
calidad de vida desarrollado por Schalok y Verdugo-el cual ha sido utilizado para
llevar a cabo la presente investigacién- se operativiza a través de dimensiones,
indicadores y resultados personales, contemplando ocho dimensiones basicas e
indicadores en cada una ellas, esenciales para la evaluacion. Estos autores,
definen estas dimensiones como “un conjunto de factores que componen el

bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003).

Debido a que la calidad de vida es un concepto que contiene elementos
objetivos y subjetivos, los Ultimos son rescatados mediante la autopercepcion que
tienen las personas sobre las caracteristicas del contexto en el cual se
desenvuelven y en qué medida estas le producen bienestar, por lo que se ha
realizado un andlisis acerca de su percepcion de calidad de vida, verbalizada por
los jovenes y adultos que han participado en esta investigacion. De esta forma, se
espera lograr describir su sentir en cuanto a su propia calidad de vida, para ello,

se plasmaran las percepciones mas representativas de éstos.

A continuacion, se presentan los principales resultados de los analisis
realizados, en cuanto a la autopercepcion de los jovenes y adultos entrevistados

en relaciéon a su calidad de vida.
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6.3.1. Resultados de la Dimension de Autodeterminacién

Segun Wehmeyer (2001), autodeterminacion significa actuar en acuerdo
consigo mismo, lo que implica realizar una actividad con sentido completo de
deseo, eleccion y aprobacion personal. La dimension de autodeterminacion se
fundamenta en el proyecto de vida personal del sujeto, considerando la posibilidad
de decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que quiere, como
quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las
personas con las que esta. Es asi, como esta dimension se operativiza mediante
los indicadores de: autonomia; metas, opiniones y preferencias personales;

decisiones y elecciones.

Ahora bien, en cuanto a los resultados de esta dimension, se puede
apreciar que las personas con discapacidad intelectual en cuanto a
autodeterminaciéon y su indicador de autonomia, manifiestan que se movilizan por
si solos, expresando “ando sola todos los dias de lunes a viernes”, “he si, aunque
me costo para que me dejaran, pero si”. Por otra parte, en cuanto al indicador de
metas las respuestas de las personas entrevistadas apuntan a “quiero tener una
casa propia”, “quiero tener un negocio o carrera” y “quiero formar una familia, tener
hijos”, sin embargo, algunos jovenes verbalizan “nunca me he propuesto una
meta”. Finalmente, respecto al indicador de decisiones y elecciones los jovenes
verbalizan “yo decido qué hacer", a pesar de ello, también manifiestan opiniones

contrarias como “mi mama decide todo” y “las decisiones las toman ellos”.
6.3.2. Resultados de la Dimension de Derechos

Esta dimension se concibe como la defensa de los derechos de la persona,
en la cual se considera el grado de conocimiento y ejercicio de los derechos
propios de ciudadania, entendiéndose estos como; el derecho a la Intimidad, el
derecho al respeto medible desde el trato recibido en su entorno, el respeto a la

forma de ser, opiniones, deseos e intimidad (Verdugo, Gomez, Arias y Schalock,
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2009). Los indicadores utilizados para evaluar esta dimensién son: intimidad,
respeto, conocimiento y ejercicio de derechos.

A partir de lo anteriormente mencionado y en cuanto a los resultados de
esta dimension, se puede apreciar que las personas con discapacidad intelectual
respecto a derechos y su indicador de conocimiento de ellos, dan cuenta de dos
posturas, por un lado verbalizan opiniones que datan del desconocimiento de sus
derechos, verbalizando “; derechos qué es eso?”, “no sé mis derechos” o “todavia
no los puedo entender”, en contraposicion a ello, otros jévenes expresaron el
conocimiento de ellos, mediante frases como “que me respeten como yo los
respeto a ellos”, “yo los sé, o sea desde que llegue a la escuela especial, porque
en la normal como era chica no sabia na”. Por lo demas, en cuanto al indicador de
ejercicio de derecho manifiestan que respetan a los demas, verbalizando “siempre
hay que pedir permiso, no hay que faltarle el respeto a las otras personas” y “si, yo
respeto a las personas, yo no soy asi, porque que esté haciendo eso es muy feo,
yo pido las cosas”, sin embargo manifiestan no ser respetados por los demas,
verbalizando “entran y no golpean mi puerta”, “llegan y entran” y “toman mis cosas
sin pedirme permiso”. Finalmente en cuanto al indicador de intimidad, privacidad y
confidencialidad, las personas expresan que son respetados, manifestando
‘guardan mis secretos”, “nadie, sola, puerta si” (nadie entra, golpean su puerta
antes de entrar) y “si todo el tiempo me dicen permiso”, no obstante, otros
manifiestan que no respetan sus espacios de intimidad, verbalizando “no respetan
mi espacio” y “no tengo puerta pa vestirme y cosas asi, tengo que vestirme en el

bafo, no tengo como mi privacidad”.
6.3.3. Resultados de la Dimension de Bienestar Emocional

Basado en el modelo de calidad de vida, la dimension de bienestar
emocional, se comprende, a partir de los sentimientos de satisfaccion tanto a nivel
personal como vital, que incluye el concepto de si mismo, los sentimientos de

seguridad y capacidad, y la estabilidad emocional (Verdugo, Gémez, Arias y
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Schalock, 2009). Esta dimension se evalia mediante los indicadores: satisfaccion

con la vida, autoconcepto y ausencia de estrés o sentimientos negativos

Ahora bien, en cuanto a los resultados de esta dimension, se puede
apreciar que las personas con discapacidad intelectual manifiestan en cuanto al
indicador de satisfaccion con la vida, que no se sienten a gusto con la misma,
verbalizando “quiero cambiar mi forma de vivir para no tener tantos problemas”,
“si, una cosa...mas personalidad, mas caracter”, “todo, mas o menos.... mal, con
la correa...siempre” (siempre le pegan con una correa) y “si, trabajar’, a pesar de
ello, también manifiestan expresiones, en donde se sienten satisfechos con su
vida, evidenciado en frases como, “si, que toy aprendiendo a leer, toy feliz que toy
aprendiendo a leer, igual me ha costado un poco leer si”, por lo demés, al
preguntarles que nota pondrian a su vida, no existieron calificaciones inferiores a
6, siendo la nota maxima 7. Por otra parte, en relacion al indicador de
autoconcepto los joévenes entrevistados sefialan tener un autoconcepto positivo,
evidenciado en frases como “me siento orgullosa de mi”, “eh si, ahora tengo harto
seguro de mi misma, no importa que las otras personas me tiren pa bajo, pero yo
igual voy a seguir pa arriba” y “me siento bien, sacaré mi carrera”, sin embargo,
también se plantean frases contrarias como “me gustaria ser un poco mas
inteligente, para salir mas adelante”, “me gustaria cambiar mi yo, no sé po tener
MAas apoyo en mi, no sé po mas confianza”. En tanto, al indicador de ausencia de
estrés o0 sentimientos negativos, se explicita la existencia de sentimientos
negativos, tales como “igual siento que me pasan a llevar...y me empiezan a
discriminar, por eso de repente me dan ganas de llorar” y “mi mama y mi papa
siempre me echan pa abajo”, sin embargo, también se evidencian frases donde
hay ausencia de sentimientos negativos, verbalizando “me siento bien, no tengo

ganas de llorar” Lo anterior se explica con frases como “los hombres nunca lloran”.
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6.3.4. Resultados de la Dimensién de Inclusién Social

La dimension de inclusién social incluye aspectos relacionados con la
participacion y la accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan la
integracion social. El rechazo y/o discriminacion, asi como la aceptacion e
inclusion social, son valorados a partir de saber si la red social del sujeto es
amplia o limitada, o si utiliza entornos de ocio comunitarios (INMERSO, 2011).
Esta dimensién consta de indicadores que consideran las relaciones personales
en el seno de la vida en el hogar, con la familia y con los amigos, asi como la
implicaciéon en actividades comunitarias emprendidas y el nivel de aceptacion y
apoyo dado por la comunidad. En rigor, sus indicadores son: Integracion;

participacion y apoyos.

