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HEMOS IDO MUY LEJOS, PERO ;A QUE LUGAR HEMOS LLEGADO?

“...no se construya el templo sin tener antes la
religion en marcha...”

Gregorio Marafén, Obras Completas, I, 1972.

No cabe duda que el mundo de la dis-
capacidad estd continuamente progre-
sando y mejorando en muchos sentidos
desde hace varias décadas. El reconoci-
miento de los derechos de las personas, la
madurez de sus organizaciones y de los
profesionales, el compromiso de los
gobiernos, y las respuestas de apoyo
social cada vez han ido avanzando un
poco mas alla de los limites que tenian
previamente establecidos. Son muchas las
iniciativas, programas, centros y servicios
que van dando una respuesta diversifica-
da y especializada a las necesidades de la
poblacion que presenta limitaciones
importantes de algun tipo. Y, en general,
podemos decir que la sociedad espafiola
puede encontrarse satisfecha de los avan-
ces que se estan produciendo, incluso en
comparacion con otros paises avanzados.

A pesar de lo dicho, los avances sociales

que se han producido hacia una sociedad
mas inclusiva se caracterizan por ser un
proceso no uniforme, ni continuo, y que
esta sometido a variaciones importantes.
Peters (2008) en un analisis historico de
los 12 documentos mas relevantes en los
ultimos 40 afos sobre politicas interna-
cionales educativas (ONU, UNESCO, UNI-
CEF), concluye que los discursos reflejan
contradicciones, reinterpretaciones, vy
replanteamientos de las politicas sobre
los derechos de las personas con discapa-
cidad, no garantizando la igualdad de
trato todavia.

Ese caminar discontinuo y con contra-
dicciones, que parece inherente a estos
tiempos actuales, se aprecia en todos los
ambitos sociales. Los planteamientos pro-
fesionales, organizacionales y sociales
(publicos y privados) en ocasiones refle-
jan situaciones poco comprometidas con
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los cambios sociales, y se llegan a propo-
ner, construir y defender a ultranza alter-
nativas segregadas, no comunitarias,
cuya finalidad parece ser Unicamente la
seguridad de la persona y del responsa-
ble de ella o ellas; y que también, en oca-
siones, obedece a intereses personales y
sirve para generar o mantener privile-
gios. Habria que revisar criticamente las
iniciativas que ponemos en marcha conti-
nuamente, con una reflexion coherente,
de una participacion diversa, para esta-
blecer primero Qué es lo que se preten-
de, y luego decidir Cémo lograrlo. Sin
embargo, hay muchos ejemplos, en los
distintos niveles del sistema social, en los
que, como decia Marafioén, primero ‘se
crea el templo y después se piensa en la
religion’.

El paso de una sociedad que ignora o
margina a otra que se preocupa y com-
promete estd dado con claridad, pero los
avances que se han producido no han
sido uniformes para todas las discapaci-
dades, ambitos de la vida de la persona o
lugares en los que vive. Y los tiempos
actuales exigen dar una respuesta de cali-
dad, eficacia y constatacion, para que los
esfuerzos de tantas personas y organiza-
ciones, asi como los importantes recursos
publicos que se dedican, puedan evaluar-
se por los resultados conseguidos. No es
suficiente el poner en marcha iniciativas,
hacer actividades o tener buena volun-
tad, sino que se hace necesario avanzar
en un examen critico que nos permita
valorar lo conseguido y reorientar o
modificar, cuando sea necesario, nuestras
tareas. Dado que los recursos no son ili-
mitados ni permanentes, esta accion es
indispensable para una buena gestion,
asi como para tener criterios a la hora de
establecer prioridades por parte de los
gobiernos y las organizaciones.

En esta conferencia se destacan y rela-
cionan tres aspectos claves que permiten,

si se toman las decisiones adecuadas, dar
una respuesta social mejor en el futuro
inmediato a la poblaciéon con discapaci-
dad: Calidad de vida, | + D + i y politicas
sociales.

En el entendimiento del concepto y
definicién de la calidad de vida, asi como
en su uso, se ha avanzado sustancialmen-
te en los Ultimos anos, disponiendo ya de
instrumentos de evaluacién que permi-
ten dar un salto significativo hacia ade-
lante. La calidad de vida, el paradigma de
apoyos y la planificacion centrada en la
persona son los conceptos que permiten
disefar y evaluar los resultados de un
plan individual ajustado especificamente
a cada persona con discapacidad.

La/+ D + i ha ido tomando importan-
cia en los ultimos afos, y tanto los pode-
res publicos como las organizaciones han
planteado iniciativas especificas de distin-
to alcance que van situando las activida-
des de investigacién e innovacién en un
lugar preferente. No obstante, en ocasio-
nes se aprecia que ha faltado un analisis
detenido, y participado, sobre las metas 'y
objetivos perseguidos, asi como una valo-
racion ajustada de dénde y cémo invertir
para conseguir resultados de un nivel
competitivo internacional. No es suficien-
te con tener buenas intenciones y dedicar
muchos recursos, porque si erramos en
los objetivos o se invierte en lugares ina-
decuados los resultados dejardn mucho
que desear.

