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Antecedentes. La importancia de la evaluacion valida de la calidad de 
vida (CV) se acentria con el increment0 del uso del constructo de CV como 
bare para politicas y prdcticas en el campo de la discapacidad intelectual E 0s .  

3* M4todo. Este articulo expone 10s principios que deberian guiar el proce- 
so de la medida. las principales cuestiones (i.e. quien, qub. cuindo, 
donde, por que y c6mo) de la medida de CV, 10s ternas y 10s procedi-

rnientos en la medida transcultural de la CV, y 10s usos actuales de 10s datos de 
CV. 

Resultados. Sobre la base de 10s rnetodos mencionados, el articulo presenta 

varias directrices importantes relacionadas con la medida de la CV. 


Conclusidn. Desde la perspectiva de la medida. el uso del constructo de CV esta 

carnbiando. Inicialmente, se uti l izo como una nocion sensibilizadora, u n  cons- 

t r u c t ~social y un  tema unificador. Cada vez mas, se esta utilizando como marco 

conceptual que guia las estrategias de mejora de la calidad y como criterio para 

evaluar la eficacia de tales estrategias. Este nuevo papel pone especial enfasis 

en la medida valida de  la CV. 


Palabras clave. Calidad de vida transcultural, discapacidad intelectual, calidad 

de vida, datos de calidad de vida, evaluacidn de calidad de vida. 
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Background. The importance of the valid assessment of quality of life 
(QOL) is heightened with the increased use of the QOL construct as a 
basis for policies and practices in the field of intellectual disability (ID). 

E 
E Method. This article discusses the principles that should guide the mea- 

surement process, the major interrogatories (i.e. who, what, when, 
u, where, why, and how) of QOL measurement, issues and procedures in the 

cross-cultural measurement of QOL, and the current uses of QOL data. 

Results. Based on the above methods, the article presents a number of impor- 
tant guidelines regarding QOL measuremet. 

Conclusion. From a measurement perspective the use of the QOL construct is 
changing. Initially it was used as a sensitizing notion, social construct, and unif- 
ying theme. Increasingly, it i s  being used as a conceptual framework for asses- 
sing quality enhancement strategies, and a criterion for assessing the effective- 
ness of those strategies. This new role places additional emphasis on the valid 
assessment of one's QOL. 

Keywords. Cross-cultural quality of life, intellectual disability, quality of life, 
quality of life data, quality of life measurement. 

El acercamiento actual a la medida de 
la calidad de vida (CV) se puede caracte- ~8 

. 

rizar por (1) su naturaleza multidimensio- 
D m 5  

nal, que engloba dimensiones centrales e -
az.5 indicadores; (2) el uso del pluralismo
8= metodo1ogico que incluye el uso de 

medidas subjetivas y objetivas; (3) el uso 
69 de diseiios de investigacion multivariada 

I para evaluar las maneras en que las 
: caracteristicas personales y las variables 

3mbientales se relacionan con la CV 
medida en una persona; (4) la incorpora- 

0 ci6n de la perspectiva de sistemas, que 
engloba 10s multiples entornos que ejer- 
cen impact0 sobre la persona en lor nive- -

I les micro, meso y macro; y (5) la creciente ' participacion de las personas con discapa- 
cidad intelectual (Dl) en el diseiio y desa- 
rrollo de la evaluacion. investigacion y 
valoracion orientadas a la CV. E l  proposi-
:o de este articulo es integrar lo que 

actualmente conocemos sobre la medida 
de CV y sugerir, basandonos en este cono- 
cimiento, varios principios y directrices 
relevantes. En el articulo hay cuatro sec- 
ciones principales: (1) 10s principios que 
deberian guiar el proceso de medida; (2) 
las cuestiones principales (i.e. quien, que, 
cuando, donde, por que y como) de la 
medida de CV; (3) 10s temas y procedi- 
mientos en la medida transcultural de CV; 
y (4) 10s usos habituales de 10s datos de 
CV hasta la fecha. 

Hay tres areas que el articulo no cubre 
en profundidad: 10s enfoques historicos 
de medida de la CV, el estudio o critica de 
10s instrumentos de evaluacion de CV que 
se usan actualmente, y la CV orientada a 
la familia. Los enfoques historicos de 
medida de la CV pueden encontrarse en 
Schalock y Verdugo (2002); las criticas de 
10s instrumentos de medida actuales en 
Cummins (2005a,b), y en Schalock y 
Verdugo (2002); y una discusion en pro- 



fundidad sobre CV orientada a la familia 
en Sommers et a/. (2005), Park et a/. 
(2003) y Poston et a/. (2003). Los princi-
pios y directrices tratados en las siguien-
tes secciones son relevantessi uno se va a 
centrar en la medida de la CV tanto 
orientada a la persona (que es el princi-
pal centro de interes de este articulo) 
como orientada a la familia. 

principios de medida de calidad de 
vida III 

Los principios que deberian guiar la 
medida de CV han de considerase dentro 
del contexto del interes actual en el con-
cepto de CV como una nocion sensibiliza-
dora, un constructo social y un terna uni-
ficador (Schalock et a/., 2002). Este inte-
res ha procedidode tres fuentes principa-
les. La primera es el cambio de enfoque 
desde la creencia sobre que el progreso 
cientifico, medico y tecnologico darian 
lugar por s i  solos a una vida mejor, al 
entendimiento de que el bienestar perso-
nal, familiar, comunitario y social surge 
de combinaciones cornplejas de dichos 
progresos, y de valores, percepciones y 
condiciones ambientales. La segunda 
razon refleja el hecho de que el concepto 
de CV representa el siguiente paso Iogico 
desde el movimiento de normalizacion, 
que hace hincapie en 10s servicios basa-
dos en la cornunidad, hacia la medida de 
resultados desde la vida del individuo en 
la comunidad. La tercera razon para el 
increment0 del interes en el concepto de 
CV y su medida es el surgimiento del 
movimiento de capacitacion ("empower-
ment") del consumidor y su enfasis en la 
planificacion centrada en la persona, 10s 
resultados valorados y personales, y la 
autodeterminacion. 