A partir de lo anteriormente mencionado, en cuanto a los resultados de esta
dimension, se puede apreciar que las personas con Discapacidad Intelectual
respecto a inclusioén social y su indicador de Integracion manifiestan, respecto a la
inclusion en su grupo de pares que se sienten integrados, evidenciado en frases
como “si me quieren” y “me siento bien con los de mi grupo”, sin embargo, en
cuanto a grupos de amigos externos al establecimiento se expresan frases como
“no, no tengo mas amigas...tengo de aca no mas”, “a veces no me hablan, me
siento como que soy nadie para ellos”. En relacion al indicador de participacion,
los jévenes entrevistados mencionan que participan en la comunidad, expresando
“voy a todos lados”, “voy al mall, me conozco todo Valpo, todo Vifa....voy con mis
amigos”, sin embargo, también se evidencian frases que aluden a no sentirse
participe dentro de su grupo de pares, manifestando “es que de verdad, de verdad
cuando salimos, no mi curso, pero los otros nifilos que no conozco, que.....no SE,
que tienen mas problemas que yo...0 se ven los problemas, me da
verglenza....de verdad que me da verglenza, y no sé por qué” (siente verglienza
cuando sale a la calle con personas que presentan una evidente condicion de
discapacidad), ademas expresan que quieren nuevas oportunidades de

participacion , manifestando “no, nunca he ido a fiestas....si, quiero pero no puedo
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ir, porque tengo 22 afios y no puedo entrar.....porque mi mama dice que no puedo
ir a fiestas, que puede ser peligroso, todo eso”. Por otra parte, en relacion al
indicador de apoyos los estudiantes sefialan que requieren apoyos Yy lo reciben de
parte de cercanos, siendo estos familiares o0 personas cercanas del
establecimiento, expresando frases como “siempre necesito ayuda pa...pa
guiarme como trabajar, como hacer las cosas, es muy complicado...altiro pido

LE 11

ayuda si no funciona”, “son pocas, mi hermana, mi cuilado y mi mama”.
6.3.5. Resultados de la Dimension de Desarrollo Personal

La dimension de desarrollo personal se encuentra relacionada con la
competencia personal o el desarrollo de conducta adaptativa, en la cual se
considera el acceso de oportunidades de desarrollo personal, participacion en la
elaboracion del propio plan de apoyo, la posibilidad de integrarse en el mundo
laboral con motivacién, desarrollo de habilidades sociales y el desarrollo de
estrategias de comunicacion (INMERSO, 2011). Esta dimension se operativiza a
través de indicadores que reflejan la adquisicion y uso de habilidades las cuales
pueden verse expresadas en la ejecucion de actividades funcionales en diferentes
ambientes, como son el hogar, el trabajo y la educacion (Verdugo et al., 2013).
Concretamente sus indicadores son: formacién y aprendizajes; competencia en el

trabajo; resolucién de problemas; habilidades de la vida diaria y ayudas técnicas.

Ahora bien, en lo que respecta a los resultados de esta dimension, se puede
apreciar que las personas con discapacidad intelectual en cuanto a la dimensién
de desarrollo personal y su indicador de formacion vy aprendizajes,
especificamente en relacion a las oportunidades de nuevos aprendizajes,

expresan “si, aqui estoy aprendiendo a leer y escribir’, “yo aprendi harto aca, hice
el cojin”, “aqui el profe me ensefio a usar las maquinas, son peligrosas, pero €l me
ensefa a cuidarme”, “me gusta que hay cocina, que pucha aprendi a cocinar, eh
ahora que la tia K me esta ensefiando a escribir, a leer y eso igual e importante pa

mi, porque ese dia de la ramada fui a trabajar....me echaron por lo mismo, porque
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no sabia escribir, no sabia leer y tonces no, voy a hacer todo el empefio pa mi y
pa mi hija, porque mi hija igual ha llegado con tareas”, sin embargo, también se
expresan fases que se contraponen a lo expresado anteriormente en este
indicador, tales como “Si, he aprendido mas afuera”, “no, es que hacemos casi
siempre lo mismo”, “cdmo hacer una prenda de vestir, ensefiar pantalones y
vestidos porque sélo hacen buzos” y “si, bordar y hacer vestidos”. Por otra parte,
en cuanto al indicador de competencias en el trabajo, los jévenes verbalizan que
son responsables en la realizacidon del mismo, expresando frases como “si,
siempre vengo a la hora”, “si me dan una tarea la cumplo o la hago”, “hago las
cosas bien”, no obstante, también se evidencian frases opuestas a lo que se
expreso anteriormente, como “llego atrasada porque se me pasa la micro”, “no, no
soy responsable porque de repente no me da la gana”. En cuanto al indicador de
resolucién de problemas, referido a la resolucion de los mismos de manera
autonoma, se expresan frases como “cuando hay problemas si, o sea los mios, no
los de los demas”, “siempre arreglo mis problemas”, “por mi misma si”, a pesar de
ello, también se expresan frases como “no, nunca resuelvo mis problemas”.
Asimismo, en relacion al indicador de habilidades de la vida diaria, los jévenes
manejan dinero, se visten solos y cocinan, evidenciado en frases como “mi papa
me pasa plata y yo la manejo, la guardo o sino la tengo yo”, “con mi pensién yo
decidi que pusieran internet, teléfono y cable”, “me visto solo”, “cocino y ordeno las
cosas”. Finalmente, en cuanto al indicador de ayudas técnicas, respecto a si
necesitan algun tipo de apoyo, los jovenes verbalizan que tienen las ayudas
técnicas requeridas, expresando “tengo todo lo que necesito”, sin embargo,
también se evidencian que necesitan algunas ayudas de este tipo, manifestando
“de repente me duele la cabeza y no sé porque, de repente yo le digo a mi maméa
si sera por dolor de cabeza que me duele o si debo usar lentes ” y “faltaria a las

mujeres un espejo pa mirarnos, pa poderlo mirarlo o pintarlo asi un poquito”.
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6.3.6. Resultados de la Dimension de Relaciones Interpersonales

Esta dimension es comprendida a partir de las relaciones personales desde
la interaccién y el mantenimiento de relaciones de cercania, considerando las
relaciones familiares, el tener amigos estables, el relacionarse con distintas
personas, el tener iniciativa para mantener relaciones y el sentirse querido por las
personas importantes a partir de contactos sociales positivos y gratificantes
(INMERSO,2011). Esta dimensién se mide con los siguientes indicadores:

relaciones familiares; relaciones sociales; relaciones sexuales-afectivas.

A partir de lo anteriormente mencionado, en lo referido a los resultados de
esta dimension, se puede apreciar que las personas con discapacidad intelectual
respecto a la dimensién de relaciones interpersonales y su indicador de relaciones
familiares y sociales, manifiestan que tienen amigos o familiares que los escuchan,
se llevan bien con gente de diferentes edades y se comunican con la gente que
aprecian, manifestado en frases tales como “escribo por whatsapp, digo hola como
estan, a mi primo a mis amigos y a veces les llamo”, “me llevo bien con nifios, con
grandes con todos”, “por ejemplo alli, donde estoy trabajando en el Congreso, hay
dos personas que son mayores que yo, y con el poco tiempo que estamos me he
llevao super bien con ellos”, por lo demas, en cuanto a si tienen amigos sin
discapacidad, se evidencia que no tiene amigos, expresando “no tengo amigos,
llevo bien companeros”(no tiene amigos fuera del centro, sin embargo se lleva
bien con sus compafieros del taller), “tengo pocos, si pocos...no soy tan, de tantas
amistades”, en contra posicion, otros jovenes manifiestan que tienen uno o dos
amigos sin discapacidad, verbalizando “wena, los cabros me pasan a buscar para
que juguemos a la pelota” y “tengo amigos en Forestal”. Por lo demas, en cuanto
al indicador de relaciones sexuales-afectivas, especificamente respecto a las
relaciones afectivas las personas entrevistadas manifiestan “es dificil mantener
una pareja, igual me cuesta”, “algunas veces, porque de repente en las parejas
vienen los celos o las peleas”, sin embargo, otros manifiestan que no quieren

mantener una pareja, expresando “no, yo no quiero...intentaron pero yo les dije
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que no”. Mientras que, respecto a las relaciones sexuales, estos mismos sefialan

