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En esta ponencia se resumen | as principales caracteristicas de una investigacion en laque se ha
tratado de conocer y evaluar la calidad de vida de |as personas con retraso mental. Con esta
proposito, utilizando una metodol ogia empirica, se ha adaptado un instrumento de evaluacion, la
“Escala Comprensivade Calidad de Vida’ de R.A. Cummins, que se ha aplicado a una muestra
compuesta por 1200 personas de la poblacién general y 400 personas con retraso mental de la
Comunidad Auténoma del Pais Vasco. L os resultados obtenidos nos han permitido, ademas de
validar € citado instrumento, extraer conclusiones acerca de la Situacion de |l as personas con
retraso mental y posibles pautas de actuacion de caraamejorar su calidad de vida.

This presentation summarises the main features of aresearch designed for knowing and

ng the quality of life of people with mental retardation. To achievethisgoal, R.A.
Cummins “Comprehensive Quality of Life Scale” was adapted and administered to two large
samples of individuals taken from the general (N=1200) and with mental retardation population
(N=400). All the subjects live in the Basque Autonomic Community (Spain). Results have
allowed, firgt, validating the mentioned instrument and, second, outlining both the situation of
persons with mental retardation and potential actions to improve their quality of live.
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EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONASADULTAS CON
RETRASO MENTAL
|. Evolucion del conceptoy su medida: hacia un modelo comprehensivo de calidad de

vida

El concepto de CV es un concepto complejo, del que actualmente no existe todavia un
acuerdo total con relacion a su definicion. En mi investigacion sobre el tema he constatado la
presencia de una diversidad de model os tedricos desarrollados alo largo de su historia, y que he
agrupado en torno a cuatro grandes perspectivas siguiendo €l esquema propuesto por
Borthwick-Duffy (1992). Los primeros enfoques se centran en una medida unidimensional del
concepto, unas veces desde pardmetros objetivos, condiciones de vida o bienestar social y otras
desde un enfoque subjetivo como la satisfaccion personal. Los avances en lainvestigacion llevan
aun estudio muldimensional de la CV, tanto desde condiciones objetivas de vida como la
satisfaccion persona que hemos presentado en latercera perspectiva. Sin embargo, mi interés se
centra en las aportaciones de Cummins (1996a) y e Modelo Comprehensivo de Calidad de Vida

gue desarrolla que se concretan:

En la presentacidn de una definicion operativa de calidad de vida que posibilita su medicion a
través tanto de una dimension objetiva (bienestar referido a la norma) como subjetiva
(percepcidn del bienestar) con relacion a siete dominios

Lamedida de la calidad de vida subjetiva no se reduce sélo alamedida de la satisfaccion sino
que incluye un ingrediente que matizala valoracion subjetiva, es € Factor de Importancia que
sopesa 0 pondera la satisfaccion que siente un individuo con relacion alos siete dominios
evauados.

El carécter comprehensivo del modelo, a plantear una definicién globa y Unica de CV
aplicable a todos los individuos de la poblacion independientemente de caracteristicas
especificas de grupos o individuos.

Por ultimo, ademés de las caracteristicas comentadas hay una caracteristica que lo hace de

especial interés para mi trabajo, la concrecion del modelo en un instrumento de medidala
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Escala Comprehensiva de Calidad de Vida (ComQol) aplicable a poblacion cony sin retraso

mental.

Il. Lainvestigacion sobrela evaluacion dela calidad de vida de per sonas con retraso