Las politicas sociales han adquirido una
relevancia maxima, nunca antes lograda
en nuestro pais y tampoco en el ambito
internacional. La Convencién de la ONU
sobre los derechos de las personas con
discapacidad y la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las per-
sonas en situacion de dependencia, son
los maximos, y todavia recientes, expo-



nentes de la importancia que han adqui-
rido las politicas sociales, asi como del
compromiso de los gobiernos con ellas.
Pero, las leyes y normas, de maxima
importancia y prioridad absoluta, sola-
mente suponen la concrecién de la preo-
cupacion y compromiso con la discapaci-
dad. Lo importante y duradero no es
tanto la promulgacién de las leyes o nor-
mas, como lo es su ejecucion. Y aqui tam-
poco va a ser suficiente con tener buena
voluntad y desarrollar iniciativas, sino
que hay que supervisar la ejecucién de las
mismas y han de evaluarse sus resultados,
pues hay que ponderar los costos y bene-
ficios de las intervenciones sociales y
garantizar el derecho al apoyo social.

Unir calidad de vida con 1+D+i y politi-
cas sociales no es producto del azar sino
que esos tres aspectos son esenciales para
desarrollar una accién concertada de
cambio social, pues de eso es de lo que,
en definitiva, estamos hablando si quere-
mos mejorar la marginacién y discrimina-
cion histérica hacia la poblacién con dis-
capacidad. Las acciones aisladas, o unila-
terales, no producen resultados de cam-
bio.

culidud de vidu y politicus socidles
HEN

Hablar de una acciéon concertada de
cambio social esta directamente relacio-
nado con el cambio de paradigma en la
concepciéon de discapacidad (Crespo,
Campo y Verdugo, 2003; Luckasson et al.,
1992, 2002; Organizacién Mundial de la
Salud, 2001; Schalock et al., en prensa;
Verdugo, 1994, 2003, en prensa), el cual
en lugar de considerar la discapacidad
exclusivamente un problema, trastorno o
déficit del individuo plantea entender a
la persona con discapacidad en su con-
texto y de acuerdo con las interacciones
que alli suceden. De manera que son
variables ambientales las que explican

también en buena parte los problemas
de quienes tienen una discapacidad, y
han de ser los apoyos individualizados los
que identifiquen y promuevan cambios
importantes de esas variables para favo-
recer la inclusion social (Verdugo, en
prensa).

La inclusion social implica un gran cam-
bio, inmediato y a largo plazo, que
requiere de una accion concertada de dis-
tintos agentes sociales: responsables
publicos, profesionales, familias, organi-
zaciones e investigadores. Para lograr ese
cambio, y su permanencia, el modelo de
calidad de vida plantea utilizar una estra-
tegia sistematica con diferentes tacticas
que mejoren las posibilidades y la eficacia
de las propuestas, involucrando el micro-
sistema (cambio en las practicas), meso-
sistema (cambio organizacional para una
gestion eficaz) y macrosistema (politicas
sociales diferentes). La esencia del mode-
lo de calidad de vida consiste en centrar-
se en la persona como referencia de cual-
quier actuacion.

La calidad de vida es un concepto holis-
tico, multidimensional, que se centra en
la persona y ayuda a especificar los indi-
cadores mas relevantes de una vida de
calidad (Schalock y Verdugo, 2002, 2007;
Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova vy
van Loon, 2008; Verdugo, 2006). Frente a
otros conceptos mas globales, hablar de
un enfoque basado en la calidad de vida
implica medir resultados personales
como criterio para identificar necesida-
des y definir programas, a la vez que tam-
bién implica constatar los avances que se
van produciendo en el proceso inclusivo y
de planificaciéon de los apoyos individua-
les. Como plantea F. Fantova (comunica-
cion personal, 13 de octubre de 2008), la
planificacion de la intervencién pasa
necesariamente por la identificacion de
resultados personales en el sentido de los
mas deseados para la persona, aunque la
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intervencién por si misma no puede
garantizar su consecucion.

Un entorno inclusivo no implica exclusi-
vamente una programacién interna,
hacia el interior del centro u organiza-
cién, de la vida incluida en la comunidad.
Adoptar un modelo de calidad de vida
para trabajar en un entorno inclusivo
implica la necesidad de realizar un gran
cambio a nivel social, involucrando el
entorno familiar, organizacional y el
comunitario. La inclusién de la persona
va mas alld de un simple “estar en un
entorno inclusivo” pues se han de pro-
porcionar oportunidades y experiencias
en el entorno comunitario cercano que
impacten en la calidad de vida deseada
por la persona. La mejora de la calidad de
vida de las personas con discapacidades
tiene sentido y debe orientarse principal-
mente a un contexto de vida en la comu-
nidad. Por lo cual, las organizaciones
deben ser puentes hacia la comunidad,
tal como exponen excelentemente
Schalock, Gardner y Bradley (2008).

Al examinar las politicas sociales, la
aplicacién del concepto de calidad de
vida se centra en generar indicadores de
rendimiento que reflejen los resultados
personales (Schalock, Gardner y Bradley,
2008). Y esto se hace con la especificacion
de indicadores por medio del desarrollo
de escalas que permiten medir los resul-
tados personales de calidad de vida cen-
trados en el contexto cultural (Verdugo,
2008). Y no tanto para comparar a los
programas diferentes entre si como para
medir los logros en resultados personales
desde la perspectiva de los sistemas. En
lugar de pensar exclusivamente en ‘cen-
tros' y ‘servicios’, lo que se propone refle-
ja las tendencias actuales que favorecen
procesos desinstitucionalizadores, inclusi-
vos, no discriminadores, el desarrollo de
la autodeterminaciéon y vida indepen-
diente, y la puesta en practica del para-
digma de apoyos en la comunidad.