“se pasa bien haciéndolo”, “igual es entretenido”, “si, cuando uno, tener sexo y
trata y de ser mama y tener guaguiita.... no, no me da miedo si, que me cuide, si te
llega la regla, todo eso, estaria bien... si, conceptivas .....cuando fui al hospital y
me dijo la doctora que tomara patillas anticonceptivas” (no tiene miedo a tener
relaciones sexuales, ademas se cuida y toma pastillas anticonceptivas), sin
embargo, se evidencia que existe un grupo que no quiere o tiene dificultades para
tener relaciones sexuales, expresando frases como “él queria pero yo le dije que
no”, “no he tenido relaciones sexuales, pero me gustaria tenerlas” y “de repente, si
porque cuando yo tengo relaciones a mi me duele, me pongo palida, palida como

papel... si, 0 sea cuando yo tuve relaciones la segunda vez me dolid”.
6.3.7. Resultados de la Dimension de Bienestar Fisico

Esta dimension se concibe como el estado de salud fisica, que permite
desarrollar actividades de la vida diaria desde las capacidades y que se facilita con
ayudas técnicas si es necesario (Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009).
Contempla atencion sanitaria (preventiva, general, a domicilio, hospitalaria, entre
otros); aspectos de dolor y medicacién y como éstos inciden en el estado de salud;
el sentirse en buena forma fisica y tener habitos de alimentacién saludables. Los
indicadores centrales de esta dimension son: descanso; higiene; actividades

fisicas; ocio; medicacion, atencion sanitaria.

Ahora bien, en cuanto a los resultados de esta dimensién, se puede
apreciar que las personas con discapacidad intelectual se refieren a la dimension
de bienestar fisico y su indicador de descanso, expresando que descansan lo
suficiente, evidenciado en frases como “me acuesto temprano y me levanto
temprano”, “descanso siempre” y “duermo caleta”, contrario a ello, otros sefalan
“‘duermo una caga”, “me quedo viendo peliculas y duermo re poco”, “igual duermo
como cuatro horas, cinco horas”. Por lo demas, respecto al indicador de higiene,

los jovenes entrevistados mencionan que tienen habitos de higiene, expresando
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“‘me lavo los dientes, me ducho todos los dias y me hecho desodorante todos los
dias”, “ducharme, lavarme el pelo, ducharme, y de repente en caso de
emergencia, lavarme los dientes”. En cuanto al indicador de actividades fisicas y
de ocio, los jovenes expresan que si realizan deporte, verbalizando “si, a zumba

LT3 LT3

que pago 500 pesos”, “gimnasia ritmica aca en el colegio”, “hago deportes afuera
y dentro del colegio”, “hacemos ejercicio a cada rato”, “algunas veces troto con mi
hermana”, por lo demas, en cuanto al ocio plantean que sus actividades son
‘juego a la pelota con mis amigos”, “escuchar musica, lavar la loza, ayudo a mi
papé a hacer el almuerzo el fin de semana” y “cuidar a mi abuelo es lo que mas
me gusta”. Finalmente, en cuanto al indicador de atencién sanitaria, los jévenes
entrevistados verbalizan “igual estoy contento, esperé como seis horas, pero
después no me dolia nada”, "siempre me atienden bien”, sin embargo, también
mencionan opiniones contrarias como “me carga ir, se demoran caleta en
atender”, “uno tiene que esperar como seis horas por un dolor de cabeza no
ma....me carga”’ y “o sea no estoy tan bien con la atencion, porque alla arriba en el

hospital es muy malo, a veces no hay horas, a veces se van a paro”.
6.3.8. Resultados de la Dimension de Bienestar Material

Se entiende por bienestar material la condiciobn previa de bienestar y
felicidad que esta estrecha y directamente relacionada con el poder adquisitivo de
la persona (Ansa, 2008). Esta dimensién abarca aspectos de capacidad
econdmica, ahorros y aspectos materiales, asi como varios aspectos de la calidad
ambiental, seguridad y proteccién, como las condiciones de vivienda y trabajo que
permiten a la persona obtener una vida confortable, saludable y satisfactoria
(Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009). Esta dimension consta de los
siguientes indicadores: ingresos; condiciones de la vivienda; condiciones del lugar

de trabajo; acceso a la informacion; posesiones y servicios.
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A partir de lo anteriormente mencionado, en cuanto a los resultados de esta
dimension, se puede apreciar que las personas con discapacidad intelectual
respecto a la dimensioén de bienestar material y su indicador de ingresos, expresan
gue reciben y ahorran dinero, manifestando “a veces ahorro pa comprarle cosas a
mi polola” y “recibo plata de mi pensién”, sin embargo, en cuanto a este mismo
indicador, se presentan opiniones contradictoria, tales como “cuando quiero algo y
no tengo me las tengo que aguantar’, “mi mama me guarda la plata a mi y a mi
hermana” y “no, porque de repente pensamos en comprar una casa, pero no
tenemos plata”. Por lo demas, en lo que respecta al indicador de condiciones de la
vivienda, segun lo evidenciado, las personas entrevistadas indican que éstas
resultan cémodas, manifestando “cémodo porque si, porque no gritan porque se
pueden hacer cosas”, “tengo comida, agua, luz”’, sin embargo, también verbalizan
que el barrio en el cual viven es peligroso, lo cual se refleja en frases como “es
que vivo en F, de repente pasan los carabineros....no es incomodo, pero es
peligroso, yo estoy acostumbrada por lo menos porque ya me conocen”, “es
peligroso porque ahi venden drogas, por eso la venden y fuman ahi mismo,
porque no tienen respeto por nadie”, “es comodo y peligroso igual, porque igual
donde vivo yo al lado mio vive una persona que vende yerba po, vende droga,
vende pasta, imaginese que ya la pillaron ya, ta presa, entonces hay movimiento y
vive al lado de nosotros, entonces igual de repente en la mafiana se sienten
balazos y hay movimiento”. Finalmente, respecto al acceso a la informacién y
posesiones, todos los jévenes entrevistados manifiestan tener acceso a la
informacion, verbalizando “si siempre, yo mas por el teléfono, el celular y si quiero
ver las noticias por la tele”, “tengo acceso a la informacion, tengo tablet, tengo
notebook, teléfono...tu cachay po” y “si, veo noticias, que estd pasando, que

relacion, pelea, teleseries, peliculas” (noticias, farandula, teleseries, peliculas).
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VII. CONCLUSIONES Y DISCUSION
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En primer lugar, se destaca la metodologia utilizada a lo largo de esta
investigacion, siendo ésta de tipo cuantitativa, con un disefio ex post facto
descriptivo-correlativo, el cual permitio describir de forma objetiva la realidad
investigada y correlacionar las hipétesis planteadas en la investigacion. Asimismo,
se destaca el procedimiento de recogida de informacion, el autoinforme de la
escala INICO-FEAPS, con el cual se recopil6 informacion acerca de la
autopercepcion de jovenes y adultos sobre su calidad de vida, siendo éste Util para
recabar informacion en personas que presentan la condicién de discapacidad
intelectual, ya que permite recoger informacion fidedigna, reconocer a la persona
como sujeto de derecho y como centro de su propia vida, por lo cual podria ser
replicada en futuras investigaciones en este colectivo. No obstante, esta
metodologia podria ser complementada mediante una entrevista en profundidad,
de manera de abarcar todos los indicadores de las dimensiones del constructo,
con el fin de lograr profundizar sobre la autopercepcion de la poblacion estudiada.