mental

Lacalidad de vida es un concepto ideol 6gi camente novedoso en el &mbito del retraso
mental, que nace como extension légica del concepto de normalizacién (Brown,1988) y que
avanza paraponer €l acento en €l bienestar individual. La nueva comprension del retraso mental
en el marco de una sociedad plural que apuesta por laintegracion de todos los ciudadanos, nos
orienta hacia un modelo de servicios de futuro que garantice la calidad de vida de todos, también
de |as personas con retraso mental. En este sentido, la medida de la calidad de vida se muestra
como un referente potencial que contribuye a un entendimiento sustancial de las necesidades
individuales de las personas con retraso mental y ala planificacién dptima de los servicios desde
laintervencion en € conjunto de la comunidad. Sin embargo, abordar € estudio de la calidad de
vidaes de por si unaempresa complegjay llena de dificultades, sea dentro del ambito que sea. En
este sentido, también latrayectoria de las investigaciones sobre |la calidad de vida de personas
con retraso mental ha seguido a grosso modo la evolucién que ha tenido este concepto y su
medida en el ambito general. La medicién de lacalidad de vida ha estado ligada a desarrollo de
los model os explicativos, ello entrafia dificultades tanto en su tratamiento como en su estudio,
dada la variedad de acercamientos y lafalta de una concepcion que permita definir su medida. A
los problemas relacionados con |os contenidos se afiaden |os propios a la metodol ogia cientifica
al medir la calidad de vidalo que dificulta un disefio valido, y alos que se suman los debidos a
dificultades relacionadas con e déficit cognitivo. La presencia de diferentes enfoques
metodol 6gicos pinta un mapa muy variado de instrumentos disefiados para medir la calidad de
vida de los cual es destacan aquellos que se han esforzado en hacer de ésta una medida global
parala poblacion, pero sin olvidar las necesidades y dificultades propias del colectivo alahora
del disefio de losinstrumentos. Tradicionalmente, la Calidad de Vida de |as personas con retraso

mental ha sido definida a través de criterios objetivos de sus circunstancias de vida. Esta



4
concepcidn yaen la dltima décadatiene e problema de convertirse en reduccionistaal limitarse a
las condiciones de vida. El cambio en la conceptuaizacion del retraso mental, laimportanciadela
adopcién de sus propias decisiones en torno a su vida hacen que pensemos en unamedidade la
calidad de vida que reconozca las preferencias individual es de | as personas con retraso mental. El

bienestar personal est4 determinado por una amplia variedad de variables que ciertamente
incluyen condiciones de vida pero también, y més importante aln, incluyen la percepcion
persona de las circunstancias de vida. Esto estd delimitado generamente por € bienestar
subjetivo o laCalidad de Vida Subjetiva. La evolucion del concepto de caidad de vida, la
aceptacion de sus caracteristicas como la multidimensionalidad y 1a necesidad de aproximacion a
aspectos tanto objetivos como subjetivos para evauarla conducen a disefio de nuevos
instrumentos de medida de la calidad de vida para personas con retraso mental que incorporan
esta nueva perspectiva (Schalock, Keith y Hoffman, 1990; Cummins, 1993b; Ouellette-Kuntz y
McCreaty, 1996). Los intentos por operativizar €l concepto de calidad de vida para su medida en
personas con retraso mental son sin duda numerosos, y han tenido un especia desarrollo desde
mediados de la décadade los 80 y los afios 90. Parallevar a cabo estainvestigacion serealizé la
revision de una veintena de instrumentos que representan |os diferentes enfoques en la evolucion
del concepto de CV en el RM. Laevauacién de la calidad de vida de | as personas con retraso
mental ha estado centrada en muchas de las investigaciones en torno a los resultados en la
prestacion de servicios a partir de indicadores rel acionados con criterios o estandares objetivos.

De alguna manera, desde |a perspectiva anterior se restringe el concepto de normalizacion o
mejor dicho no se asume |la ideologia que emana del concepto de calidad de vida, como un
constructo que va mas dla y que implica especidmente la adopcién de la perspectiva del

individuo también en la planificacion y mejorade los servicios. Es decir, lamedida de la calidad
de vida de |las personas con retraso mental - como para € resto de los ciudadanos - debe
permitirnos conocer 1o que |as personas opinan con respecto de la vida experimentada, también
de sus condiciones de vida objetivas. Entre |os instrumentos que han sido disefiados para medir
la calidad de vida de personas adultas con retraso mental destacan |os elaborados por Schal ock,

Keith y Hoffman (1990) y Cummins (1993a,b), por cuanto operativizan la calidad de vida en un