La actuacion planteada sobre las politi-
cas sociales es una ampliacién del nivel
habitual de andlisis centrado solamente
en las organizaciones y sus practicas pro-
fesionales, para subrayar la importancia
de los resultados personales, individuales,
en el analisis de las politicas y en el cam-
bio del sistema social (Schalock, Gardner
y Bradley, 2008). Junto a ello, los modelos
de calidad de vida resaltan la importancia
de la planificacion y apoyos personaliza-
dos centrados en los usuarios, individuali-
zando incluso la financiacion. Para ello,
es importante que las organizaciones
hagan una gestion de calidad, y tengan
una transparencia clara en los procesos y
resultados de los servicios y apoyos.

Las politicas sociales, tanto desde las
administraciones como desde el trabajo
de las organizaciones y entidades priva-
das que favorecen procesos inclusivos
sociales, deben centrarse en la calidad de
vida individual, familiar y social, en los
resultados personales de los usuarios, y
en la gestién de calidad transparente de
las organizaciones. Y deben alejarse, o al
menos reducir, las politicas de marketing
excesivas que en ocasiones invierten
tanto en imagen como en las propias
acciones que publicitan. La eficacia de los
avances y cambio social necesarios se
mide por los resultados individuales en
los usuarios, y no por la cantidad de
anuncios, imagenes en la prensa, o precio
de los materiales utilizados para publici-
tar las acciones.

MEJORANDO RESULTADOS PERSO-
NALES PARA UNA VIDA DE CALIDAD

“No hay que dejar que la vida juegue
con nosotros. Hay que adelantarse a
jugar con la vida.”

Ramon J. Sender,
En la vida de Ignacio Morel, 1969.



En estas Jornadas, hablamos de mejorar
resultados personales para reflejar el des-
plazamiento que hemos de dar en el
énfasis desde la organizacién, servicio,
programa o disciplina hacia la persona y
la mejora de su vida cotidiana. Y habla-
mos de lograr una vida de calidad para
reflejar la necesidad de un planteamien-
to integral, multidimensional, y a lo largo
de toda la vida.

Uno de los aspectos a los que se ha de
orientar mas la atencion en estos afios es
a la medida de los avances, y no simple-
mente a la promocién de filosofias glo-
bales de cambio. Inclusiéon educativa,
laboral y social, diversidad, multiculturali-
dad y otros términos similares son con-
ceptos Utiles para resumir los enfoques
actuales en busca de una sociedad mejor,
pero pertenecen al terreno de las ideas.
Los cambios que se proponen necesitan
de una concrecién o materializacion,
para lo cual hay que generar estrategias
de cambio, y medir la eficacia de las mis-
mas. Hemos de tener un continuo acom-
pafamiento de datos que permitan exa-
minar nuestra actividad y resultados.
Para ello, el modelo de calidad de vida
plantea evaluar siempre las practicas pro-
fesionales y las de las organizaciones, asi
como utilizar estdndares e indicadores de
rendimiento en las politicas sociales.

Centrarse en las personas exige tam-
bién un papel importante a las adminis-
traciones, que deben regular detallada-
mente los pasos para el desarrollo de los
planes individuales de apoyo, y hacer
cumplir las normas promulgadas. Las nor-
mas de las CCAA, con la meta de promo-
ver independencia maxima en la vida dia-
ria, autosuficiencia econémica e inclusion
comunitaria, deben garantizar la calidad
en la provisién de los servicios a personas
con discapacidad. Para ello, hay que
determinar el procedimiento de desarro-
llo de los planes individuales de apoyo,

las responsabilidades, los periodos de
revision, la participacion de los usuarios
con expresion clara de sus preferencias,
documentar la evaluacion de necesidades
que se debe realizar y también la evalua-
cién de los avances hacia las metas esta-
blecidas. Ineludiblemente hay que contar
con el uso de indicadores de resultados
personales y estandares comunitarios,
para lo cual el modelo de calidad de vida
es la referencia clave (Verdugo, Arias,
Gomez y Schalock, 2008 a, 2008 b;
Schalock, Gardner y Bradley, 2008;
Schalock y Verdugo, 2003).

Alguna de las intervenciones que se
estan haciendo para mejorar la autode-
terminacion de las personas con discapa-
cidad intelectual (Garcia-Iriarte, 2009) lle-
van a concluir que, para mejorar la parti-
cipacién de las personas con discapacidad
intelectual en el desarrollo y evaluacién
de sus programas de apoyo individuales,
hay que hacer cambios en el macrosiste-
ma. Un factor critico que se necesita
abordar es la regulacién del modo de
tomar decisiones.

Las metas y propodsitos de los sistemas
publicos y las politicas sociales para per-
sonas con discapacidad han cambiado de
manera muy significativa en los ultimos
anos debido a cambios en las ideologias y
al incremento en el conocimiento que se
ha tenido sobre la naturaleza de la disca-
pacidad. Se ha pasado de considerar que
la clave es ofrecer cuidado asistencial en
instituciones, a entender que los servicios
basados en la comunidad son el modelo
predominante a seguir. Los servicios y
apoyos deben reflejar las necesidades y
preferencias de los usuarios de los mis-
mos, y no las necesidades, preferencias o
conveniencia del programa o centro.

En el campo de la discapacidad intelec-
tual, siguiendo las propuestas de la proxi-
ma 11 edicion de la Definicion,
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Clasificacion y Sistemas de Apoyo de la
AAIDD, emergen cuatro tendencias
importantes:

1. Un movimiento, desde unas organiza-
ciones que ofrecen un sistema de ser-
vicios monolitico y unitario, hacia sis-
temas de apoyo altamente complejos
con niveles y tipos de proveedores
muy variados, espacios y estructuras
mas pequefas , y en lugares mas dis-
persos.