A partir del analisis realizado en base a los resultados obtenidos dentro de
la presente investigacion, se puede concluir que los objetivos planteados para ésta
han sido alcanzados, logrando establecer un perfil de calidad de vida, a través de
la escala INICO-FEAPS para conocer las areas prioritarias de abordar en relacion
a este modelo, siendo estas areas: inclusion social, relaciones interpersonales y
bienestar fisico. Los resultados obtenidos podrian explicarse debido a la falta de
oportunidades que verbalizan los jovenes y adultos entrevistados como por
ejemplo, “no tengo amigos fuera de la escuela”; “me gustaria jugar a la pelota,
pero mi mama no me deja”; “nunca he ido a fiestas, si quiero pero no puedo ir,
porque tengo 22 afios y no puedo entrar... porque mi mama dice que no puedo ir a

fiestas, que puede ser peligroso todo eso”; “no he tenido relaciones sexuales, pero

me gustaria tenerlas”.

Por otra parte, queda de manifiesto que existen escasos estudios
internacionales sobre esta tematica, por ejemplo, en Espafa la asociacion FEAPS

ha realizado investigaciones que recopilen hallazgos de la misma, encontrandose
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el “Primer panel de indicadores de calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual en Aragdén” impulsado por ATADES en 2013 y “Evaluacion de calidad
de vida en personas con discapacidad intelectual: conclusiones e implicaciones
para las practicas profesionales” por AMPAS en 2014. Estas dos investigaciones
se centran en la utilizacion de la escala INICO-FEAPS, en su modalidad de
heteroinforme y autoinforme, respecto a este Ultimo los resultados obtenidos en
cuanto a las areas prioritarias son: autodeterminacion, derechos y relaciones
interpersonales, en donde solo esta Ultima se condice con los resultados de la
presente investigacién, sin embargo, en dichos estudios no se profundiza
especificamente acerca de la autopercepcion como tal. A partir de lo
anteriormente mencionado, se evidencia la discrepancia de resultados en estas
areas prioritarias, lo cual se podria explicar debido a la diferencia cultural existente
entre las poblaciones estudiadas, politicas publicas, provisién de apoyos, servicios
entregados a la poblacion existentes en ambos paises, entre otros.

Por lo demas, a nivel nacional, existen investigaciones que informan sobre
calidad de vida de las personas que presentan la condicion de discapacidad
intelectual, mediante la vision de heteroinformantes, entre ellos destacan los
estudios realizados por Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Tejada en 2013 denominado
“Evaluacion de la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual
institucionalizados en Chile”.

Asimismo, se destaca que en las investigaciones anteriormente nombradas,
nacionales e internacionales, evidencian que la dimensién de autodeterminacion
se encuentra generalmente como un area prioritaria dentro de calidad de vida, sin
embargo, en el estudio realizado esta dimension no evidencia puntuaciones
significativamente bajas. Por ello resulta necesario realizar una investigacion
cualitativa, de manera de ahondar sobre los indicadores centrales de la dimensién
para determinar el motivo principal en cuanto a la diferencia de puntuaciones con
otros estudios realizados, ya que la informacion cuantitativa por si sola, no es

capaz de proporcionar todas las claves necesarias para captar la naturaleza de las
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necesidades y demandas de las personas con discapacidad (Jimenez, Verdugo,
Canal y Huete, 1997). De la misma forma, se podria evaluar la autodeterminacién
en la poblacion estudiada, mediante una escala especifica para esta dimension,
como la escala ARC-INICO en su version para adultos (2006) o la Bateria de

evaluacion de la Autodeterminacion del afio 2004, entre otras posibles escalas.

En lo que respecta al objetivo de describir la autopercepcion sobre la
calidad de vida de jévenes y adultos de la Escuela Especial “Juanita Aguirre”, se
ha logrado plasmar a lo largo de esta investigacion las expresiones que los
propios jovenes y adultos han verbalizado durante los autoinformes llevados a
cabo, expresando su autopercepcion respecto a sus necesidades sentidas en

cada item abordado.

Es a través de los andlisis planteados durante estos estudios que queda de
manifiesto la importancia de considerar la autopercepcion de las personas que
presenten la condicién de discapacidad intelectual sobre su calidad de vida, ya
gue segun el enfoque de derechos, el cual considera a la persona como el actor
principal de su vida, éstos deben ser valorados como tal, siendo imperante tomar
en cuenta las propias apreciaciones de las personas con discapacidad intelectual
en todo lo que respecta a su vida, ya sea en politicas publicas que aludan a las
personas que presentan la condicion de discapacidad intelectual, como en
cualquier otra situacién que impacte su vida. Esta idea se comparte con los
autores de Irlanda del Norte, los cuales sugieren que es posible que las personas
con discapacidad intelectual, jueguen un papel mas activo en la toma de
decisiones, cambiando la perspectiva de antes, la cual los consideraba como
personas “incapaces de formar juicio”, respecto a sus situaciones de vida. Junto
con ello, Bollard (2003), menciona que las personas con discapacidad intelectual,
han empezado a ser vistas como informantes creibles, ya que a pesar de las
diferencias que puedan presentar, en relacibn a su funcionamiento cognitivo,

tienen opiniones validas y el derecho de expresarlas.
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En esta linea, cabe destacar, los resultados de la investigacion “Situacion
de las personas con discapacidad en Castila-La Mancha: las necesidades
percibidas” realizada en el afio 1997, la cual hace 18 afios atras ya utilizaba la
autopercepcion de las personas que presentan la condicion de discapacidad
intelectual como fuente de informacién vélida, poniendo de manifiesto a través de
las propias expresiones de éstas personas, que no se identifican asi mismas como
personas enfermas, por lo cual sus preocupaciones en materia de salud no
difieren excesivamente de la del resto de los ciudadanos. Es de esta manera y, a
través de estas verbalizaciones, que se reafirma la necesidad de realizar
investigaciones que consideren exclusivamente la autopercepcion de personas
con discapacidad intelectual sobre aspectos que tienen directa relacion con su

calidad de vida, como de otras tematicas.

En este sentido, autores como Borthwick-Duffy (1992) y Campbell (1976),
plantean que la satisfaccion personal es el pilar fundamental de la calidad de vida,
por lo cual es necesario basarse en las percepciones y valores personales del
propio individuo. Asi mismo, Schalock y Verdugo (2002; 2003), afirman que la
calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal, lo cual evidencia que
desde el afio 1976 ya se manifiesta la importancia de la autopercepcion al
momento de hablar de calidad de vida. Por su parte, Lefort (2002), plantea que en
las investigaciones sobre calidad de vida, se ha de valorar a las personas que
presentan la condicién de discapacidad intelectual como informantes, ya que son
una autoridad sobre sus propias vidas, experiencias, sentimientos y manera de ver

el mundo.

Sin embargo, a pesar de lo mencionado y de las directrices que son
otorgadas por la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual (2010) existe
escasa investigacion, tanto a nivel nacional como internacional, en la que se

considere la autopercepcion de las personas con discapacidad intelectual.
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En cuanto al objetivo de identificar variables asociadas a la autopercepcion
de la calidad de vida, logro llevarse a cabo, evidencidndose que las variables de
género, grado de discapacidad, ausencia o presencia al proyecto de integracion y
presencia 0 ausencia de trabajo, no existen diferencias estadisticamente
significativas entre cada una de estas variables, que impacten a la calidad de vida
de los sujetos de estudio.

Por lo anteriormente mencionado, es que resulta necesario considerar otras
variables que podrian afectar significativamente la calidad de vida de estos u otros
joévenes que presenten la condicion de discapacidad intelectual, tal como acceso a
nuevas oportunidades de participacion, apoyo familiar, nivel educativo, nivel
socioeconémico, entre otras. Por lo demas, resulta pertinente ahondar en las
variables de integracion y trabajo, mediante un estudio de caracter cualitativo, en
donde, por medio de un andlisis de discurso critico se podria establecer si estas
variables afectan o no directamente a la calidad de vida en determinadas

poblaciones de estudio.

