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Resumen

Objetivos: Caracterizar la calidad de vida de adultos colombianos con discapacidad intelectual, a través
de la escala INICO-FEAPS, validada para Colombia. Métodos: Estudio correlacional con 602 adultos
con discapacidad intelectual y sus informantes clave, de las diferentes macroregiones colombianas. Se
utilizé un cuestionario sociodemografico y el autoinforme e informe de otras personas, de la escala
INICO-FEAPS, disenada a partir del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo. Resultados:
Las dimensiones donde se evidenciaron puntuaciones medias mas altas en calidad de vida, tanto
en el autoinforme como en el informe de otras personas fueron bienestar fisico (medias= 28,53 y
28,30) e inclusion social (medias= 27,70 y 28,37). Las puntuaciones mas bajas se registraron en las
dimensiones de autodeterminacion (medias= 24,57 y 24,46) y relaciones interpersonales (medias=
25,16 y 25,11). Las variables que exhibieron la mayor cantidad de relaciones significativas con las
diferentes dimensiones de la escala fueron la region de procedencia, el nivel educativo y la situacion
ocupacional. Conclusiones: Los menores puntajes en las dimensiones de relaciones interpersonales
y autodeterminacion, indican la necesidad de potenciar el establecimiento de una adecuada red de
relaciones para esta poblacion y brindarles mayores apoyos respecto a oportunidades de elegir y tomar
decisiones, que les permitan asumir el control de su vida. Asi mismo, las relaciones encontradas entre
los factores sociodemograficos y la calidad de vida indican la necesidad de implementar intervenciones
orientadas a mejorar las condiciones de educacion y empleo de la poblacion, con el fin de favorecer sus
resultados personales.
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@UALITY OF LIFE OF ADULTS WITH INTELLECTUAL DISABILITY IN
coLomsin

Abstract
Objectives: To characterize the quality of life of Colombian adults with intellectual disabilities through
the INICO-FEAPS scale validated for Colombia. Methods: Correlational study carried out with 602 adults
with intellectual disabilities and their key informants from different Colombian macro-regions. A social-
demographic questionnaire, a self-report and a report by others of the INICO-FEAPS scale, created from the
quality of life model proposed by Schalock and Verdugo was used. Results: The dimensions in which higher
average scores of quality of life were evident, both in the self-report and the report by other people, were
physical well-being (mean = 28.53 and 28.30) and social inclusion (mean = 27.70 and 28.37). The lowest
scores were recorded in the self-determination (mean = 24.57 and 24.46) and interpersonal relationships
(mean = 25.16 and 25.11) dimensions. The variables that exhibited the greatest amount of meaningful
relationships with the different dimensions of the scale were the region of origin, educational level and
occupational status. Conclusions: The lower scores in the dimensions of interpersonal relationships and self-
determination indicate the need to promote the establishment of an adequate network of relationships for this
population, and provide more support regarding opportunities to choose and make decisions that allow them
to take control of their lives. Also, the relationships found between social-demographic factors and quality of
life, show the need to implement interventions aimed at improving the education and employment conditions
of the population in order to improve their personal results.

Key words
Intellectual disability, quality of life, disability evaluation. (Source: MeSH, NLM).

GUALIDADE D€ VIDA D€ ADULTOS COLOMBIANOS
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Resumo

Objetivo: Caracterizar a qualidade de vida de adultos colombianos com deficiéncias intelectuais, através da
escala INICO-FEAPS de qualidade de vida, validado para a Colombia. Métodos: Estudo correlacional com
602 adultos com deficiéncia intelectual e seus informantes-chave de diferentes macro-regides colombianas.
Foi utilizado um questionario sociodemografico, auto-relatorio e relatorio de outras pessoas da escala INICO-
FEAPS, concebido no modelo de qualidade de vida do Schalock y Verdugo. Resultados: As dimensdes com
as mais altas pontuagdes em qualidade de vida, tanto no auto-relatorio e do relatério de outras pessoas foram
bem-estar fisico (média = 28,53 e 28,30) e inclusdo social (média=27,70 e 28,37). As pontuacdes mais baixas
foram registradas nas dimensdes de auto-determinacao (média = 24,57 e 24,46) e relagdes interpessoais
(média =25,16 ¢ 25,11). As variaveis que apresentaram a maior quantidade de relacionamentos significativos
com as diferentes dimensdes da escala foram a regido de origem, nivel de educacao e profissdo. Conclusdes:
As pontuagdes mais baixas encontradas nas dimensdes das relagdes interpessoais e auto-determinacio,
indicam a necessidade de promover o estabelecimento de uma rede adequada de relacionamentos para essa
populagdo, e dar mais apoio em relacdo as oportunidades de fazer escolhas e decisdes que lhes permitam
assumir sua vida. As relacdes encontradas entre fatores sociodemograficos e qualidade de vida, indicam sobre
a necessidade de implementar intervengdo com vista a melhorar as condi¢des de educacdo e de emprego, a
fim de facilitar os resultados pessoais.