2. Un movimiento, desde los estandares
tradicionales y métodos asociados con
el cumplimiento y la documentacion,
hacia una metodologia de evaluacién
y mejora de la calidad, que se centra
en la recogida de informacion y anali-
sis sistematico de los datos, y en desa-
rrollar estrategias de accién basadas
en ese analisis.

3. Un movimiento desde las estrategias
de liderazgo y gestién orientadas a las
organizaciones y sistemas, hacia estra-
tegias que implican la gestién de
resultados y la integracion comunita-
ria.

4. Un movimiento desde las estrategias
de investigacién tradicionales basadas
en las disciplinas, hacia un enfoque
transdisciplinar de la investigacién con
la participacion de politicos, investiga-
dores, profesionales, y personas con
discapacidad y sus familias, trabajan-
do conjuntamente para producir com-
prension cientifica y aplicaciones
sociales.

I+D+i y culidud de vidu en el inicio
EEE

La actividad investigadora del INICO se
desarrolla por medio de diferentes gru-
pos de investigacion en distintas areas
relacionadas con la discapacidad, entre

las cuales se puede destacar: calidad de
vida individual, familiar y laboral; autis-
mo y discapacidades severas; transicion a
la vida adulta; tecnologia y discapacidad;
inclusion laboral y politicas sociales;
inclusion educativa; y salud mental y dis-
capacidad.

El INICO también desarrolla importan-
tes programas de formacién de postgra-
do y reciclaje, en algunos casos en cola-
boraciéon con administraciones u organi-
zaciones del sector. Entre ellos destaca el
programa de doctorado Avances en
Investigacién sobre Discapacidad (desde
1995), dirigido a formar investigadores
de Espana e Iberoamérica principalmen-
te, y que ya ha contado con mas de 200
estudiantes. Asimismo, se desarrollan
simultdneamente dos programas de mas-
ter (presencial y a distancia) para facilitar
la especializaciéon de profesionales en el
ambito de la discapacidad. En este caso
los alumnos formados superan los 500.

En esta seccion se presentan brevemen-
te algunas escalas de evaluacion de la
calidad de vida que son producto de la
investigacién desarrollada en los ultimos
anos, y que pueden ser de gran utilidad
para aplicar el concepto de calidad de
vida en distintos contextos. Junto a ellas,
se han desarrollado muchas otras investi-
gaciones, y algunas de ellas se han cen-
trado en la adaptacién, desarrollo y apli-
cacion de otras escalas de evaluacion
(escala SIS de Intensidad de Apoyos, esca-
la de Calidad de Vida Familiar, evaluacion
de la calidad de vida de familias con hijos
mayores con discapacidad, y otras) que
también se presentan en estas VI
Jornadas Cientificas.

Las investigaciones han aportado avan-
ces significativos con el desarrollo de ins-
trumentos y su validacidon psicométrica,
tanto en el dmbito educativo general
[CVI-CVIP; CCVA] (Gomez-Velay Verdugo,



2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini,
2009), como en la vida adulta de las per-
sonas con discapacidad intelectual [INTE-
GRAL] (Verdugo, Arias y Gémez, 2006;
Verdugo et al., 2009, en prensa; Verdugo,
Goémez y Arias, 2007), o en los servicios
sociales para mayores, personas con dis-
capacidad intelectual y fisica de gran
afectacion, salud mental, y otros [GEN-
CAT] (Verdugo et al., 2007, 2008 a, 2008
b). Ademas, también se ha validado un
instrumento de calidad de vida familiar
(Cérdoba, Verdugo y Gémez, 2006; Sainz
y Verdugo, 2006; Verdugo, Cérdoba y
Gbémez, 2005) en relacion con la adapta-
cién y satisfaccion del sistema familiar en
diferentes situaciones, como los nifios
con hiperactividad (Cérdoba y Verdugo,
2003), o el envejecimiento de miembros
con discapacidad (Rodriguez-Aguilella,
Verdugo y Sanchez-Gémez, 2008).

esculu integrul de culidud de vidu
EEE

La Escala INTEGRAL (Verdugo, Gémez,
Arias y Schalock, 2009) es un instrumento
original e innovador que se dirige a eva-
luar la calidad de vida, desde perspectivas
objetivas y subjetivas, en personas con
discapacidades intelectuales y del desa-
rrollo mayores de 18 afos. La Escala se
puede utilizar para aplicar el modelo de
calidad de vida de ocho dimensiones, y
sirve como herramienta esencial para
evaluar y planificar de acuerdo con los
indicadores de calidad de vida mas rele-
vantes para esta poblacion.

Las practicas profesionales deben diri-
girse a evaluar las necesidades de apoyo
de cada persona asi como a confeccionar
planes individuales de acuerdo a las pre-
ferencias e intereses de ellas. La Escala
INTEGRAL puede ser una parte indispen-
sable de este proceso ya que se puede
utilizar para mejorar la calidad de vida,
mediante la planificacién individual cen-

trada en la persona (PCP), junto a otros
instrumentos de evaluacién de las necesi-
dades de apoyos. Se trata de un instru-
mento que recoge un gran esfuerzo y tra-
bajo cientifico exhaustivo en el que se ha
prestado atencién especial al rigor meto-
dolégico asi como a la utilidad practica
de la escala en el &mbito de las organiza-
ciones y de sus practicas profesionales.

