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Valoracion de la calidad de vida desde la
autopercepcion de la persona con discapacidad
intelectual: avance preliminar.

Evaluation of the quality of life from the self-perception of the person with intellectual disability: Preliminary

advance.

Sres. Editores:

Las personas con discapacidad intelectual (PCDI)
constituyen un grupo de mayor vulnerabilidad en
comparacion con otros tiposde discapacidad. Sus
dificultades cognitivas, conductuales, afectivas e
instrumentales les impiden desenvolverse y adaptarse
socialmente; mas aun, se observan conductas
psicopatologicas en forma directamente proporcional
a la carencia de participacion e integracion socio
familiar. En ese contexto, las PCDI en edad productiva
tienen menos posibilidades para ser incluidos
laboralmente y, cuando lo logran, suelen mantenerse
en el trabajo solo de manera eventual, problematica
que afecta su calidad de vida.

Urzta y Caqueo definen la calidad de vida como
el bienestar derivado de la percepcion que realiza
cada persona de aspectos objetivos y subjetivos
de sus condiciones de vida y su medicion suele
realizarse mediante un autorreporte (1). Se ha
encontrado la tendencia de valorar la calidad de vida
en las PCDI tnicamente desde la optica del cuidador,
subestimando la opiniéon de la propia PCDI (2),
situacion probablemente generada por las diferencias
de opinion entre los cuidadores y las PCDI, aun
tratandose de un mismo contexto socio-familiar,
reportando ademas que las PCDI suelen responder en
forma positiva, desconociendo atn la causa de éstas
diferencias (3,4). Nuestra experiencia confirma que las
PCDI pueden informar de manera real la percepcion
sobre sus condiciones de vida, mas aun, las tGltimas
investigaciones sobre autodeterminacion indican que
ellos tienen la capacidad para opinar, tomar decisiones
y vivir una vida independiente (5).

Uno de los grandes obstaculos que se tiene
con respecto a la valoracion de las PCDI es la
escasez de instrumentos de medicion validos y
confiables adaptados a nuestra realidad sociocultural;
actualmente existen instrumentos para la medicion de
la calidad de vida dirigidos tinicamente al cuidador,
siendo su aplicacion, facil, rapida y sencilla, sin
embargo, la carencia de éstos no justifica la omision
en la investigacion clinica de la opinion o version de
la misma PCDI y el no considerarlos en la evaluacion
implicaria un sesgo en los resultados.

Dentro de todos los criterios metodoldgicos a tener
en cuenta para una adecuada medicion de la calidad de
vida en PCDI, se considera la aplicacion correcta del
instrumento, asi como la experticia del entrevistador
para obtener informacién exacta y que esta pueda
brindar un dato confiable. Ademas de esto, toda escala
de medicion tiene procedimientos estandarizados
que deben cumplirse con especial cuidadosen Ia
construccion o adaptacion de instrumentos de
medicién es necesario tener en cuenta las directrices
de la Comision Internacional de Test (International
Test Commission) a fin de tener un maximo nivel de
equivalencia cultural, lingiiistica conceptual y métrica
posible (6).

Actualmente, nos encontramos trabajando una
escala de medicion para la valoracion de la calidad
de vida desde la autopercepcion de la persona con
discapacidad intelectual, tomando como referencia la
escala integral de calidad de vida, de Verdugo, Gémez,
Arias (7) en su version subjetiva, dirigida a la PCDI
mediante una entrevista. Los resultados preliminares
del estudio piloto, mediante procedimientos de validez
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de contenido por juicio de expertos y confiabilidad
inter-observadores han mostrado niveles aceptables de
confiabilidad inter-observador obteniendo un Alpha
Krippendorff de 0,70, lo que da lugar al mejoramiento
de la escala a partir de los resultados obtenidos.
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