En 2002, un panel internacionalde per-
sonas que trabajan en el campo de la CV 
y su medida publicaron varios acuerdos 
acerca de 10s principios de medida de CV 

(Schalock et a/., 2002). Estos principios 
fueron evaluados posteriorrnente por un 
grupo adicional de 40 profesionales que 
trabajan en el ambito internacionalen la 
medida y aplicacion del concepto de CV a 
personas con Dl sobre tres variables de 
validacion social: deseabilidad, viabilidad 
y efectividad (Brown et a/., 2004). El  
resultado de este estudio de validacion 
social se present6 en Sydney, en la Mesa 
Redonda sobre CV, en octubre de 2004. 
Esta presentacion y redaccion del grupo 
de discusion dieron como resultado 10s 
siguientescuatro principiosde medida de 
CV: 


1. 	La medida de la CV evalua el grado 

en que las personas tienen experien-

cias vitales que valoran; 


2. La medida de la CV valora el grado en 

que las dimensiones contribuyen a 
 -
una vida plena e interconectada; 2 

3. La medida de la CV tiene en cuentan 

el contexto de 10s ambientes fisico, 

social y cultural que son importantes 

para la persona; 


4. La medida de la CV incluye tanto la 

rnedida de experiencias hurnanas 

cornunes a todas las personas corno 

de experiencias vitales unicas de 10s 

individuos. 


las cuestiones de la media de la cali- 0 rvdad de vida III LU 
0
La rnedida de la CV se basa en al menos 

tres premisas. Primera, la CV es irnportan- 0 
te para todas las personas y debe enten-
derse de la misma forma para todas las d-
personas, incluyendoa 10s individuos con 
Dl. Segunda, se necesita medir la CV para 
entender el grado en que las personas 
experimentan una vida de calidad y bie-
nestar personal. Tercera, la medida de la 
CV refleja la combinacion de dos signifi- = 
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cados de CV: el comunmente entendido 
por 10s seres humanos de todo el mundo 
y el que 10s individuos llegan a valorar 
cuando viven sus vidas en sus ambientes 
unicos. Tipicamente, medimos el primer0 
utilizando dimensiones de CV que pue- 
den obse~arse de forma fiable y parecen 
estar universalmente aceptadas (Schalock 
et al., 2005b). La medida de la CV, enten- 
dida y valorada desde la perspectiva del 
individuo, supone la evaluaci6n de per- 
cepciones de satisfaccion personal o feli- 
cidad (Cummins, 1996, 1998; Schalock et 
a/., 2002; Verdugo et a/., 2005). Estas tres 
premisas explican por que la CV es un 
fenomeno complejo de evaluar. Las tres 
premisas proporcionan, ademas, el con- 
texto de nuestro resumen sobre que 
sabemos actualmente acerca de las cues- 
tiones de la medida de la CV. La informa- 
cion que sigue hace referencia a cuatro 
cuestiones: que, como, quien y donde. 
Las preguntas por que y cuando se trata- 
ran mas adelante en el apartado sobre el 
uso de la information de la evaluacion de 
cv. 

que medir I 

U .  
95' Existe un alto acuerdo en la literatura 
o"!-
2 .SWZu6 
0,-

sobre CV acerca de que la medida de CV 
deberia basarse en las dimensiones e 
indicadores de CV. A continuacion se 

$8 trata cada uno de ellos. 

0 Dirnensioner de calidad de vida 
yv
W 

Las dimensiones hacen referencia al 
O conjunto de factores que componen el 
0 bienestar personal y que deberian ser 

entendidos como el dmbito sobre el que 
re extiende el concept0 de CV. La mayo- 
ria de 10s investigadores sobre CV sugie- 
ren que el numero de dimensiones es 
menos importante que el reconocimiento 
de que todo modelo de CV propuesto 
debe reconocer la necesidad de un marco 
multielemento, la comprension de que 

las personas saben lo que es importante 
para ellas y que la caracteristica esencial 
de cualquier conjunto de dimensiones es 
que representan en conjunto el construc- 
to  total de CV. 

Andlisis recientes (Schalock y Verdugo, 
2002; Schalock, 2004) de la literatura 
internacional sobre CV encontraron un 
acuerdo considerable en relacion con las 
dimensiones centrales de CV orientadas a 
la persona. Segun el trabajo publicado de 
Hughes et a/. (1995), la Organizacion 
Mundial de la Salud (1995), Felce y Perry 
(1996), Schalock (1996), Cummins (1997), 
Felce (1997), Gardner y Nudler (1997), 
Gettings y Bradley (1997), Renwick et a/. 
(2000) y Ferdinand y Smith (2003), las 
dimensiones de CV mas frecuentemente 
citadas (en orden decreciente segun la 
frecuencia de referencias en la literatura 
revisada) son: relaciones interpersonales, 
inclusion social, desarrollo personal, bie- 
nestar fisico, autodeterminaci6n, bienes- 
tar material, bienestar ernocional, dere- 
chos, ambiente (casa/residencia/condicio-
nes de vida), familia, ocio y tiempo libre, 
y seguridad/proteccion. Estas dimensio- 
nes son bastante parecidas a las 10 
dimensiones que Park et a/. (2003) y 
Poston et a/. (2003) indicaron en relacion 
con la CV orientada a la familia: apoyo, 
salud, produccion, bienestar ernocional, 
ambiente fisico y bienestar social (orien- 
tacion individual); y vida familiar diaria, 
interaccion familiar, bienestar economico 
y papel de 10s padres (orientacion fami- 
liar). 