La Escala INTEGRAL proporciona infor-
macién sobre las areas de vida mas
importantes de un individuo desde la
perspectiva del profesional y de la propia
persona. De este modo, permite confron-
tar ambos enfoques y planificar progra-
mas mas ajustados a las necesidades de
las personas con discapacidad intelectual.
El instrumento consta de dos escalas. La
Escala Objetiva: a) recoge aspectos obser-
vables y objetivos de calidad de vida; b)
cuenta con un formato de respuesta
objetivo (SI/NO); y ¢) refleja la valoracién
de una persona externa, el profesional
que trabaja y conoce a la persona con dis-
capacidad. La Escala Subjetiva: a) recoge
aspectos subjetivos de calidad de vida; b)
cuenta con un formato de respuesta sub-
jetivo tipo Likert; y c) refleja la valoracion
y percepcién de la propia persona con
discapacidad.

Ambas escalas cuentan con items cuyo
contenido hace referencia a alguna de las
ocho dimensiones propuestas en el
modelo de calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2002/2003). En el apartado de
correccion e interpretacion, se ofrecen
pautas para interpretar los resultados de
la aplicacion de la escala conforme a este
modelo desde una perspectiva cualitati-
va. Cada escala ofrece, ademas, puntua-
ciones cuantitativas diferenciadas para
seis factores relacionados con dichas
dimensiones. Asimismo, cada escala pro-
porciona un Indice de Calidad de Vida.
Las puntuaciones obtenidas pueden
representarse graficamente en el Perfil
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de Calidad de Vida que se proporciona al
final de la escala. De este modo, se facili-
ta la interpretacion de los resultados, asi
como el andlisis de coincidencias y seme-
janzas entre las puntuaciones obtenidas
en cada dimensién de las dos escalas.

Por un lado, la Escala Objetiva consta
de 23 items enunciados en tercera perso-
na que deben ser respondidos con un for-
mato de respuesta SI/NO tras una obser-
vacion sistematica de la persona. Todos
los items recogen aspectos objetivos y
facilmente observables. La escala propor-
ciona puntuaciones estandarizadas para
5 dimensiones: Autodeterminacion (8
items), Bienestar Emocional y Fisico (5
items), Inclusion Social (3 items),
Bienestar Material (4 items) y Bienestar
Laboral (3 items). La duracion de la prue-
ba suele oscilar entre 7 y 10 minutos.

Por otro lado, la Escala Subjetiva esta
formada por 39 items, enunciados en ter-
cera persona y con un formato de res-
puesta tipo Likert de cuatro puntos:
‘Totalmente en desacuerdo’, ‘En desa-
cuerdo’, ‘Acuerdo’ y ‘Totalmente de
acuerdo’. La escala facilita puntuaciones
estandarizadas para 6 dimensiones: las 5
dimensiones de la Escala Objetiva
—Autodeterminacion (8 items), Bienestar
Emocional y Fisico (7 items), Inclusion
Social (8 items), Bienestar Material (9
items) y Bienestar Laboral (4 items)- mas
Bienestar Familiar (3 items). Existe gran
variabilidad en el tiempo de aplicacién
de la prueba, pero la duracion media
suele oscilar entre 20 y 30 minutos.

La aplicacién a una muestra amplia for-
mada por 861 adultos con discapacidad
intelectual de 20 provincias espafolas
permitié la validacion y el estudio de las
propiedades psicométricas. Su fiabilidad
se demostré mediante indices de consis-
tencia interna (como el coeficiente a de
Cronbach que alcanzé un valor de .800

para la Escala Objetiva y .911 para la
Escala Subjetiva), el error tipico de medi-
da y la fiabilidad basada en la estructura
factorial. Del mismo modo, la escala
obtuvo una adecuada validez de conteni-
do, validez criterial concurrente y validez
de constructo (Gomez, 2005; Verdugo,
Arias y Gémez, 2006; Verdugo, Gémez y
Arias, 2007; Verdugo, Gémez, Arias y
Schalock, en prensa).

La relevancia del instrumento para eva-
luar la calidad de vida de personas con
discapacidad es manifiesta no solo a nivel
nacional, sino también internacional. Son
prueba de ello los procesos de adapta-
cién y validacion iniciados ya para su apli-
cacién en otros paises como Holanda
(Verdugo, Arias, Gémez y van Loon,
2007), Bélgica, Portugal, Irlanda,
Colombia, Argentina y Brasil. Ademas,
basado en esta escala, se estda desarro-
Ilando y validando otro instrumento en
Holanda con caracteristicas similares (van
Loon, van Hove, Schalock y Claes, 2008).

esculuyencut mmm

La escala GENCAT es un instrumento de
evaluacién objetiva de la calidad de vida
disefado de acuerdo con los avances
sobre el modelo multidimensional de
calidad de vida propuesto por Schalock y
Verdugo (2002/2003), que actualmente
goza de una gran aceptacion internacio-
nal. El instrumento presenta un conjunto
de aspectos observables de las ocho areas
(Bienestar emocional, Bienestar fisico,
Bienestar material, Relaciones interperso-
nales, Inclusién social, Desarrollo perso-
nal, Autodeterminaciéon y Derechos) que
conforman la calidad de vida de una per-
sona y que pueden ser objeto de planes
de apoyo personalizados por diferentes
tipos de servicios sociales. El instrumento
cuenta con versiones en catalan (Verdugo
et al., 2008a) y en castellano (Verdugo et
al., 2009b).