Es de esta manera, que se ha logrado cumplir con el objetivo general de la
investigacion: Caracterizar la autopercepcion respecto a la calidad de vida de
jovenes y adultos con Discapacidad Intelectual de la Escuela Especial “Juanita
Aguirre”, en donde por medio de la escala de calidad de vida INICO-FEAPS estos
jovenes y adultos evidencian una mirada cuantitativamente positiva respecto a su

calidad de vida.

Ahora bien, considerando que la presente investigacion tuvo como foco la
autopercepcion de las personas que presentan la condicion de discapacidad
intelectual, de forma de avanzar, a través de este estudio, hacia el reconocimiento
de las mismas como sujeto de derecho y agente principal de su vida, es posible
evidenciar que la sociedad aun esta planteada para la homogeneidad, formando a
los sujetos como entes de productividad, por lo cual niega la inclusion a sujetos

gue resulten diferentes (Avaria, 2001). Coincidentemente, Cordeu (2008), sefiala
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gue en nuestra sociedad las personas con discapacidad intelectual, se encuentran
enfrentadas a practicas discriminatorias e invisibilizacion como ciudadanos, lo que
se refleja en las investigaciones que se realizan en el ambito de la discapacidad,
ya que éstas, tienden a considerar a las personas que presentan esta condicion
como objetos de estudio y no como informantes de su propia realidad, lo que
genera una contradiccion a la logica de inclusion planteada por la Ley N° 20.422,
la cual promueve la mejora de la calidad de vida de las personas, considerando
las caracteristicas propias de cada uno, por lo demas, en el articulo 12 de ésta se
sefala que “el Estado promovera la autonomia personal y la atencion a las
personas en situacion de dependencia, a través de prestaciones o servicios de
apoyo, los que se entregaran considerando el grado de dependencia y el nivel
socioeconémico” (Biblioteca Congreso Nacional, 2013, p.4), por lo cual se hace
imperante la necesidad de consultar a las propias personas sobre cual es la
autopercepcion sobre sus vidas, para desde este punto de partida generar
prestaciones o servicios de apoyo adaptadas a sus preferencias, tal como la Ley lo

plantea.

Sin embargo, para lograr que la Ley anteriormente mencionada se aplique a
cabalidad, se hace necesario tener una vision, desde un enfoque de derechos, por
ende de inclusion, lo que implicaria un real cambio de percepcién y concepcion
acerca de la discapacidad, dejando de considerar a los individuos como personas
gue no pueden tomar decisiones por ellos mismos, no obstante, existe una ley que
se contrapone a esta vision y que en la actualidad continua vigente, esta es la Ley
N° 18.600, la cual decreta como interdicto a las personas con discapacidad
intelectual por demencia y asume como curador definitivo al padre o madre que la
tuviera bajo su cuidado permanente (Lorenzini, et, al, 2013), lo cual hasta hoy
sucede en nuestro pais y en muchas de las Escuelas Especiales a las que estos
jovenes asisten, quedando en evidencia entonces lo preponderante acerca de

reconocer a estas personas como agentes principales de sus propias vidas.
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De forma coincidente con lo anteriormente mencionado, Cordeu (2008),
manifiesta que la legislacion chilena en materia de discapacidad, aun cuando se
renovo a través de la Ley 19.284 de integracion social de las personas con
discapacidad, se sustenta en un Cdédigo Civil y Cddigo Laboral que tienen una
vision arcaica y prejuiciosa sobre las personas con discapacidad intelectual, por lo
que resulta fundamental para poder seguir coherentemente como pais en el
camino de la inclusion de este colectivo, que los términos como “dementes” o la
figura de la "Interdiccion” sean revisados, ya que no dan cuenta de la vision actual
sobre discapacidad, anulandoles asi la posibilidad de ejercer sus derechos

ciudadanos.

A partir de lo expuesto con anterioridad, es que resulta necesario continuar
investigando acerca de la autopercepcion de las personas con discapacidad
intelectual, en todos los aspectos de su vida, principalmente en el ambito
formativo, lo cual desde este enfoque, podria producir cambios a nivel de las
practicas educativas, favoreciendo asi su calidad de vida, entendida como un

estado deseado de bienestar personal (Shalock, 2003).
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VIII. LIMITACIONES Y PROYECCIONES
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8.1. Limitaciones

En cuanto a las debilidades y limitaciones de la investigacion, es relevante
mencionar, que para llevarla a cabo, se optd por utilizar la Escala de Calidad de
Vida INICO-FEAPS propuesta por Verdugo y colaboradores en el afio 2013, la
cual considera ocho dimensiones para su evaluacion, mencionadas en capitulos
anteriores. Para realizar esta evaluacion se utilizaron indicadores especificos
previamente establecidos en cada dimension, lo cual permitié orientar este
proceso de recogida de informacion. En este sentido, si bien esta escala guio la
investigacion realizada, resulté compleja la aplicacion de la misma, pues consta de
lenguaje abstracto, lo cual dificulta la comprensién para aquellas personas que
presentan la condicion de discapacidad intelectual, sobre todo en sus grados mas
severos. Para ello, fue necesario adecuar el lenguaje de esta evaluacién, de
manera en que este sea concreto y con ejemplos especificos, donde se

complementan las preguntas.

Por lo demas, se evidencio durante el transcurso de la realizacion de la
entrevista, la complejidad para los entrevistados de dar respuesta a la misma,
segun las cuatro opciones de respuesta: nunca, a veces, frecuentemente y
siempre, ya que las diferencias entre ellas radican en la cantidad de dias al
momento de realizar o no la actividad, lo cual resulta un concepto abstracto para
las personas entrevistadas, ocasionando dificultades para otorgar respuestas, a
esto se suma la cercania al responder a veces o frecuentemente, por lo demas
existian preguntas que abarcaban tiempos mas prolongados que dias de la
semana, de manera que se vuelve aun mas complejo responder. Asimismo,
existen preguntas que ameritan respuestas cerradas como si 0 no, y no
precisamente una respuesta dentro de las opciones planteadas por la evaluacion,

véase anexo N° 1.
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Por lo anteriormente mencionado, es que recalcamos que si bien es un
instrumento que permite evaluar la calidad de vida de jovenes y adultos, incluso en
poblaciones que presentan la condicibn de discapacidad intelectual, resulta
compleja a mayor grado de ella, lo cual ocasion6é que esta no pudiese ser
cuantificadas en jévenes que presentaron mayores necesidades de apoyo para
comprenderla, lo cual generd en estos casos una entrevista abierta, basada en los

indicadores de calidad de vida.

Por otra parte, se evidencié una dificultad al momento de realizar esta
investigacion, ya que a pesar de trabajar con jovenes y adultos, mayores de 18
afos, fue necesario pedir autorizacion a sus padres para que aquellos que
quisieran ser parte de la investigaciéon, pudiesen participar de la misma, debido
solo al hecho de presentar la condicién de discapacidad intelectual, lo cual limito la
poblacién de estudio, a pesar de su interés por participar, no pudieron hacerlo

debido a que no obtuvieron autorizacién de sus tutores.
8.2. Proyecciones

En relacion a las proyecciones del presente trabajo investigativo, se destaca
la posibilidad de utilizar los resultados obtenidos para darle continuidad al trabajo
realizado. De esta manera, se espera que el futuro trabajo esté enfocado a la
provisibn de apoyos de las areas prioritarias de la calidad de vida de esta
poblacién, entregando apoyos concretos que permitan a las personas
empoderarse de su rol y ser capaces de transformar sus propias necesidades en

fortalezas.