Indicadores de calidad de vida 

Hacen referencia a percepciones, con- 
ductas o condiciones de dimensiones con- 
cretas de CV que proporcionan un indicio 
del bienestar de la persona. Estos indica- 
dores son la base para evaluar 10s resul-
tados de calidad, que hacen referencia a 
experiencias y circunstancias personales 



que: (1) son resultado o consecuencia de 
alguna actividad, intervencion o servicio; 
y (2) son medidos sobre la base de indica- 
dores de calidad. Debido a su importan- 
cia como base para la medida de la CV y 
10s multiples usos de estos indicadores, 
10s siguientes criterios deberian guiar su 
seleccion, medida y uso (Karon y Bernard, 
2002): e l  indicador t iene importancia 
estrategica para maximizar el bienestar; 
se espera que la medida del indicador 
muestre variation ylo potencial para la 
mejora; el indicador es ut i l  para mejorar 
10s resultados; el indicador puede verse 
afectado por las acciones llevadas a cab0 
por la organizacion y el personal provee- 
dores de servicios; la medida del indica- 
dor es significativa e interpretable; la 
recogida de datos es viable con esfuerzos 
razonables; 10s costes de la recogida de 
datos se justifican por las mejoras espera- 
das en 10s servicios y resultados; el indica- 
dor es sensible a diferencias culturales y 
lingiiisticas: el indicador es aplicable en 
diferentes poblaciones y programas; y el 
indicador se basa en una teoria o en con- 
ceptos solidos puesto que se deciden por 
consenso en el campo de la Dl. 

c6mo medir I 

Esta pregunta implica dos cuestiones: el 
"corno" en tkrminos de foco de medida, 
y el "c6rno" relacionado con el enfoque 
de medida que se utiliza. 

Foco de medida 

La medida de CV puede centrarse en: 
(1) el nivel de satisfaccion experimentado 
por la persona en relacion con las dimen- 
siones e indicadores de CV citados mas 
arriba (i.e. e l  componente subjetivo de la 
medida de CV); o (2) 10s indicadores obje- 
tivos de experiencias y circunstancias de 
vida relacionadas con esas dimensiones e 
indicadores (i-e. el componente objetivo 
de la medida de CV). La satisfaccion es 

una medida dependiente comunmente 
utilizada porque cuenta con varias venta- 
jas (Cummins, 1996, 1998): (1) un  extenso 
cuerpo de investigacion sobre el nivel de 
satisfaccion de diferentes poblaciones y 
receptores de servicios; y (2) permite eva- 
luar la importancia relativa de las dimen- 
siones de CV del individuo y por tanto 
asignar valores a las respectivas dimen- 
siones. Los principales inconvenientes de 
utilizar solo la satisfaccion como una 
medida dependiente de CV incluyen: (1) 
la baja correlacion encontrada entre 
medidas subjetivas y objetivas de CV; (2) 
su naturaleza de "rasgo"" (estabilidad a 
traves del tiempo); (3) su tendencia a pro- 
porcionar solo una medida global del 
bienestar percibido; y (4) la falta de 
demostraci6n hasta la fecha de que es 
una medida sensible al diseiio de  
ambientes y programas de servicios ade- 
cuados (Schalock y Felce, 2004; Emerson -
e t  a/., 2005). Ademas, ambas medidas de 2 
CV, subjetiva y objetiva, son necesarias y 3%-
su peso especifico dependera del uso pre- :.x"tendido. En ese aspecto, se proponen las so 
siguientes directrices (Schalock y Felce, gz
2004): lii 

1.Si se quiere investigar si las personas sm. 
con Dl estan tan satisfechas con su 3:vida como otros subgrupos de la 

;:g z
poblaci6n, se deberia evaluar su nivel 
de satisfaccion (con las mismas medi- F?

d 9das) y comparar. Si las puntuaciones 
son similares, la satisfaccion es norma- 0 
tiva (Myers, 2000). Si  no, deben bus- 
carse factores ambientales o persona- 
les que puedan explicar tales diferen- e 
cias. 0 

2.Si lo  que se pretende es evaluar el 0-
diseiio de entornos o programas de rn  
servicios de manera sensible, deberian 
utilizarse indicadores objetivos de 
experiencias y circunstancias de vida 
dentro del marco de CV proporciona- 
d o  por las dimensiones e indicadores 



principales de CV. 

Enfoque de medida 

Una critica a 10s enfoques actuales de 
medida puede encontrarse en Cummins 
(2005a. b) y en Schalock y Verdugo 
(2002). En 10s distintos enfoques de medi- 
da, las escalas tip0 Likert y las escalas de 
actitudes son las mas utilizadas, seguidas 
por varios tipos de cuestionarios. 
Tambien se encuentran directrices forma- 
les con respecto al enfoque sobre que 10s 
indicadores medidos deberian: (1) estar 
relacionados con un modelo de CV; (2) 
incluir medidas subjetivas y objetivas; (3) 
tener fiabilidad y validez demostradas; 
(4) tener una utilidad claramente articu- 
lada; y (5) constituir una guia para la 
mejora del personal, el servicio o las poli- 
ticas, mas que una clasificacion de indivi- 
duos, servicios o sistemas. 