La Escala GENCAT esta dirigida a la eva-
luacion objetiva de la calidad de vida de
usuarios adultos de servicios sociales (a
partir de 18 afos). Los respondientes de
la escala son profesionales de dichos ser-
vicios que conocen bien a la persona cuya
calidad de vida se pretende evaluar (al
menos desde hace tres meses). Se trata de
un cuestionario formado por 69 items,
organizados en torno a las ocho dimen-
siones de calidad de vida, que recogen
cuestiones observables relacionadas con
la calidad de vida de la persona evaluada.
Tiene un formato de respuesta con cua-
tro opciones de frecuencia (‘Nunca o casi
nunca’, ‘A veces’, ‘Frecuentemente’,
‘Siempre o casi siempre’). La administra-
cién es individual y su duracién varia
entre 8 y 13 minutos.

Para su correccién, se proporcionan
baremos diferenciados para usuarios de
servicios sociales en general y especificos
para colectivos (personas mayores; perso-
nas con discapacidad intelectual; perso-
nas con discapacidad fisica, problemas de
salud mental, drogodependencias vy
VIH/SIDA). Las puntuaciones compuestas
obtenidas en cada dimensién y en la esca-
la total se convierten mediante estos
baremos en puntuaciones estandar (M=
10; DT= 3), en percentiles y en un indice
de Calidad de Vida. Estas puntuaciones,
permiten identificar el Perfil de calidad
de vida de una persona para la realiza-
cién de planes individualizados de apoyo
y proporcionar una medida fiable para la
supervision de los progresos y los resulta-
dos de los planes.

El proceso de validacién se llevo a cabo
mediante su aplicacién a una muestra
representativa de servicios sociales pro-
porcionados por el Instituto Catalan de
Asistencia y Servicios Sociales de
Cataluia. Para garantizar que la muestra
fuera representativa, se realizé un disefio
muestral estratificado con afijacién de la

muestra uniforme y proporcional depen-
diendo del total de centros en cada ambi-
to geogréfico. La muestra estaba com-
puesta por un total de 608 profesionales
de 239 centros, quienes completaron la
Escala GENCAT para 3029 usuarios. Entre
éstos, el grupo mas representativo fue el
de personas mayores que recibian servi-
cios en residencias (44,70%). A cierta dis-
tancia se encontraban los grupos de per-
sonas con discapacidad intelectual
(19,35%), con discapacidad fisica
(11,72%), con problemas de salud mental
(10,33%) y las personas mayores que asis-
tian a centros de dia (8,75%). El 2,48 y el
2,67% supusieron respectivamente el
grupo de las personas con drogodepen-
dencias y de las personas con VIH/SIDA.

Con respecto a su fiabilidad, el coefi-
ciente de consistencia interna encontra-
do para el total de la escala fue de .916 y
adecuado para las ocho dimensiones de
calidad de vida. Los errores tipicos de
medida asociados a cada dimensién no
alcanzaron una magnitud excesiva, lo
que redunda en la precisién de medida
del instrumento. Del mismo modo, se
demostré que el instrumento presentaba
una adecuada validez. Puede encontrarse
informacion detallada acerca del proceso
de desarrollo y validacién del instrumen-
to, asi como de sus propiedades psicomé-
tricas en Verdugo et al. (2008b). Es de
destacar que dicho proceso sirve nacional
e internacionalmente como modelo para
el desarrollo y validacién de instrumentos
multidimensionales de evaluacion de la
calidad de vida centrados en el contexto
(Verdugo et al., 2007).

esculus de culidud de vidu en edu-
cucién primaria (CVI-CVIP) m m =

En esta subseccion y en la siguiente se
siguen los comentarios expuestos en la
Revista de Educacion (Verdugo, en pren-
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sa) sobre estas escalas.

La investigacion sobre la calidad de
vida de los nifos todavia es muy reciente
y se ha centrado mas en la salud que en
el entorno educativo (Sabeh, 2004;
Sabeh, Verdugo y Prieto, 2006), de mane-
ra que el debate sobre los componentes
de una vida de calidad en las distintas
etapas de la nifiez esta todavia en sus
estados iniciales, al igual que ocurre con
los planteamientos acerca de los indica-
dores para su medicién. No obstante, los
cuestionarios CVI y CVIP, avalados por
una prolongada y fundamentada investi-
gacién, son unos instrumentos utiles
construidos con una perspectiva holistica
de calidad de vida, basada en el modelo
propuesto por Schalock y Verdugo
(2002/2003), y que se centran en el alum-
no y su bienestar personal.

Los Cuestionarios de Evaluacion de la
Calidad de Vida en la Infancia CVI para
nifios y CVIP para padres (Sabeh et al.,
2009) estan basados en una sélida inves-
tigacién tedrica centrada en la infancia y
su entorno educativo, y se han construido
utilizando la teoria de respuesta al item,
cuyos procedimientos son de maxima
aceptacion actual en la construcciéon de
los tests. Los cuestionarios han sido dise-
fAados para la obtencion de datos sobre el
bienestar de la poblacién infantil, con y
sin necesidades especiales, en las dimen-
siones de relaciones interpersonales,
desarrollo personal, bienestar emocional,
bienestar fisico y bienestar material. Las
edades mas apropiadas para su uso estan
entre los ocho y los once afos, pero pue-
den utilizarse a lo largo de distintos
momentos en la escuela primaria.

Una amplia revision bibliografica de
aspectos tedricos, aplicados e instrumen-
tos de evaluacién precedié al diseno de
los cuestionarios (Sabeh, 2004). De ello
surgié el marco conceptual que sustenta

las pruebas. Ademas, un estudio cualitati-
vo (Verdugo y Sabeh, 2002) en el que se
consulté a nifios y nifas de educacién pri-
maria acerca de sus experiencias de satis-
faccion e insatisfacciéon en diferentes
ambitos aport6é informacién especifica
sobre los componentes de una vida de
calidad desde la perspectiva infantil. Esos
componentes fueron agrupados en las
cinco dimensiones que constituyen la
base de los cuestionarios CVI y CVIP
(Sabeh, 2003; Sabeh et al., 2006).