Por lo demas, resulta relevante continuar investigando en la tematica
relacionada con calidad de vida, en cuanto a la dimension de autodeterminacién
en la poblacion estudiada, el cual se evalué mediante la escala ARC-INICO en su

version para adultos.
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Finalmente, es relevante mencionar que las investigaciones en torno a la
calidad de vida, especificamente en cuanto a la autopercepcion de personas con
discapacidad intelectual aun son escasas en el contexto chileno e internacional.
Por lo tanto, se espera que en el tiempo estas puedan seguir desarrollandose, de
manera que entreguen una mayor informacion sobre el enfoque de trabajo basado
en mejorar la calidad de vida en esta poblacion e incluso en generar politicas
publicas para las personas que presentan la condicion de discapacidad intelectual,
ademas de estandarizar la Escala de Calidad de Vida INICO-FEAPS al contexto

nacional.
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Facha de aoplcocian

Ew o pwsarm
e bl

Fecho de nacimbenio

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA
—

CODIGD DE IDENTIFIC ACION:
Hombre vy Apelidos:
D-“ B :‘Iu' H-
Localidod: Provincia:
Codigo poshak Teledono:

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

Hombre de la persona que completa el cuestionario:

Fuesio de robajo:

Agencia [ ARliocion:

E-miail: Telefono:
— — -

DATOS DE OTROS INFORMANTES

Eelacion con la persona:

Vardigo, Gdmez, Anos, Sonlomaria, Chovero y Taman® [2013) 2
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AUTOINFORME

INSTRUCCIONES:

Hola [mombre de k persona), quierns gue pienses sobre 1w vida en genenal, en oS lugares
en los que vives, frabajas y te diviertes, sobee 1o famiia, tus amigos y los profesionaies que
conoces. Después me vas a decir como te senfes en relacien con todo ello. Ten en
cuenta que no hay respuestas comectas ni incomechas. 500 quiero saber como e sentes y
qQueé pienzas sobre estos aspectas ¥y Que respondas sinceramente,

Anfes de comenzar con las pregunias, vamos g dedicar algo de iempo o los opciones de
respuesta gue puedes ufiizor. Para responder a coda pregunta, puedes elegr enre
cUgine posibiidodes:

*Nunca’ si ningun dia te ocume o que se dice en K pregunfa.

‘Algunos veces' silo gue se dice Ia frase fe coume aiguna vez, per no kK mayoaa de las
veces (es dec’T, con poca frecuencia; por giemplo, algun dia que ofto).

‘Frecuentemente’ si io que dice la frose te ocurme o mayona de ks veces [es decir, con
mucha frecuencia; por ejempilo, cas todos los dias).

‘siempre’ 5 o que dice o pregunta te ocume sempre (por ejempio, todos los dias).

CLAVE ICOMICA:

I T e

ITEMS FARA PRACTICAR:
“Me gusta escuchar musica”.
“Tengo problemas pana domir.

“Leo el pefodico”.

Vardrgo, Gdmaz, Arios, Sanlomania, Clovero y Tomant (2013) B

161



AUTOINFORME

Uma vez entendidos las opciones de respuesta, fe preseniamos ung sene de pregumias
acerca de fu viga. Tacha Con und Uz 1a respuesta gue corsideras que mejor te descrbe.
Recuerda gue no exsten respuoestas comectas © incomectas, ¥y gue fus respuestas se
utiiizaran solo con e objetvo de tratar de mejorar agquellas cosas que te dsgustan. Por
favor, no dejes ninguna pregunia en blanco.

CLAVE DE RESPUESTA:
I “N” = MNunca; “A"= AlEll.musvms; “F" = Frecuenfemenie; "57 = Ziempre I

AUTODETERMINACION u H H H

Ufiizo ef transporte pubsco [outobus, tren, toxi...| por mi mismoya [sn
supervision)

2 Dgcﬂdnquren enira &n mis espacios de infimidad (e.g., mi habitacion, v e L
mi cuarto de bano. efc.)
3 Participo en lgs deckiones gue se toman en mi casa 1 S 5y S
4 Hijo o ropa gQue me compro . S
5 O persona decide K ropa que me pongo coda dia F ol SR
& Orimo persona elige las octividodes gue hogo en mi iempo Sore ? - L |
7 vooro s podibles corsecusncias anfes de tomar una decsion I bsE N
& Hogo planes para Bevar a cobo los proyectos gue me inferesan - R
¥ Expresc ms preferencios cuando me permiten slegr E - iEE

Puriuscion Direca Tots!

DERECHO3 n
i
1

12 Me pemifen parficipar en e disefio de mi plan individual

11 Respeto la propiedad y kos derechos de ofnas peERonas

12 Los personas qQue me redean respetan miintimidod (e, laman a ko
puerta anfes de enfrar)

13 Dispongode un ugor donde puedo estar soloy'a si guisrn i

14 Cogen mis Cosas sin pedinme pemmiso

15 Mis monitores cuenian g offos personas los cosas que les digo
{comentanos privados que es naga)

14 Me proporcionan informaocion ocerca de s actividodes de mi
programa individual

17 Me han explicado cudles son mis derechos E B S

18 Me resutta difcil sober cuando mis gooiones pueden COUSaNmMme
problemas legaes

w e oe oee B
nummum“
“PHt

1]
th
™

Purtuacian Directs Toksl

Verdugo, Gdmez Anos, Somlomorio, Chovero y Tomant [2013) ¥
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:
| N =Nunca; “a”=algunas veces; “F" = Frecuenfemente; "5” = siempre |

¥ Tengo ganas de borar
20 Me sientc sin ganas de nada
21 Me encuenito demasiodo inguistcfa o nervioso/a
Tengo problemas de comportamasnio
Me siento seguroda De mi mismoya
Me siento bien cuando pienso en o que puedo nacer en el fuhum
Me siento orguiliossfo de mi msmofa
2& Me gustano combiar mi modo de vida
27 Disfruto con kas cos0s Que hogo

T [ 1
1
1
1
1
i
4
F 3
1
4

S = R S
ST i T S T e T R
[ R PR T T T

Pariuacion Directa Total

INCLUSION SOCIAL u E H H

Pum::lpu Bn convesacionss con ofras pesonas sobre femdas
inferesantas

Acudo sin problemas g liganes de mi comunidod (e.q., banes,

fhendas, pscings, efc.:)

Tengo amegosias gue no fienen ninguna discapacidod

Me siento excluidofa en mi Qnupo de frabajo, de ocio o de

QN5 /as

Me resufta difcil realzor acfividodes con personas sin dscapacidad

Recibo los apoyos Que Necesito DO hocer ben mi frabaje

(tareas o aclividades]

Hoy pocas perscnas dspuesias o ayudammie cuands o necesio

Cuando hogo ks cosas bien, me o dicen

Los pesonas gue me rodean tienen una imoagen negativa de mi
Purriuacion Directa Toia

a

ta
—

L W R R

{1 S i~ N T ES

L

etk b B
- =

LA k3 L4 pa
[N - R

Vardugo, Gimar, Arios, Sonlomara, Clovero y Tamanf [2013) 10
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:
I “H” = Numca; “A"= AlEmus veces; [ = Frecuentemenie; "5" = Diempre I

DESAREOLLO PEESOMAL n H H H

Me ensefian cosas gue me nferssan
38 TE-ngcl un programa individeal odaptado o mis preferencios
37 Aprendo cosas gue me hacen ser mds independiente
40 Tengo oportunidades pona oprender cosas RUevas
Desamoko M fnabajo [fareas o aclividodes) de forma competente y
responsable
Soy iIncapaE de resoiver problemas
Manejo mi propio dinero
Me visto de forma apropioda, dependiendo de 1o ooasion
Tengo los apoyos técnicos [teciodo adaptado, raton adaptads,
pictogramas, efc.] gue me hocen fatta

-
e S
= S = O~ T = IR = O i~ N = T -
L W WM W W@ oL
R

& E&B
2 Ak

Purmiuacion Direcia Tokal

EELACHDINES INTEEFEESOMNALES n u H n

Tengo problemas para tensr o mantensr ung pareia " I R |
47 Me resutta difici mantener resaciones sexuaies-afectivas S T |
43 Tengo pocosfos Omigos/as con los gue salif a diverimme aly i e
47 Tengo amegos/as que me escuchan cuando fengo aigln probiemia b i |
50 Expresc mis emociones y senfimientos deflante de mis amikgos/as I S e el
Me B=vo bien con mis companens/as de mabajo (o centro al gue
51 acudo) | [ER - S N
52 Tengo busna relacion con personas de disfinios edodes £ TEs O
53 A g mayona de as personas s disgusta estar conmigo * - - S |
54 Lamo, escribo o vETo O 105 Dersonds Que aprecio ko O B L
Pumiuacion Direcia Total
Verdugo, Gdmez, Args, Sanfomario, Clovero y Tomardt (2013) 11
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AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA.:
I “H” = Nunca; "ﬁ“=AIE.n'mvene5; “F" = Frecuentemenie; "57 = Ziempre I