quien deberia estar implicado rIr 

Tradicionalmente la CV de una persona 
ha sido evaluada habitualmente por 
otros (en el caso de las personas con Dl) o 
basdndose en indicadores sociales (como 
en el caso de indicadores sociales tales 
como salud, bienestar social, amistades, 
nivel de vida, educacion, seguridad publi- 
ca, vivienda, vecinos y tiempo libre). Sin 
embargo, las revoluciones de calidad y 
bienestar subjetivo, y el movimiento de 
reforma en el campo de la Dl han cam- 
biado nuestra forma de pensar acerca de 
quien deberia estar implicado en la medi- 
da de su CV. Existe un consenso emergen- 
te acerca de que 10s individuos con Dl 
deberian estar implicados directamente 
en la medida de su CV, y sobre que las 
personas proximas se utilicen solo si es 
absolutamente necesario a causa de limi- 
taciones comunicativas significativas. Este 
cambio ha planteado modificaciones sig- 
nificativas y oportunidades a este campo 
centradas en dos cuestiones: el uso de 10s 
consumidores como encuestadores de la 

CV de otros consumidores; y el uso e 
influencia de las personas proximas. 

El uso de 10s consumidores como encues- 
tadores 

En 10s Estados Unidos, el Proyecto 
ipreguntame a mi! ("iAsk me!") de 
Maryland ha desarrollado y evaluado 
extensamente (ver, i.e. Schalock et a/., 
2004) un instrumento de CV en forma de 
encuesta y un procedimiento que consis- 
te en formar a adultos con Dl para ser 
encuestadores de la CV de otras personas 
en esas ocho dimensiones citadas con 
mas frecuencia en la literatura interna- 
cional sobre CV. 

Aunque este procedimiento ha requeri- 
do modificaciones en el formato de pre- 
gunta y respuesta, ha dado lugar a datos 
fiables y validos que actualmente se 
estan usando con fines de feedback for- 
mativo y mejora continua de programas 
(Schalock y Bonham, 2003). A partir de 
dicho procedimiento y su evaluacion han 
surgido varios resultados generales que 
incluyen: el uso de adultos con Dl como 
encuestadores disminuye la necesidad de 
que respondan personas proximas; sim- 
plificar el lenguaje y 10s formatos de res- 
puesta utilizados da lugar a un aumento 
significativo del numero de personas con 
la etiqueta de "Dl profunda" que son 
capaces de responder por s i  mismas; 10s 
analisis de las respuestas indican que exis- 
te poca o ninguna tendencia a la aquies- 
cencia o perseveracion de respuestas; y si 
se aAaden las respuestas de las personas 
proximas al procedimiento y el analisis, se 
pueden determinar 10s efectos de las res- 
puestas de las persona proximas. Estudios 
en el Reino Unido sobre personas con Dl 
como entrevistadores apoyan tambien 
fuertemente la capacidad de las personas 
con Dl para ser competentes recogedores 
de datos (e.g. Perry y Felce, 2004). 
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Uso e influencia de las personas proximas 

En la mayoria de las sociedades, las per- 
sonas hablan por s i  rnismas. Cuando se 
mide la CV, la primera prioridad deberia 
ser utilizar todos 10s metodos disponibles 
y eficaces para capacitar a las personas 
con Dl a expresar sus propias opiniones. 
Estos metodos incluyen simplificar la for- 
mulacion de las preguntas y respuestas, 
proporcionar alternativas ilustradas de 
respuesta, utilizar interpretes y usar siste- 
mas de comunicacion alternativos y 
aumentativos (e.g. Schalock et al., 2000). 
El proceso perseguiria medir con preci- 
sion las opiniones de 10s consumidores (1) 
formulando y presentando las preguntas 
para minimizar 10s sesgos de respuesta 
tales como la aquiescencia, la negacion y 
la perseveracion; y (2) evaluando 10s ses-
gos de respuesta para asegurar que las 
respuestas reflejan las verdaderas opinio- 
nes de cada persona. La futura investiga- 
cion tendra que encontrar formas adicio- 
nales para incluir a aun mas consumido- 
res en nuestros esfuerzos de evaluar el 
componente subjetivo de su CV. 

A pesar de 10s serios esfuerzos para 
capacitar a las personas a hablar por s i  
mismos sobre CV, las dificultades de 
comunicacion provocan que algunos indi- 
viduos con Dl no Sean capaces de hacerlo 
en la actualidad. Con frecuencia, se pide 
a una persona proxima que le conozca 
bien que responda por el individuo, pero 
existen serias dudas con respecto a si la 
informacion proporcionada por las perso- 
nas proximas sustituye de forma valida y 
precisa 10s autoinformes. 

Existe evidencia considerable acerca de 
la falta de concordancia entre 10s autoin-
formes y 10s informes de las personas pro- 
ximas, incluyendo 10s autoinformes de las 
personas con Dl (Stancliffe, 2000; 
Cummins, 2002). Aunque existen tambien 
ejemplos de acuerdo satisfactorio entre 
personas con Dl y personas proximas (e.g. 

Stancliffe, 1999), no se puede presuponer 
el acuerdo. Parece razonable presuponer 
el desacuerdo a menos que el consumi- 
dor sea valido: se ha demostrado el 
acuerdo con la persona proxima para ese 
instrumento concreto de CV. 