Palavras chave
Deficiéncia intelectual, qualidade de vida, avalia¢do da deficiéncia. (fonte: DeCs BIREME).
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INTRODUCCION

Calidad vida es un concepto variante y polisémico
que dependiendo de la cultura, la época y el
grupo social al que un individuo pertenece,
puede variar considerablemente en términos
de percepcion (1). Este se constituye como un
constructo en permanente desarrollo en atencion a
las caracteristicas, representaciones y significados
que le otorgan los grupos sociales en diferentes
momentos historicos, reconociéndose de esta
forma como un fenomeno que plantea unos desafios
importantes para la sociedad, que lo sitian como
tema de investigacion frecuente en una amplia
gama de areas del conocimiento incluyendo el
social, el econdmico y el de la salud (2-4).

En general, los diferentes enfoques de abordaje
reflejan el caracter integrador del constructo
y evidencian la importancia de reconocer la
naturaleza biopsicosocial del ser humano, la
complejidad de relaciones que se establecen con el
contexto y una preocupacion creciente por estudiar
las condiciones en las cuales se desarrolla la vida
de las personas y sus perspectivas de futuro (4-7).

Desde estas premisas, Schalock y Verdugo (2-5, 7)
plantean un modelo de calidad de vida incluyente y
generalizable a todos sin distincion, que de manera
particular aplicado a las personas con discapacidad
intelectual, busca impactar positivamente en todos
los aspectos de su vida, por cuanto, gracias a las
vigentes consideraciones de este constructo, se
plantea que las personas con esta condicion son
sujetos con capacidades para tomar decisiones y
expresar sus gustos, deseos, metas y aspiraciones
que les posibilitan su mayor participacion en
las decisiones que les afectan. De esta forma, al
pensar en la satisfaccion con la vida como una
opcion posible para ser considerada dentro del
proyecto de vida de la persona con discapacidad,
el modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo, aplicado a esta poblacion, representa un
agente de cambio (8). El marco conceptual que lo
subyace, ademas de ayudar a la medicion clara de

la calidad de vida de las personas, presenta una
utilidad multiple en el campo practico, ya que
permite dar un soporte individualizado al sujeto,
guiar la planificacion y evaluacion de programas y
estrategias de intervencion, y evaluar su eficacia a
partir de los resultados personales (5).

Si bien los desarrollos en cuanto a comprension y
evaluacion de la calidad de vida en personas con
discapacidad intelectual en el &mbito internacional,
particularmente, en algunos paises de Europa
(como Espana, Bélgica, Holanda, y Reino Unido),
América del Norte, China y Australia, han sido
importantes en la ultima década, atn resultan
escasas las publicaciones que dan cuenta de los
resultados de dicha evaluacion. De manera similar,
en el contexto de América Latina se avanza
lentamente, a partir de la adaptacion y validacion de
instrumentos para ser utilizados en instituciones de
atencion a personas con discapacidad. La verdadera
transformacion profesional y organizacional sienta
sus bases en la adopcion de estrategias donde,
ademas de utilizar la informacion como indicador
de impacto respecto a la calidad de vida de las
personas con discapacidad y su familia, se genere
una cultura en que los resultados de las practicas
de organizaciones, instituciones o profesionales
permitan a otros la toma de decisiones sobre sus
propias practicas, en otras palabras, generar una
cultura de practicas basadas en la evidencia (3, 4).