La informacién proveniente de la apli-
cacion de los cuestionarios puede orien-
tar la puesta en marcha de planes, pro-
gramas e intervenciones para la mejora
de la calidad de vida en la infancia, sus-
tentadas en datos de caracter empirico.
Los cuestionarios CVI y CVIP se pueden
aplicar con diferentes finalidades, entre
las que se pueden destacar: conocer
como los nifnos perciben su calidad de
vida y cobmo la perciben sus padres, para
después desarrollar prioridades y activi-
dades educativas de apoyo; valorar las
repercusiones en los alumnos de inter-
venciones educativas y clinicas; estudiar
la relacion existente entre diferentes cla-
ses de apoyo y calidad de vida en alum-
nos con necesidades especiales; evaluar
las diferencias entre grupos para detectar
sectores vulnerables; indagar la asocia-
cién entre calidad de vida infantil y resul-
tados prospectivos; o detectar variables
vinculadas con niveles altos y bajos de
bienestar percibido.

cuestionurio de evdluucion de lu
culidud de vidu de ulumnos udoles-
centes (CCVA) mm m

Aunque los estudios sobre calidad de
vida que experimentan los adolescentes y
su evaluacion, especialmente en aquellos
que presentan una discapacidad, son
todavia escasos, el CCVA esta avalado por



una amplia investigacion en los ultimos
anos (Gémez-Vela, 2007; Gémez-Vela y
Verdugo, 2004, 2006; Gomez-Vela,
Verdugo, y Gonzalez-Gil, 2007; Verdugo y
Gbémez-Vela, 2004).

El Cuestionario de Evaluacion de la
Calidad de Vida de Alumnos
Adolescentes (CCVA; Gbémez-Vela vy
Verdugo, 2009) esta dirigido a alumnos
entre 12 y 18 afos con necesidades edu-
cativas especificas y sin ellas, proporcio-
nando informaciéon sobre las siguientes
dimensiones: bienestar emocional, inte-
gracién en la comunidad, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, bie-
nestar fisico, autodeterminaciéon y bie-
nestar material. Los resultados de las
investigaciones sobre el CCVA confluyen
con los resultados de otras investigacio-
nes sobre calidad de vida, contribuyendo
al desarrollo del modelo, con amplia
repercusion en la educacién y otros ambi-
tos (Schalock et al., 2008; Schalock y
Verdugo, 2002, 2007; Verdugo, Schalock,
Keith y Stancliffe, 2005).

El cuestionario es util para desarrollar
planes individualizados de apoyo y tam-
bién para el consejo e intervencién tuto-
rial y psicopedagdgica. Sus resultados
individuales permiten concretar areas de
intervencién que mejoren la calidad de
vida de los adolescentes, incluidos aque-
llos con necesidades educativas especifi-
cas. Entre otras aplicaciones, el cuestiona-
rio puede utilizarse para: a) elaborar per-
files individuales y grupales de las areas
vitales con las que los adolescentes estan
mas y menos satisfechos, pudiendo
detectar aquellas mas deficitarias; (b)
detectar desigualdades entre grupos, e
identificar aquellos con mayores necesi-
dades de atencién; (c) identificar alum-
nos con problemas de inadaptacién vital
que presentan mayor probabilidad de
emitir conductas de riesgo (abuso de dro-
gas, violencia juvenil, etc.); y (d) avanzar

en la practica de la educacién integral de
los alumnos.

decdlogo sobre investigucion en
discupaucidud m m =

En las VI Jornadas Cientificas (Verdugo,
2006) hice un valoracién critica de la
situacion investigadora sobre discapaci-
dad en Espafia, aludiendo a la falta de
desarrollo de infraestructuras suficientes,
y de inversién apropiada en medios
materiales y humanos, mas alla de la exis-
tencia de unas oportunas convocatorias
especificas de |1+D de los ultimos afios.
Esas reflexiones han tenido escasa res-
puesta, lo cual hace pensar que nadie las
leyd, o que a nadie le interesaron lo sufi-
ciente para debatir o complementar los
analisis, o que simplemente el tema toda-
via no es prioritario para muchos. No obs-
tante, en estos afios si que han cambiado
las cosas, y se perciben iniciativas nuevas
de algunas administraciones y organiza-
ciones sociales que pueden dar un cam-
bio sustancial en unos afos a la situaciéon
descrita.

La investigacién e innovacién en el
ambito de la discapacidad es imprescindi-
ble para afrontar los retos que tienen en
la actualidad las personas con discapaci-
dad, sus organizaciones y los poderes
publicos. Los estudios especificos (y su
acumulacion), el contraste de resultados,
y el andlisis detenido de las acciones,
junto a las tareas asumidas por las orga-
nizaciones y la administraciéon, han de
permitir dar un salto cualitativo centrado
en los paradigmas actuales (apoyos,
resultados personales, autodetermina-
cion, calidad de vida). Los planteamien-
tos comunitarios, el cambio en las organi-
zaciones, la participacién activa de las
personas, y las nuevas politicas sociales se
deben desarrollar en entornos criticos
que permitan avanzar.
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A continuacién se incluye la propuesta pacidad que pretende enmarcar la pro-
de decalogo sobre investigacién en disca- mocién de la misma.