Por consiguiente, 10s investigadores 
sobre CV se enfrentan a un dilema con 
respecto a 10s individuos que no pueden 
comunicar sus propias opiniones acerca 
de su CV: ignorar a estos individuos por- 
que no pueden autoinformar, u obtener 
datos a traves de las personas proximas 
que pueden estar sesgados o no ser vali- 
dos. Stancliffe (2000) identifico varios 
enfoques posibles de esta cuestion: (1) 
analizar solo 10s datos de autoinformes e 
ignorar 10s datos de las personas proxi- 
mas; (2) obtener datos de las personas 
proximas para todos 10s participantes e 
ignorar 10s autoinformados; (3) analizar 
10s autoinformes y 10s datos de las perso- 
nas proximas de forma separada; y (4) 
corregir estadisticamente la influencia de 
las personas proximas. 

Cuando se reunen datos de autoinfor- 
mes y datos de las personas proximas, 
normalmente se utilizan las personas 
proximas solo cuando 10s consumidores 
no son capaces de responder por s i  mis-
mos. De este modo, la fuente de infor- 
macion (autoinforme o persona proxima) 
y las caracteristicas personales (habilida- 
des de comunicacion, conducta adaptati- 
va) se confunden si se combinan 10s datos 
de las dos fuentes de informacion. En las 
circunstancias en las que es importante 
evaluar la CV de todas las personas, sin 
tener en cuenta su capacidad de autoin- 
formar, un enfoque valido es obtener 
datos de las personas proximas para 
todas las personas y recoger autoinfor- 
mes para las que sea posible. Los datos de 
estas dos fuentes de informacion se ana- 
lizan entonces de forma separada, y ade- 
mas existe la posibilidad de probar direc- 



tamente el grado de acuerdo entre 10s 
autoinformes y las personas proximas, de 
rnanera que 10s datos de las personas 
proximas se puedan interpretar de forma 
correcta. 

Aunque 10s datos de las personas proxi- 
mas no pueden ser utilizados de forma 
valida como sustitutos de 10s autoinfor- 
mes, las opiniones de otras personas sig- 
nificativas sobre la CV de la persona pue- 
den ser importantes por si mismas. Por 
ejemplo, Schwartz (2005) encontro que el 
tamafio mas pequeiio de residencia de la 
comunidad se relacionaba de forma sig- 
nificativa con las percepciones de 10s 
padres sobre la CV de su hi jo o hija. Dicho 
resultado puede contribuir a u n  mejor 
entendimiento del papel de 10s padres en 
la toma de decisiones sobre la vida fuera 
del hogar familiar. Dependiendo del 
objetivo de la investigacion, las opiniones 
de otras personas significativas (i.e. per- 
sonas proximas) sobre CV pueden ser vali- 
das e importantes. Lo que no pueden 
hacer es reemplazar 10s autoinformes. 

donde se deberia medir rw w 

I).


8" La CV es multidimensional y sensible a 
0C'I 
 las condiciones ambientales. Por ello, la -gEX? 	 medida de la CV deberia extenderse mas 
SG 
0-	 alla de donde la persona vive, trabaja, es 
2E 
educada y se divierte, para evaluar la 89 

influencia de las personas significativas 
0 en su vida. La importancia de esta 
L21 arnpliacion re  refleja en dos linear de 

investigacion. Una linea de investigacion 
O 	(e.g. las descritas en Schalock eta,., 1994;
0 	Faulkner, 1995; Felce, 2000; Stancliffe y 

Lakin, 2005) indica claramente que las 
0-	caracteristicas personales (e.g. estado de 
C -	 salud y nivel de conducta adaptativa), las 

variables ambientales (e.g. apoyo social 
percibido, t ip0 de vivienda, nljmero de 
actividades domesticas en las que partici- 
pa, sueldo y actividades integradas) y las 
caracteristicas del proveedor de cuida- 

doslapoyos (e.g. puntuaciones de estres y 
valoracion de satisfaccion con el empleo 
del trabajador) son predictores significa- 
tivos de resultados de calidad. Una 
segunda linea de trabajo (e.g. la descrita 
por Bonham et a/., 2004) muestra clara- 
mente que la disponibilidad de medio de 
transporte y otras variables ambientales 
(e.g. caracteristicas del servicio: horas de 
servicios residenciales, empleo indepen- 
diente, vivir con la familia) son predicto- 
res significativos de resultados de calidad 
en personas con Dl. 

cuestiones y procedimientos en la 
medida transcultural de calidad de 
vida rw r 

La medida de la CV en diferentes cultu- 
ras conlleva todas las cuestiones concep- 
tuales, practicas y psicometricas inheren- 
tes a cualquier esfuerzo por llevar a cab0 
una evaluacion significativa del bienestar 
del individuo. Sin embargo, la medida 
transcultural aporta una riqueza y com-
plejidad adicional, y requiere un cuidado 
especial si 10s instrumentos de rnedida se 
trasladan de una cultura a otra, o si se 
van a realizar cornparaciones significati- 
vas entre culturas. Algunas de las cuestio- 
nes claves aqui incluyen las diferencias 
culturales en el sentido del self (Triandis, 
1994), la percepcion de 10s demas 
(Markus y Kitayama, 1991), las asuncio- 
nes culturales (Keith, 1996) y la traduc- 
cion de significados (Brislin, 1993, 2000). 