Dicho esto, la revision de la literatura cientifica
sobre calidad de vida en personas adultas con
discapacidad intelectual (ADI, de aqui en
adelante), muestra como un buen numero de
estudios en el contexto internacional se refieren al
constructo calidad de vida en general (9, 10). Los
principales resultados dan cuenta de diferencias en
la satisfaccion de los ADI con su calidad de vida en
funcién de los grupos de comparacion y también,
en cuanto a las dimensiones de la calidad de vida.
Por ejemplo, un estudio comparativo entre grupos
de Argentina, Colombia y Brasil, evalu¢ la calidad
de vida a través de la escala integral, arrojando
diferencias significativas en la subescala objetiva,
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entre los tres paises, destacandose Colombia,
por tener la puntuaciéon mas alta en calidad de
vida, tanto en la subescala objetiva, como en
la subjetiva, particularmente, en la dimension
de autodeterminacion. En la misma direccion
se precisa que al comparar la calidad de vida en
funcion del nivel de discapacidad, las personas
con discapacidad intelectual leve o moderada
presentan una mejor calidad de vida (10).

Mientras tanto, otros estudios contrastan la
calidad de vida de personas con y sin discapacidad
intelectual (11); y desde otra perspectiva,
informan sobre el acceso a un tercer informante,
generalmente, una persona muy cercana al
ADI (padres, hermanos, otros familiares, y
profesionales), para indagar acerca de su calidad
de vida, con posturas contrarias. Al respecto,
se evidencia por un lado, hallazgos que refieren
una sobreestimacion de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual (9), entre
tanto, otros, que la subestiman e incluso presentan
valoraciones antagonicas entre unos y otros. Por
ejemplo, Vega y cols. (12), al contrastar entre los
prestadores de servicios y los ADI, evidenciaron
diferencias cuando se valora la propia situacion
frente a cuando se evalua la vida de terceros,
concretamente, de personas con discapacidad
intelectual.

Desde la misma optica, Balboni y cols. (13),
realizaron una revision sobre la evaluacion de
la calidad de vida de adultos con discapacidad
intelectual desde el autoreporte y el reporte de
otros, y precisaron una relacion fiable entre las
dos valoraciones, sin embargo, los coeficientes
de correlacion entre clases fueron pobres. Por
otra parte, hallaron diferencias en todos los
dominios y factores del modelo de calidad de vida
propuesto por Schalock y Verdugo, excepto para
autodeterminacion, derechos y bienestar material,
los cuales involucran mas la evaluacion objetiva
de condiciones de vida y menos la percepcion de
satisfaccion.

También, se han publicado numerosas
investigaciones orientadas a indagar sobre la
dimension de autodeterminacion, quiza, por ser
este uno de los temas mas controvertidos, en cuanto
a este grupo etario se refiere. En los ultimos afios
se ha publicado la escala ARC-INICO, dirigida a
medir conrobustez psicométrica esa dimension (14,
15). Al respecto, otros autores (16, 17) afirman que
la autodeterminacion debe constituirse en el pilar
basico para sustentar la planificacion y aplicacion
de los servicios destinados a mejorar la calidad de
vida y promover la participacion en la comunidad
de las personas con discapacidad intelectual.

De la misma forma, existen investigaciones
centradas en la dimension de derechos,
especialmente, en lo que respecta a la participacion
en la vida comunitaria y ciudadana. Emerson
y cols, (18), al comparar personas con y sin
discapacidad intelectual en torno a su satisfaccion
con el barrio o el vecindario en el que viven, y
su participacion civica y ciudadana, sefalan
una menor probabilidad por parte de los ADI de
reportar satisfaccion con su vida en el vecindario,
y de participar en actividades comunitarias o
civicas; las cinco razones para no interactuar
socialmente con el entorno en su orden fueron:
enfermedad o discapacidad, asuntos financieros,
demasiadas ocupaciones, no tener con quien salir
y responsabilidades de cuidado.