intento de aunar las caracteristicas que mas o definen y agrupar los dominios de vida mas
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significativos desde la investigacidn de este concepto, desarrollando un proceso de validacion del
instrumento y su aplicacién a otros grupos de poblacion y cuidando en mayor o menor medida
los problemas metodoldgicos que implica su medicion, y en especial en relacién con las
personas con retraso mental. La Escala Comprehensiva de Calidad de Vida (ComQol-A) y su
version para personas con retraso mental (ComQol-ID) de Cummins (1993b) fue elegida para
ser aplicada en estainvestigacion, y las razones para su eleccion han sido: a)en primer lugar, es
unaescala que trata de medir e constructo de calidad de vida desde sus diferentes dimensionesy
en su complgjidad. Esta escala ha sido construida a partir de una concepcion de la calidad de vida
como constructo universal - es decir, que no atiende diferencialmente a subgrupos de poblacion -
y que comprende la medida independiente de las condiciones objetivas de la viday de la
percepcion subjetiva, y especialmente en esta Ultima desde la ponderacion de la satisfaccién con
los valores personales. Es decir, Cummins (1993a,b) ha construido una escala subjetiva en laque
no solo se mide la satisfaccion ante un nimero de dominios sino que ademés crea €l
procedimiento para poder alcanzar una puntuacion global de calidad de vida subjetivaal operarlo
junto con la medida de laimportancia que estos mismos dominios tienen para el individuo. b) En
segundo lugar, ha sido disefiada desde una concepcion Unica estableciendo versiones paralelas
gue nos permiten comparar resultados de poblacién general y de personas con retraso mental; )
En tercer lugar, las diferencias de la version de la escala para personas con retraso mentd,
basicamente, no son de contenido pero si de formay expresion para tratar de solventar las
dificultades de comprension relacionadas con el déficit cognitivo presentes entre las personas
que conforman este colectivo, y asegurar en Ultimainstancia en mayor grado las opiniones de las
propias personas que reflgan sus sentimientos reales sobre la vida que estan experimentando La
ComQol-ID halogrado en buena parte contrarrestar las dificultades metodol 6gicas derivadas de
lamedidade la calidad de vida subjetivay de su evaluacion en personas con retraso mental por €l
rigor metodol 6gico que ha desarrollado en el disefio y construccion de la escala. Finalmente, los

resultados psicométricas del instrumento en términos generales son fiables y vaidos.

II1. Caracteristicas principales del estudio sobre la evaluacion de la calidad de vida de

personas adultas con retraso mental en la C.A. del Pais Vasco



En el marco de nuestra comunidad en los Ultimos afios se constata la presencia de
estudios y trabajos que evalUan la calidad de vida desde e &mbito general. Asi, por ggemplo, son
los datos que periodicamente presenta el Gobierno Vasco sobre La Encuesta de Condiciones de
Vidao los diferentes Informes Sociales. Sin embargo, si bien la calidad de vida en la poblacion
general es objeto de estudio, no lo es desde € &rea de las personas con retraso mental, al menos
desde la concepcidn desde la que aqui se trata. En este sentido el proposito de este trabajo es
conocer las condiciones de viday percepcion de calidad de vida de la poblacion adulta con
retraso mental de nuestra comunidad, a través de la aplicacion de un instrumento - la Escala
Comprehensiva de Calidad de Vida de Cummins, su comparacién con una muestra de la
poblacion general, para determinar las diferencias y por tanto necesidades que este colectivo

presenta.

I11.1. Fases del estudio

El estudio empirico comprende varios momentos, en primer lugar, la traduccion y
adaptacion de la ComQol de Cummins (1993a,b) para adultos y su versién para personas con
retraso mental para medir la calidad de vida. En segundo lugar, la aplicacion del instrumento a
dos muestras de poblacién adulta con y sin retraso mental dela C.A.P.V. En tercer lugar, con los
datos recogidos se realizaran los estudios de fiabilidad y validez del instrumento, asi como

diferentes andlisis de los datos obtenidos y la comparacion de los resultados de ambas muestras.

Traduccién y adaptacion de la ComQol y ComQol-ID

La primera fase del estudio comprende la traduccion y adaptacién de la Escaa
Comprehensivade CV para Adultos - ComQol y su version para personas con discapacidad
intelectual- ComQol-ID. La escala esta disefiada en dos partes, una primera parte objetiva, que
comprende la medida de siete dominios de vida (bienestar material, salud, productividad,