el sentido del self r r r 

Los individuos de diferentes culturas 
son culturizados al menos de dos modos: 
(1) percibiendose a si mismos en terminos 
de sus relaciones con 10s demas, su papel 
en la sociedad y su contribucion a la satis- 
faction de las necesidades de su grupo 
(Markus y Kitayama, 1991); o (2) perci- 
biendose a si mismos como independien- 



tes, tomadores de decisiones competen- 
tes con rasgos personales unicos (Myers, 
1992, 2000; Triandis, 1994). Asi, las asun- 
ciones sobre felicidad, bienestar o satis- 
faction pueden no ser universales, y 10s 
juicios de CV basados en tales asunciones 
pueden no ser generalizables de una cul- 
tura a otra (Goode, 1994; Rapley, 2003). 
Por ejemplo, Keith (1996) sugirio que el 
aislamiento de una cultura puede ser la 
soledad de otra, dependiendo de la con- 
cepcion del self del individuo dentro de 
su cultura; y Kitayama y Karasawa (1997) 
encontraron que la autoestima puede ser 
percibida de forma diferente en culturas 
individualistas y colectivistas. 

la percepcibn de 10s demas r r r 

En distintas culturas, 10s individuos pue- 
den ser percibidos de forma bastante 
diferente en varias dimensiones, tales 
como las influencias a las que atribuimos 
sus conductas, 10s rasgos que nos parecen 
atractivos y 10s rasgos de personalidad 
que valoramos (Matsumoto y Juang, 
2004). Estas diferencias en las percepcio- 
nes de las personas pueden extenderse a 
condiciones medicas criticas (Keith, 1996), 
y por supuesto pueden influir 10s juicios 
sobre la CV de las personas cuando se 
considera que pueden reforzar o limitar 
al individuo de forma importante. 

asunciones culturales r r r 

Entre 10s investigadores transculturales, 
10s terminos "etico" y "Cmico" son indi- 
cadores importantes de asunciones cultu- 
rales o verdades que son universales 
(etico) o limitadas a la cultura (emico) 
(Matsumoto, 1994; Matsumoto y Juang, 
2004). La asuncion de que una dimension 
concreta critica de CV en una cultura es 
igualmente importante en otra cultura, 
puede ser absolutamente equivocada. De 
otro rnodo, la relacion etico-emico puede 
ser mas sutil. Por ejemplo, aunque casi 

todas las culturas pueden valorar la inte- 
ligencia (propiedad etica), 10s aspectos 
concretos de la inteligencia (velocidad, 
deliberacion, consideracion de alternati- 
vas) pueden variar ampliamente (propie- 
dad emica) (Keith, 1996). 

Se pueden encontrar diferencias simila- 
res en valores basicos y muchos otros ras- 
gos culturales poseidos por grupos de 
todo el mundo. No reconocer estas dife- 
rencias puede llevar a conclusiones pro- 
fundamente equivocadas sobre CV com-
parada. 

la traducci6n de 10s significados r r r 

Cuando 10s investigadores quieren rea- 
lizar esfuerzos serios para recoger datos 
de CV en diferentes culturas, la equiva- 
lencia se convierte en el principal obsta- 
culo que deben vencer. Aunque algunos 
conceptos pueden traducirse bien de un 
idioma a otro, muchos no -y este es el 
momento critic0 en el que 10s esfuerzos 
se vuelven importantes. Como apunto 
Brislin (2000), un fallo de traduccion 
puede indicar propiedades emicas y cul- 
turales concretas que no se conocen o 
entienden en otras culturas, o simple-
mente puede no existir terminologia 
facilmente disponible para expresar tales 
conceptos en el segundo idioma. El estu-
dio de la equivalencia en estas circuns- 
tancias debe comenzar frecuentemente 
con la retrotraduccion (Matsumoto y 
Juang, 2004), un procedimiento que 
implica 10s siguientes pasos (Keith, 1996; 
Brislin, 2000): 

1. Los materiales de recogida de datos 
(e.g. un cuestionario) se desarrollan 
de forma cuidadosa en la lengua 
materna del investigador; 

2. Se traducen 	10s materiales (por un 
individuo o equipo bilingije) al 
segundo idioma o idioma "objetivo"; 



3. Un individuo u equipo bilingiie inde- 
pendiente traduce 10s materiales de 
nuevo al idioma original; 

4. Las dos versiones (original y retrotra- 
duccion) evaluan entonces la equiva- 
lencia de forma empirica (e.g. con un 
formato test-retest o con un analisis 
de expertos bilingues). 

Si la retrotraduccion da lugar a resulta- 
dos equivalentes entre las dos versiones 
del material de recogida de datos, el 
investigador puede tener cierta confian- 
za en que se han controlado 10s significa-
dos especificos de la cultura y se ha alcan- 
zado algo semejante a la equivalencia 
sernantica (Matsumoto y Juang, 2004). 
Sin embargo, 10s investigadores deben 
tener cuidado para que la traduccion 
equivalente no alcance la fiabilidad esta- 
distica a costa del significado del conteni- 
do. Hemos visto equipos bilingues agoni- 
zando a causa de las connotaciones cul- 
turales de un termino (e.g. "self") incluso 
cuando la traduccion literal podria ser 
razonablemente directa (Keith, 1996), Ile- 
vando a la precaucion de que al menos 
algunos conceptos de CV pueden ser real- 
mente propios de una cultura (Rapley, 
2003), y por lo tanto no ser simplemente 
accesibles a una segunda cultura (Brislin, 
1993; Keith, 1996). 

comentarios finales sobre el metodo 
J transcultural I1I 

Y 


I 
Matsumoto y Juang (2004, pp. 30-36) 

seialan que el tip0 de estudio transcultu- 
0 ral mas comlin implica la comparacidn 

transcultural. Sin embargo, continuan
0 indicando que lor investigadores deberi- 

an tener en cuenta varios aspectos adi- 
cionales de 10s analisis transculturales. 
Entre estos: (1) 10s estudios deberian 
mirar mas a116 de las diferencias en las 
variables explicando por que ocurren las 
diferencias; (2) 10s investigadores deberi- 

an reconocer la diferencia entre 10s estu-
dios a nivel ecologico (national o cultu- 
ral) y 10s estudios a nivel individual (un 
resultado a nivel ecologico podria no ser 
cierto para todos 10s individuos); (3) a 
pesar de las limitaciones apuntadas arri- 
ba, puede ser util a veces la investigacion 
de la equivalencia (para validar un instru- 
mento o una perspectiva); y (4) el mues- 
treo deberia mejorarse con frecuencia en 
el trabajo transcultural (e.g. muestras de 
conveniencia a menudo resultan en com- 
paraciones de personas de diferentes cul- 
turas que tambien difieren considerable- 
mente en otras variables -urbano/rural, 
nivel socioeconomico y otras caracteristi- 
cas demograficas no culturales, entre 
otras). 