En lo referente a la dimension inclusion social,
particularmente en cuanto a inclusion laboral,
existen investigaciones como la de De Jests y cols.
(19) que ponen de manifiesto que las personas en
esta condicion que estan incluidas laboralmente,
independientemente de la modalidad, experimentan
niveles promedio altos en calidad de vida laboral.
Del mismo modo, estudios como el realizado por
Thoma y cols (20) se han enfocado a investigar
sobre aspectos relativos al derecho a la educacion en
personas con discapacidad intelectual, poniendo de
manifiesto su importancia para mejorar el acceso al
empleo, desarrollar habilidades para tener una vida
independiente y potenciar la autodeterminacion.
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Otros estudios, que se han enfocado en la
dimension de bienestar y satisfaccion con la
vida (21, 22) evidencian como los ADI reportan
sentirse satisfechos con su vida, y documentan
como existen condiciones que se relacionan
con dicha satisfaccion, como es el estado de
salud. Lucas-Carrasco y Salvador-Carrulla (21),
también identificaron diferencias estadisticamente
significativas entre las personas con discapacidad
intelectual con una buena salud y aquellos que
no la tenian con relacion a una mejor situacion
financiera, mayor satisfaccion con sus relaciones,
mayor disfrute de su hogar y una satisfaccion
alta con sus habilidades para trabajar. Ademas,
encontraron diferencias, aunque no significativas,
entre las personas que vivian en su hogar o en un
lugar comunitario, con relacion a quienes residian
en un centro de atencion a la discapacidad.

Por otra parte, se identifican trabajos en los que
se informa de las implicaciones que tiene en la
vida de los ADI, la dimension de bienestar fisico,
referida principalmente a la salud. Al respecto,
Martinez-Leal y cols. (23) sefialan que las
personas con discapacidad intelectual presentan
un perfil de necesidades de salud diferenciado del
resto de la poblacion, mayores tasas de mortalidad
y morbilidad e incremento en la utilizacion de
servicios de salud. Ponen en evidencia, ademas,
que en muchos casos sus necesidades de salud no
son cubiertas y que se presenta escasez de recurso
humano especializado, que se encuentre en
capacidad de atender y entender sus necesidades
en esta area. También, se ha indagado con relacion
a sus autopercepciones en torno a los estilos de
vida saludables, el ejercicio y su participacion
en programas de promocién y prevencion de la
salud (24). Otros autores se han referido en este
mismo ambito, a los diferentes indicadores de
calidad de vida relacionados con la salud, que son
mas frecuentemente reportados como deficientes
por las personas con discapacidad intelectual,
entre ellos las referidas a las dimensiones salud
general, vitalidad y salud mental (25); la dieta
poco saludable a la que se enfrenta este colectivo,
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la escasa actividad fisica que desarrollan (26,
27); y la importancia que representa el ejercicio
fisico para la autoeficacia de la persona con
discapacidad intelectual, frente a la conformacion
de redes de apoyo social y los cambios en cuanto
a comportamientos saludables, asi como la
prevencion de la obesidad (28).

Con este marco de referencia el objetivo del
presente estudio fue caracterizar la calidad de
vida de adultos colombianos con discapacidad
intelectual a partir del modelo propuesto por
Schalock y Verdugo, mediante el empleo de la
escala de calidad de vida INICO-FEAPS, validada
para poblacion de Colombia.

MATERIALES ¥ METODOS

Este estudio fue aprobado por el Comité de
Bioética de la Universidad Autonoma de Manizales
de acuerdo con las normas éticas emanadas de la
Declaracion de Helsinki y la resolucion 8430 de
1993 del Ministerio de Salud de Colombia. Para
el procesamiento de la informacion se utilizé el
programa estadistico SPSS (Statistical Package
for the Social Science) v. 21.0.

Poblacion y muestra

La poblacién objeto de este estudio fueron las
personas con discapacidad intelectual mayores de
18 afios y de nacionalidad colombiana. La seleccion
de la muestra se realizo a partir de los siguientes
criterios de inclusion: a) Presentar discapacidad
intelectual, asociada o no a otros sindromes o
trastornos del desarrollo, plurideficiencias o
multidéficit, b) tener habilidades de comprension y
expresion que les permita contestar a las preguntas
incluidas en la escala, ¢) aceptar su participacion
en el estudio y firmar un consentimiento informado
y, d) contar con un informante que le conociera
muy bien y que tuviera la posibilidad de haberlo
observado durante periodos prolongados de
tiempo en diferentes contextos. Este informante
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pudiera ser un familiar o allegado, o profesional de
la salud, la rehabilitacion y de atencion psicosocial
(trabajadores sociales y de desarrollo familiar) de
las instituciones donde la persona recibe algiin
tipo de servicio. Las personas con discapacidad
intelectual fueron reclutadas a través de centros,
instituciones y asociaciones de caracter educativo
y de salud de las diferentes macrorregiones
colombianas.