intimidad, intimidad, seguridad, presencia en la comunidad y bienestar emociona). Y una
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segunda parte, la escala subjetiva, que comprende a su vez la medida de dos subescalas
(importancia y satisfaccion) con relacion a los siete dominios. Esta escala destaca por su
presentacion sencilla y de fécil aplicacion, segiin € procedimiento de entrevista y con una
duracion aproximada de 20 minutosy algo mayor en la versién para personas con retraso
mental. En el caso de |la escala subjetiva ésta sdlo puede ser respondida por € entrevistado, salvo
cuando la persona se encuentre gravemente discapacitaday sea unatercera persona muy cercana
y gque conozca bien al sujeto quien responda en su nombre. La ComQol-1D incluye, ademés, un
“test preliminar” que permite conocer la capacidad discriminativa del individuo y adecuarse a su
nivel de respuesta en la escala subjetiva. Asmismo, presenta un disefio de “hojas de nive
respuesta visual”. Este disefio permite medir con mas exactitud la percepcion subjetivade las
personas con retraso mental, asegurando ademas una mayor participacion directaen larespuesta
dado que en muchos casos corremos el riesgo de obtener una informacién incorrecta por las
dificultades de comprension, y en otros se produce un exceso en el uso de otros informadores
para evaluar ladimension subjetiva con el riesgo que esto supone. De todos modos cuando €l
uso de otros informadores sea estrictamente necesario, la escala esta preparada con unatercera
parte “Datos subjetivos del monitor principal” disefiado para ser cumplimentado por una
persona muy cercana que responda en nombre de la persona con retraso mental, en aquellos
Casos en que ésta no pueda contestar por si misma, a através del procedimiento de respuesta

vicaria

Fase de aplicacion

La segundafase del estudio comprende la aplicacion del instrumento una muestra de la
poblacion adulta con y sin retraso mental de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco. Tras €l
disefio y seleccion de las muestras se realiza un estudio previo de CV de una muestra de 1200
sujetos de la poblacién generd, y el estudio de CV de una muestra de 400 sujetos de la
poblacion con retraso mental. Una vez realizada la recogida de datos se procede arealizar |os
estudios de fiabilidad y validez del instrumento y el andlisis de los datos obtenidos en uno'y otro

estudio de los que se extraen los primeros resultados y posterior comparaci on.



V. Resultados y conclusiones de la investigacion

Losresultados del estudio de la calidad de vida de una muestra de personas adultas con
retraso mental delaC.A.P.V. indican que:

L as personas con retraso mental de nuestra comunidad tienen unas condiciones objetivas de
vida aceptables. siendo mas altas en los dominios de seguridad y bienestar emociond, y
aprecidndose también niveles bastante aceptablesen intimidad y salud. Mientras que con
relacion alos dominios de bienestar material y sobre todo presencia en la comunidad las
condiciones de vida se sitlian por debajo del punto medio. Por otro lado, variables como el
territorio de residencia, la edad, lasituacion laboral y el grado de retraso inciden en las
condiciones de vida de la poblacién vasca con retraso mental.

La Calidad de Vida Subjetiva de estas personas es percibida como bastante alta, situandose
por encima del punto medio en todos los dominios. Siendo €l bienestar emociona y €
bienestar material |0s que se perciben con una calidad de vida més alta. También el dominio
de intimidad ha sido percibido con una buena calidad de vida seguido de los dominios de
productividad y seguridad, mientras que el dominio de salud y presencia en la comunidad son
sin duda los que se perciben més bajos aunque ambos se sittan en niveles aceptables. Cabe
sefialar ademas que el dominio de bienestar emocional es valorado como el mas importante,
mientras que la satisfaccion es mas alta para los dominios de bienestar material, intimidad, y
bienestar emocional. Las variables que inciden en la percepcion subjetiva de la calidad de vida
han resultado ser las mismas gque en las condiciones de vidaincluyendo el tipo de servicio

que utilizan.
La comparacion de resultados del estudio de la calidad de vida de la poblacion con
retraso mental y la poblacion general de nuestra comunidad nos indican como diferencias mas

significativas las siguientes:

La calidad de vida objetiva de la poblacion con retraso mental de nuestra comunidad es més
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baja que la de la poblacién general. De este modo, con relacion alos dominios evaluados en
la escala objetiva, 1a poblacion general tiene mejores condiciones de vida méas altas en la
mayor parte de los dominios vease a nivel de los dominios de Bienestar Materia, Salud,
Productividad, Intimidad y Presencia en la Comunidad, sin embargo se mantienen en
condiciones de vida similares en el dominio de seguridad mientras que en el dominio de
bienestar emocional la poblaicdn con retraso mental esla que presenta condiciones de vida
maés altas. Asimismo, en ambos grupos €l Bienestar Material y la Presencia en la Comunidad
son los dominios en los que presentan las condiciones de vida més bajas.