En resumen, la medida transcultural de 
CV es util, potencial y profundamente 
importante, especialmente s i  puede Ile- 
var al progreso de la agenda de mejora 
universal de la CV; e infinitamente intere- 
sante si puede llevarnos a un mejor cono- 
cimiento y comprension de nuestras simi- 
litudes y diferencias culturales. Afronta, 
no obstante, cambios potenciales que 
deben considerarse seriamente si quere-
mos que 10s datos transculturales contri- 
buyan a hacer real el potencial de la apli- 
cacion significativa del concept0 de CV. 

uso de 10s datos de calidad de vida 
111 


Los estudios en CV en diferentes cam- 
pos cientificos comparten generalmente 
un fin practico cuando buscan conse-
cuencias y cambios personales y sociales 
de diferente naturaleza. Una reciente 
revision (Rapley, 2003) de la literatura 
cientifica sobre CV en distintas disciplinas 
(psicologia, medicina, sociologia, epide- 
miologia o discapacidad entre otros) ha 
descrito 23 objetivos diferentes de inves- 
tigacion que se centran en distintos nive- 
les de 10s sistemas, algo que fue tambien 



I ma. veruugo, 1.1. scna~ock, k.u. keith y r.j. stancliffe 

observado por Keith y Schalock (2000) a 
traves de una perspectiva transcultural. 
Los propositos establecidos por diferen- 
tes investigadores se extienden desde la 
comprensidn, planificacion y evaluacion 
de las politicas publicas; o la coordina- 
cion, formacion y orientacion de 10s pro-
veedores de servicios y profesionales, a la 
atencion puesta a la mejora del papel 
activo del consumidor en 10s procesos de 
habilitacion y rehabilitacion. 

En el campo de la Dl, las medidas de CV 
basadas en indicadores de calidad y califi- 
cadas a menudo de medidas de resulta- 
dos o ejecuciones de calidad (Schalock et 
a/., 2005a), son utilizadas tipicamente 
con cuatro fines, como: medida de reac- 
ciones personales, base para la toma de 
decisiones, un marco para la evaluacion 
de programas, y modelo teorico para la 
investigacion. Cada uso hasta la fecha ha 
confiado en medidas subjetivas u objeti- 
vas y ha tratado varias cuestiones meto- 
dologicas implicadas en su empleo. Las 
principales entre estas cuestiones son las 
tratadas anteriormente en este articulo: 
cambios de lenguaje, uso de las personas 
proximas, propiedades psicometricas (fia- 
bilidad ylo validez), y periodos de obser- 
vacion e informacion. De estos cuatro 
usos pueden extraerse dos conclusiones 
generales (Karon y Bernard, 2002; 
Schalock, 2004): (1) cuando uno emplea 
indicadores de calidad para fines de eva- 
luacion de programas y toma de decisio- 
nes, es esencial el uso de medidas objeti- 
vas; y (2) 10s indicadores utilizados debe- 
rian cumplir 10s criterios enunciados pre- 
viamente. 

Diseiios de investigacidn 

Diferentes propositos de investigacion 
implican diferentes preguntas de investi- 
gacion, que para ser contestadas pueden 
necesitar a su vez diferentes metodologi- 

as. Los enfoques cuantitativos se han uti- 
lizado tradicionalmente para la investiga- 
cion de CV, per0 es notable el reciente 
aumento de enfoques cualitativos 
(Schalock y Verdugo, 2002; Verdugo y 
Sabeh, 2002; Rapley, 2003) y deben consi- 
derarse en el diseiio de futuros estudios. 

Una de las principales dificultades 
encontradas en la medida de CV consiste 
en definir el tip0 de comparaciones que 
se deben realizar (e.g. examinar 10s cam-
bios a traves del tiempo) o 10s grupos de 
comparacion. En 10s ljltimos aiios, la ten- 
dencia dominante ha ido desde un dise- 
iio de investigacion "entre grupos" a un 
diseiio d e investigacion 
"multivariadalentre" (Schalock y Felce, 
2004). El uso de datos agrupados deberia 
por tanto reducirse, dado que el estandar 
de comparacion es la persona porque la 
medida de la CV deberia ser una guia de 
mejora para el personal, el servicio o la 
politica mas que una clasificacion de indi- 
viduos, servicios o sistemas (Schalock y 
Verdugo, 2002). E l  uso de investigacion 
multivariada tiene muchas ventajas. 
Schalock y Felce (2004) seAalan algunas 
de ellas: centrarse en las correlaciones de 
una vida de calidad mas que comparar 
puntuaciones o estatus; determinar la 
relacion entre variables predictivas y la 
CV de uno evaluada subjetiva u objetiva- 
mente; y realizar cambios en 10s progra-
mas e implementar tecnicas para aumen- 
tar el bienestar de una persona. 

~ P o rqu4 medir calidad de vida? 