BIENESTAR MATEELAL u H ﬂ n

55 Tengo dinerc pard Comprar K5 Cosds que necesino

ANoMe pang poder COmMpar oosas especiales [e.g., un reqolo, ropd

especial, etc.|

57 Elugardonde vivo es incomodo o peligroso

B iugar donde frobajo (o donde recizo algun fipe de actividod o

tarea) e incomodo o peligroso

Tengo acceso a ka informacion que me inferesa [perddico, telavision,

internet, revistas, et}

Es imposible para mi acceder a las nuevas fecnaologias [e.g. teléfono

mavi, intemet)

Tengo as cosgs gue necesic para desamsdar mis oficiones i

Tengo ko necesano pan vivir de forma digna i

Dispongo de los servicios ¥ apoyes Que necesto |
Pumiuacian Direcis Totsl

BIEMESTAR ASICO

§4 Descanso o suficiente

&5 Levo ropa sucia

&6 Temgo makcs habitos de higiene

47 Redglizo deporfe o oclividodes de ocio

&8 Tomo la medicocion como e me indica

&7  Cuando no me encusnito bien, 52 o digo a oias pesonas

70 Estoy confentofa con i atencion que recibo en los servicios de salud
71 Me hogo reconocimientos medicos [dentisto, ocuista..)

72 Cuido mi peso

()
=]
=

(]
k2
=

S

=]
L LA b P ]
1=

& R2
=T - TR - B

PRSI
HHHHHHWHHE
mmummunnuﬂ

Purmiuscian Derecia Toksl

Vardugo, Gdmaz, dArizs, Sonlomaria, Clovero y Tomant (2013) 12

165



AUTOINFORME

Tengo mads cosas que decir

5i la escala se ha completado por medio de un entrevistador, v el
enfrevistador desea hacer constar algin dato de la evalvacion
que considere relevante, hagale a confinvacion:

Vardugo, Gdmesz, Args, Sonlomania, Clavero ¥ Tamarnf (201 3) 13
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Anexo N°2

A continuacion se presenta la escala INICO-FEAPS modificada como
entrevista semiestructurada. En dicha escala se adecua el lenguaje de cada una
de las preguntas abordadas, junto con agregar ejemplos concretos con el fin de
que el lenguaje fuera accesible a la poblacion estudiada, y de esta manera
recopilarla mayor cantidad de informacién posible, respecto a la autopercepcion de
los ismos sobre su calidad de vida.

DIA | MES ANO
Fecha de Aplicacion
Fecha de Nacimiento
DATOS DE LA PERSONA EVALUADA
Cddigo de Identificacion:
Nombres y Apellidos:
Direccion:
Localidad:
Cddigo Postal: Teléfono:
AUTODETERMINACION N[ A|F|S

1.- Utilizo el transporte publico (autobus, tren, taxi...) por mi

mismo/a (sin supervision)

¢,Oye tu utilizas el transporte publico? ¢Vives cerca de la
escuela? ¢Donde vives? - ;Como te vienes a la escuela?

¢ Viajas a veces a ver una amiga o familiar tu sola?

2.- Decido quién entra en mis espacios de intimidad (e.g., mi

habitacién, mi cuarto de bafio, etc.)

Ejemplos: estas en tu dormitorio y alguien entra. ¢tienes
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dormitorio?

3.- Participo en las decisiones que se toman en mi casa

Te dejan opinar cuando escogen una mascota, deciden que

comer, algo que comprar para la casa.

5.- Otra persona decide la ropa que me pongo cada dia.

Cuando llegas a la casa del colegio ¢ te quedas con el buzo o te
cambias ropa? —

En el fin de semana, ¢también te pones el buzo del colegio?
¢ Qué ropa te pones? — y esa ropa la escoges ti?¢ Tu mama o

hermanos te dicen a veces que ropa ponerte?

4.- Elijo la ropa que me compro

Y esa ropa que te pones después de trabajar o el fin de semana
¢cdonde la consigues? Y a la tienda ¢vas tu sola/o o
acompafnada/o y te pruebas mucha ropa antes de comprarla?
¢Y quién escoge que ropa debes probarte ti o tu mama? , a
¢ella le gusta la ropa que tu escoges? ¢Si no le gusta a veces

discute contigo para que te compres otra ropa?

6.- Otras personas eligen las actividades que hago en mi tiempo

libre

Sabes lo que es tiempo libre - Cuando tienes tiempo libre Donde
no debas trabajar o debes hacer deberes. ¢Que te gusta hacer
en tu tiempo libre? Y ¢ siempre haces aquello que te gusta en tu

tiempo libre? o algun familiar te dice que hagas otras cosas.

7.- Valoro las posibles consecuencias antes de tomar una

decision

¢,Cuando vas a hacer algo piensas antes de hacerlo, o llegas y
los haces? Ejemplo: cruzar la calle, ¢ Qué consecuencias tiene

cruzar la calle? O ¢, si estas enojado te controlas?

8.- Hago planes para llevar a cabo los proyectos que me
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interesan.

¢, Qué proyectos te interesan o meta? Por ejemplo comprarte

algo.

9.- Expreso mis preferencias, cuando me permiten eleqgir.

Por ejemplo, si te dicen a donde quieres salir t0 dices donde

quieres ir. O comer

¢, Sabes lo que es una meta?, por ejemplo en una carrera siempre hay una meta

y la persona se prepara para alcanzarla.

¢ Te has propuesto metas? ¢ Qué necesito para proponerme metas realizables?

DERECHOS

10.- me permiten participar en el disefio de mi plan individual

(plan de estudio , disefio de actividades)

Ta escoges en que prenda vestir te gustaria trabajar, o en que
seccion del equipo costura.// Asimismo se realiza dependiendo

del taller.

11.- respeto la propiedad y los derechos de otras personas

Ejemplo: entro a la habitacion o casa de otras personas sin su

permiso (saco su ropa, les desordeno....)

12.- Las personas que me rodean respetan mi intimidad (e.g.,

llaman a la puerta antes de entrar)

¢Llegan y entran?; ¢ respetan tus espacios?

13.- Dispongo de un lugar donde puede estar solo/a si quiero.

Ej: casita en el arbol. Dormitorio.

14.- Cogen mis cosas sin pedirme permiso.
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Toman tus cosas, ¢ piden permiso al tomar tus cosas?

15.- Mis monitores “profesores” cuentan a otras personas las

cosas que les digo (comentarios privados que les hago)

Si ta le cuentas un secreto a la profesora XXX ¢ella lo cuenta o
lo guarda?

16.- Me proporcionan informacién acerca de las actividades de

mi programa individual.

Cuando van a realizar alguna actividad te cuentan que es lo que

van a hacer antes de empezar a trabajar.

17.- Me han explicado cuales son mis derechos

Alguien alguna vez te ha contado cuéles son tus derechos
(conjunto de reglas que tiene como meta el respeto a la
persona, respetando sus espacios intimos y personales). ¢los

conoces?

18.- Me resulta dificil saber cuadndo mis acciones pueden

causarme problemas legales.

¢, Qué acciones no puedes hacer porque es ilegal?

Tienes varios derechos, ¢ qué derechos crees tener?

¢, Cual de tus derechos debiera ser el que mas respeten los otros?

BIENESTAR EMOCIONAL

19. Tengo ganas de llorar

20. Me siento sin ganas de nada

21. Me encuentro demasiado inquieto/a o nervioso/a

22. Tengo problemas de comportamiento.

23.Me siento seguro de mi mismo/a.