La percepcion subjetiva de la calidad de vida es dta en ambos grupos, siendo algo més
favorable en la poblacién con retraso mental. En cuanto ala percepcion subjetiva de lacalidad
de vida de los diferentes dominios |a poblacidn con retraso menta percibe una calidad de vida
maés alta en los dominios de bienestar material, productividad e intimidad, mientras que la
poblacién general tiene una percepcion subjetiva més dta de su saud y e bienestar
emociona. También se observa que en los dominios de Seguridad y Presencia en la

Comunidad tienen una percepcion de la Calidad de Vida Subjetivamuy similar.

Respecto de las variables que inciden en lacalidad de vida, tanto objetiva como subjetiva

de ambos grupos podemos concluir que:

Variables como la situacion laboral y la edad inciden en las condiciones de vida tanto en la
poblacién general como en la poblacidn con retraso mental. Asi, por jemplo, los vascos con y
sin retraso mental que trabajan, y la poblacion més joven en e caso de la poblacién general y
los jovenes y de mediana edad en la poblacion con retraso mental son los que tienen
condiciones objetivas de vidamés dltas.

Lavariable de territorio histérico de residenciaincide en la calidad de vida subjetiva tanto de
la poblacion general como de la poblacién con retraso mental. Aunque en la poblacion con
retraso mental otras variables como la edad, la situacion laboral, € tipo de servicio de dia que
utilizany € grado de retraso inciden en su percepcion de la calidad de vida, mientras que en la

poblacion generd es el tamafio de municipio.
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Por otro lado, y con relacion a otros datos recogidos en el estudio sobre € perfil social

de la poblacion con retraso mental de nuestra comunidad podemos destacar:

Su escasa participacion en la actividad productiva

una proporcién que consideramos dta de personas que no estan atendidas por ningin
sarvicio

El desarrollo de su actividad casi Unicay exclusivamente en los C.E.E. y con una presenciaen
empleo ordinario que sigue siendo anecddtica.

Sin embargo es mayor € porcentaje de personas que realizan actividades en el ambito de los
centros ocupacionales

Si bien la presencia en actividades productivas, formativas y ocupacionales es menor en el

caso de personas con un mayor grado de discapacidad.

Finalmente, los resultados sobre la validez del instrumento aplicado indican unos indices
de fiabilidad aceptables en ambas escalas, siendo e indice medio de fiabilidad de las escalas de
.74. Asmismo, la prueba de vdidez de constructo presenta resultados smilares en ambas
escalas. Siendo atala correlacion interdominios e intradominios para las escal as de importancia
y satisfaccion y algo menor entre la escala objetivay subjetiva. Por Ultimo,los dominios medidos
en la ComQol o en la ComQol-ID parecen explicar de manera satisfactoria el concepto de

calidad de vida que se pretende medir.

En sintesis, las conclusiones final es de esta investigacion son las siguientes:

La Calidad de Vida es un constructo que comprende dos medidas independientes, que se
representan através de lamedida de las condiciones de viday de la percepcion subjetivade la
caidad devida

Se caracteriza por su multidimensionalidad, y los dominios de Bienestar Material, Saud,

Productividad, Intimidad, Seguridad, Presencia en la Comunidad y Bienestar Emocional son
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representativos para medir este constructo.
Se ha demostrado asimismo la validez empirica de la medida de la Calidad de Vida Subjetiva
como € producto de lalmportancia X Satisfaccion.
La ComQol y laComQol-ID han demostrado su validez y fiabilidad como medida de calidad
de vida en nuestro contexto.
De los resultados del estudio, podemos concluir que en términos generales, la poblacion
vasca con retraso mental sigue patrones muy similares ala poblacion general tanto anivel de
las condiciones de vida objetivas como de la calidad de vida subjetiva. Si bien, |os resultados
de la evauacion de la CV en la poblacion con retraso menta de la CA.P.V. indican
diferencias importantes con respecto de la poblacion general en algunos de los aspectos
evaluados y que pueden tener implicaciones practicas relevantes anivel de la articulacion de

politicas socidlesy de actuaciones paralamejorade lacalidad de vida
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