La investigacion sobre discapacidad

1. Ha de ser una prioridad de la administraciéon publica y de las organizaciones no
gubernamentales.

2. Necesita una aportacién continua de recursos para permitir crecer y consolidar
los grupos de investigacion existentes, asi como para formar otros nuevos.

3. Solamente puede ser planificada y dirigida con garantia por quienes tienen pre-
paracién y experiencia suficiente.

4. Es el mejor fundamento y apoyo para tomar decisiones eficaces en el proceso
habilitador y rehabilitador durante toda la vida.

5. Sirve para planificar politicas sociales, de salud y educativas, implantar y mejorar
procesos innovadores, y para evaluar y mejorar las practicas profesionales.

6. Permite tener un conocimiento critico de la aplicacion de la normativa, los pro-
gramas y los recursos.

7. Es indispensable para incorporar una cultura de calidad.

8. Aporta conocimiento esencial para avanzar en la comprension de las necesida-
des de las personas con discapacidad.

9. Ha de tener en cuenta la participacién de las personas con discapacidad, quienes
a su vez deben implicarse y colaborar activamente en los procesos investigado-
res.

10.Ha de orientarse hacia la igualdad de oportunidades y no discriminacion, la pro-
mocién de la autodeterminacién y vida independiente, y la mejora de la calidad
de vida.

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul

Vol 40 (1), NUm. 229, 2009 Pdy. 5 u pdy. 21

CON MAS CABEZA Y EL MISMO CORAZON

El filésofo dice:
Para encontrar la verdad hay que organizar el cerebro.

Y el poeta:
Para encontrar la verdad hay que reventar el cerebro,
hay que hacerlo explotar.

SIGLO

La verdad estd mas alla de la caja de musica y del gran
fichero filoséfico.
Ledn Felipe, “Antologia Rota”



Es cierto que hemos avanzado mucho
en el mundo de la discapacidad en las
ultimas décadas, pero es igualmente cier-
to que el camino continta y hemos de
avanzar mucho mas; y ahora corresponde
hacerlo con mas planificacion, mas con-
certacién (administraciones, organizacio-
nes y profesionales e investigadores) y
mas evaluacién en cada paso que se va
dando. Por eso, hay que pedir las mismas
ganas, el mismo esfuerzo y dedicacion y
el mismo compromiso activo de todos
(corazén). Pero, no hemos de quedarnos
satisfechos con desarrollar Unicamente
procesos y acciones, sino que hay que
anadir mas reflexion, analisis, prepara-
cion profesional, competencia investiga-
dora y evidencias de los avances (cere-
bro).

Una sociedad inclusiva implica un gran
cambio social general que afecta a la
educacion, el empleo y la vida en la
comunidad. Ese cambio debe planificarse
en lo inmediato y a largo plazo, y requie-
re una accion concertada de diversos
agentes sociales: organizaciones, fami-
lias, profesionales, administracion, inves-
tigadores y formadores. La inclusién
social es un proceso de cambio que
requiere revisiones continuas y mejoras
progresivas que se producen paulatina-
mente, no siendo suficiente las acciones
aisladas por muy importantes que pue-
dan ser (Verdugo, en prensa).

Ninguna persona, grupo, organizacion
o institucién puede ser en exclusiva el
agente del cambio social progresivo que
se va produciendo. El liderazgo es nece-
sario en todos los ambitos (administracio-
nes, organizaciones, servicios y centros,
profesionales y universidades) y debe
multiplicarse basado en una buena pre-
paracién y especializacién, junto al com-
promiso activo individual y grupal man-
tenido en el tiempo.

La personas con discapacidad intelec-
tual y sus familias han sido y seguiran
siendo el objeto principal de nuestra pre-
ocupacién y dedicacién. Por eso, enten-
demos que las acciones que hemos de
desarrollar deben verse guiadas por prin-
cipios clave como son el de calidad de
vida (individual y familiar) y el de auto-
determinacion, que implican que nuestra
busqueda esta en la mejora del bienestar
integral, multidimensional, de la persona
y en el incremento de su autonomia para
elegir y decidir en todo lo que atafie a su
propia vida.

La mejora de la calidad de vida, asi
como el aprendizaje y ejercicio de la elec-
cién y toma de decisiones, de las personas
con limitaciones cognitivas tiene sentido
en un contexto de vida en la comunidad,
en su medio natural. La clave del cambio
que se debe producir estd en mirar hacia
fuera, en pensar en la comunidad, y redu-
cir la importancia que atribuimos a las
infraestructuras, centros y servicios. Las
organizaciones deben conectar a las per-
sonas con sus comunidades, y para ello
deben desarrollar planes de apoyo indivi-
duales dirigidos a vincular a la persona
con su comunidad inmediata.

Los cambios sociales se encuentran con
resistencias del medio que pueden inte-
rrumpir o alterar los procesos programa-
dos (Ellsworth, 2000; Verdugo, en pren-
sa). Por ello, hay que tener presentes los
tipos de transicion previsibles desde una
perspectiva de calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2007): (a) el movimiento de la
incertidumbre al interés, que requiere
una vision, esperanza y respuestas posi-
bles a como mejorar los resultados perso-
nales; (b) el movimiento del interés al
compromiso, que requiere un marco con-
ceptual de calidad de vida, apoyo institu-
cional anticipado e implicacién personal
en el proceso de cambio; y (c) el movi-
miento del compromiso a la accion, que
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requiere el conocimiento de estrategias
concretas, creer en el valor del cambio y
desarrollar un sentido de control perso-
nal sobre los efectos del cambio.

Finalmente, conviene recordar que
desde una perspectiva global el cambio
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