24. Me siento bien cuando pienso en lo que puedo hacer en el

futuro.
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25. Me siento orgulloso/a de mi mismo/a

26. Me gustaria cambiar mi modo de vida

Estas contenta con tu familia (hnombrarlos), con tus amigos..., con

tu trabajo, otros... ¢ te gustaria cambiar tu modo de vida?

27. Disfruto con las cosas que hago

Cuando estas en la casa, o en tu tiempo libre

Frente ciertas a situaciones que me provocan alegria, tristeza, o enojo, ¢como

las manejo, las comparto, se las cuento a otras personas o no se lo digo a nadie?.

INCLUSION SOCIAL N|A|F|S
28. Participo en conversaciones con otras personas sobre temas
interesantes.

¢Con quién conversas de esos temas?

29. Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad (e.g., bares,
tiendas, piscinas, etc.)

30. Tengo amigos/as que no tienen ninguna discapacidad

¢ Tienes amigos que no pertenezcan a esta escuela? ¢Donde los
conociste? ¢Ddnde se juntan?

31. Me siento excluido en mi grupo de trabajo, de ocio o de |4
amigos/as

¢ Te sientes participe en tu grupo de trabajo? ¢Y de amigos?
¢.compairieros del taller?

32. Me resulta dificil realizar actividades con personas sin | 4

discapacidad

Cuando estas con personas que no pertenecen a esta escuela ¢

se te hace facil hablar con ellos, salir, realizar alguna actividad. ?

33. Recibo los apoyos que necesito para hacer bien mi trabajo

(tareas o actividades)
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Recibo la ayuda necesaria para hacer mi trabajo, ejemplo. Si

cocinas en la casa, en la escuela.

34. Hay pocas personas dispuestas a ayudarme cuando lo

necesito.

¢Hay muchas personas dispuestas a ayudarme? ¢ Quiénes?

35. Cuando hago las cosas bien, me lo dicen.

36. Las personas que me rodean tienen una imagen negativa de

Ve

mi

Ejemplo. Soy flojo. Que no puedo hacer las cosas solo. Que soy

lento. O ¢tienen una imagen positiva de ti? (lo contrario)

¢te gustaria participar en diferentes actividades? ¢en cuéles? ¢Qué falta para

poder participar?

¢, Necesitarias de alguien que te acompafara?

DESARROLLO PERSONAL

37. Me ensefian cosas que me interesan

38. Tengo un programa individual adaptado a mis preferencias

¢ Lo que ensefian tiene que ver con lo que me gusta? ¢ te gustaria

pertenecer a otro taller?

39. Aprendo cosas que me hacen ser mas independiente

¢,Que es ser independiente? (si n sabe se entrega una definicion

al encuestado)

40. Tengo oportunidades para aprender cosas nuevas

41. Desarrollo mi trabajo (tareas o actividades) de forma

competente y responsable

Ejemplo: voy a trabajar todos los dias, llego a la hora, cuando se

me designa una tarea la cumplo, termino las cosas que empiezo.

42. Soy incapaz de resolver problemas
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Soy capaz de resolver problemas por mi mismo.

43. Manejo mi propio dinero

¢, Tu decides que comprar con tu dinero?, ¢quién te da dinero?

¢, Como obtienes el dinero?

44. Me visto de forma apropiada, dependiendo de la ocasion

Si es invierno ¢como te vistes?, ¢si vas a un casamiento?, entre

otros

45. Tengo los apoyos técnicos (teclado adaptado, raton adaptado,

pictogramas, etc.) que me hacen falta.

Lentes, audifonos,

¢Hay cosas que te gustaria cambiar de tu vida?, aprender, tener para mejorar tu

vida.

RELACIONES INTERPERSONALES

46 tengo problemas para tener o mantener una pareja

¢Estas pololeando?, ¢hace cuanto tiempo? ¢Han terminado?
¢, Cuantas veces?// NO TIENE ¢tu crees que te costaria tener una

pareja, o podrias tenerla sin dificultades?

47 me resulta dificil mantener relaciones sexuales afectivas

¢Has tenido relaciones sexuales? ¢has tenido dificultades para

tenerlas? ¢ te cuesta tenerlas? ¢ Te gustaria tenerlas?

48 tengo pocos amigos/as con los que salir a divertirme.

Tengo muchos amigos con los que salir a divertirme, a la playa, la

piscina, el mal, entre otros.

49 tengo amigos que me escuchan cuando tengo algun problema.

50 expreso mis emociones y sentimientos a mis amigos.

51 me llevo bien con mis compafieros de trabajo (o centro al que

acudo).
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52 Tengo buena relacion con personas de distintas edades.

53 a la mayoria de las personas les disgusta estar conmigo.

A la mayoria de las personas les gusta estar con migo/ disfrutan

de mi presencia

54 Llamo escribo o visito a las personas que aprecio.

¢,Con quienes me relaciono, cual es mi relaciéon con ellos?

¢, Qué necesito para poder comunicarme con otros? (saber de ciertos temas,

tener buen genio, saber escuchar, saber expresarme)

BIENESTAR MATERIAL

55.- Tengo dinero para comprar las cosas que necesito

Ta tienes tu dinero ¢,Por qué? Trabajas, recibes mesada

56.- Ahorro para poder comprar cosas especiales (ejemplo un

regalo, ropa especial, juegos, entre otros)

57.- El lugar donde vivo es incomodo o peligroso

En caso de ser si 0 no se solicita que describa como es

58.-El lugar donde trabajo (o donde realizo algun tipo de actividad
o tarea) es incomodo o peligroso

Idem anterior + Escuela especial y/u otro lugar

59.- Tengo acceso a la informacion que me interesa(periodico,

television, internet, revistas, etc)

60.-Es imposible para mi acceder a las nuevas tecnologias(

teléfono mavil, internet)

Tienes acceso a artefactos tecnologico, teléfono, computador,
tablets, etc.

61.- Tengo las cosas que necesito para poder desarrollar mis

aficiones

Hobbies, juegos, ropa, etc.
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62.- Tengo lo necesario para vivir de forma digna/ comoda /
higiene

Hogar, ropa, comida, educacion y tiempo libre.

63.- Dispongo de los servicios y apoyo que necesito

¢, Qué crees que necesitas para ser independiente econémicamente?

BIENESTAR FISICO

N

64.- Descanso lo suficiente

¢, Duermo lo necesario?

65.- Llevo ropa sucia (puesta)

Traes ropa limpia, te cambias ropa todos los dias, ropa interior.

66.- Tengo malos habitos de higiene

Tengo buenos habitos de higiene, me lavo los dientes, me ducho,

entre otros. ¢ Qué habitos de higiene tienes tu?

67.- Realizo deportes o actividades de ocio

Actividades de ocio como tiempo libre

68.-Tomo la medicaciéon como se indica

ctomas algun medicamento? ¢todos los dias? ¢te lo tomas
sola/o? ¢A la hora adecuada y la cantidad de pastillas

adecuadas?

69.- Cuando no me encuentro bien se lo digo a otras personas

Cuando tienes un problema, estas triste, angustiado. A quien se

lo cuentas tios, primos, amigos, familia, profesores, otros.

70.- Estoy contenta/o con la atencién que recibo en los servicios

de salud

Hospital, consultorio, clinica

71.- Me hago reconocimientos médicos (dentista, oculista...)

Visito al médico, dentista, oculista, nutricionista, etc. ¢ Por qué vas
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y cada cuanto tiempo?

72.- Cuido mi peso

Realizo dietas, como lo necesario, me controlo al comer, me dan

la comida racionada.

¢, Como te sientes fisicamente? (con tu cuerpo), en caso de respuesta positiva,
¢, Qué haces para sentirte bien, haces dieta, duermes?

Si la respuesta es negativa, ¢ qué crees que necesitas para sentirte bien?

Pregunta final
¢ Qué te gustaria contarme de ti? Algo que no hayamos conversado.

Que nota le pondrias atu vida de 1 a 7 ¢ por qué? ¢Qué te gustaria mejorar?
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