Como se describio anteriormente, 
investigaciones desde diferentes discipli- 
nas utilizan la medida de CV con varios 
propositos e intenciones. Los que esta- 
mos dedicados al campo de la Dl hemos 
decidido centrar nuestra atencion y 
esfuerzos en este concept0 por dos razo- 
nes. Primera, manifiesta una vision inte- 



gral y multidimensional de la vida de la 
persona que nos permite identificar y 
planear sus necesidades de apoyo sin 
reduccionismo (i.e. centrandose solo en 
el curriculo academico, en la productivi- 
dad de trabajo, o en la salud fisica). Las 
decisiones tomadas sobre la vida de una 
persona no pueden restringirse a una 
comprension limitada de sus necesidades 
basada en 10s objetivos del servicio, orga- 
nizacion o programa. La segunda razon 
esta relacionada con lo citado: la discu- 
sion de CV es util para la reorientacion de 
las actividades llevadas a cab0 por orga- 
nizaciones publicas, servicios, proveedo- 
res y profesionales, concediendo a la per- 
sona un papel fundamental como un 
consumidor de servicios cuya percepcion 
y experiencia deben tenerse siempre en 
cuenta. CV e innovacion se complemen- 
tan la una a la otra. 

El uso de 10s datos de CV en 10s servicios 
y apoyos actuales proporciona feedback 
sobre el estatus de uno en diferentes cir- 
cunstancias y acontecimientos de la vida. 
Ademas permite a 10s profesionales y a 
10s proveedores de servicios recoger 
informacion sobre predictores de resulta- 
dos de calidad, ylo proporcionar datos 
sobre resultados de calidad y sus predic- 
tores para la Mejora Continua de 
Programas (MCP). La innovacion y el cam- 
bio en 10s programas y servicios para per- 
sonas con Dl pueden ser asumidos de una 
forma segura mediante la incorporacion 
en la planificacion centrada en la persona 
10s conceptos de CV, gestion de calidad y 
etica (Confederacion Espafiola de 
Organizaciones en Favor de las Personas 
con Discapacidad Intelectual, 2004). Estos 
conceptos responden a las principales cues- 
tiones sobre que hacer (gestion de calidad), 
y por que hacer estos esfuerzos (etica). 

Es importante sefialar a 10s investigado-
res y profesionales que el uso de 10s datos 
de CV no siempre ha sido util para 10s 

propositos mencionados arriba. Por ejem- 
plo, cuando una perspectiva unidimen- 
sional (tipicamente bienestar fisico) es 
utilizada como un criterio unico para una 
vida de calidad, 10s juicios realizados 
sobre la vida de uno han sido ocasional- 
mente utilizados para tomar decisiones 
peligrosas que plantean numerosos pro- 
blemas eticos (Schalock y Verdugo, 2002; 
Rapley, 2003). 

Cuando medir 

Cuando medir CV depende del uso pre- 
tendido. Si el objetivo es lograr la rela- 
cion positiva, practica en la vida de las 
personas con Dl, 10s cambios a largo 
plazo nos diran si estamos en el camino 
correcto. Deberiamos medir CV en distin- 
tos momentos y comparar 10s progresos 
realizados por 10s cambios introducidos 
en 10s apoyos, programas ylo servicios. 
Los profesionales y proveedores de servi- 
cios pueden decidir el momento adecua- 
do segun 10s objetivos indicados, que 
pueden estar centrados en utilizar 10s 
datos de CV para la MCP ylo en evaluar el 
cambio en las organizaciones relaciona- 
das con sus actividades de MCP. 

conclusion III 

El enfoque actual de medida de CV 
puede caracterizarse por su naturaleza 
multidimensional, englobando dimensio- 
nes e indicadores centrales, el uso del 
pluralismo metodologico incluyendo 
medidas objetivas y subjetivas, el uso de 
disefios de investigacion multivariada 
para evaluar las maneras en que las 
caracteristicas personales y las variables 
ambientales se relacionan con la CV 
medida en una persona, la incorporacion 
de la perspectiva de sistemas que englo- 
ba 10s multiples mundos que ejercen 
impact0 sobre la persona en 10s niveles 
micro, meso y macrosistema; y la crecien- 
te participacion de las personas con Dl y 
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sus familias en el diseiio e implementa- 
cion de la investigation y evaluacion 
orientadas a la CV. Como resumen de lo 
que actualmente sabemos acerca de la 
medida de CV, las cuatro directrices gene- 
rales siguientes proporcionarian el marco 
teorico para todo el que este interesado 
en evaluar indicadores de CV subjetivos u 
objetivos: (1) CV es un constructo multidi- 
mensional que tiene componentes subje- 
tivos y objetivos; (2) utiliza a la PDI o a la 
familia (en la evaluacion de CV orientada 
a la familia) como respondientes princi- 
pales; (3) usa el pluralismo metodologico 
(metodos cualitativos y cuantitativos) en 
la medida de CV; (4) es sensible a las dife- 
rencias culturales; y (5) y basa el cambio 

organizacional y de sistemas en indicado- 
res objetivos de CV. 

Desde una perspectiva de medida, el 
uso del constructo de CV esta cambiando. 
Inicialmente, hemos visto que fue utiliza- 
do como una noci6n sensibilizadora, un 
constructo social, y un tema unificador. 
Cada vez mas, hemos visto que se utiliza 
como marco conceptual para evaluar 
resultados de calidad, un constructo 
social que guia las estrategias de mejora 
de la calidad y un criterio para evaluar la 
efectividad de estas estrategias. Este uso 
emergente subraya 10s principios y direc-
trices discutidas en este articulo. 
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