El calculo del tamafio de la muestra se hizo tomando
como base el porcentaje de personas esperadas con
discapacidad intelectual. Este valor se establecio
en 3% a partir de: a) criterios de diagndstico
médico segun la Clasificacion Internacional de
Enfermedades -CIE-11-, que establece que el 1-3%
delapoblacion mundial tiene diagnostico de retraso
mental (29), y b) el referente de discapacidad de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud —CIF- de la OMS
(2001) (30), que de acuerdo con el Registro de
Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad (RLCPD) en Colombia, estima que
cerca del 22,4% de las personas con discapacidad
en el pais tienen limitaciones cognitivas o
mentales (1,43% de la poblacion general) (31). El
tamafo definitivo de la muestra fue de 602 adultos
con discapacidad intelectual. La recoleccion de
informacion se llevo a cabo entre mayo de 2014 y
febrero de 2015.

Instrumentos

Mediante un cuestionario disefiado por los
investigadores, se recogi6 la informacion
sociodemografica de los participantes. Se utilizo
la escala INICO-FEAPS de evaluacion integral de
la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, en su version adaptada
y validada para poblacion colombiana. Esta escala
estd compuesta por dos subescalas, el informe de
otras personas y el autoinforme, con 72 items
equivalentes que evaltan aspectos observables de

la vida de la persona con discapacidad. El primero
lo diligencian las personas con discapacidad
intelectual y el segundo un informante clave. El
formato de respuesta de la escala es tipo Likert
con cuatro opciones: nunca, algunas veces,
frecuentemente y siempre, enunciados en tercera
persona en el caso del informe de otras personas 'y
en primera persona cuando se trata del autoinforme.
Enlo que respecta a sus propiedades psicométricas,
esta escala evidencid una consistencia interna de
0,915 y 0,931 para el autoinforme ¢ informe de
terceros, respectivamente (32).

RESULTADOS

Las caracteristicas sociodemograficas de los
602 adultos con discapacidad intelectual que
participaron en el estudio, se observan en la Tabla 1.

En su gran mayoria (83%), los informantes clave
eran familiares o allegados de las personas con
discapacidad intelectual, el 17% restante eran
profesionales a cargo de ellos en las instituciones
donde recibian algtn tipo de servicio. E1 96% eran
mujeres en un rango de edad entre 28 y 73 afios
de edad (media= 37 DE=4,34). En cuanto a los
profesionales, 53% eran profesionales de atencion
psicosocial y 47% de la salud y de la rehabilitacion.

Analisis descriptivo de las dimensiones e
indicadores de calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual segun la escala
INICO-FEAPS

Las dimensiones de calidad de vida en las cuales las
personas con discapacidad intelectual presentaron
puntuaciones medias mas altas tanto en el
autoinforme como en el informe de otras personas
fueron bienestar fisico e inclusion social, mientras
que las dimensiones de autodeterminacion
y relaciones interpersonales mostraron las
puntuaciones medias mas bajas.
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Tabla 1: Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes en el estudio

. Muestra
Variable n =602
Sexo, (%)
Masculino 331 (55)
Rango de edad (aiios) (%)
18 - 25 276 (46)
26 —40 230 (38)
41 — 60 90 (15)
Mayor de 60 6 (1)
Macrorregion (%)"
Central 413 (69)
Sur 102 (17)
Nororiental 44 (7)
Caribe e Insular 32 (5)
Pacifico e Insular 11 (2)
Nivel educativo (%)
Ninguno 157 (26.1)
Primaria incompleta 276 (45.8)
Primaria completa 60 (10)
Secundaria incompleta 52 (8,6)
Secundaria completa 45 (7.5)
Técnico 8 (1,3)
Tecnoldgico 2(0,3)
Pregrado profesional 2(0,3)
Estado civil (%)
Soltero 581 (96.6)
Union libre 9 (1,5)
Casado 8 (1.3)
Divorciado 2(0.3)
Viudo 2(0.3)
Estrato socioeconémico (%)
Estrato 1 110 (18)
Estrato 2 208 (35)
Estrato 3 193 (32)
Estrato 4 35(6)
Estrato 5 13(2)
Estrato 6 9(1)
Sin estratificar (rural o no residencial) 34 (6)
Afiliacion a seguridad social en salud (%)
Régimen Contributivo 224 (37)
Régimen Subsidiado 315 (52)
Régimen Especial 49 (8)
No afiliado 14 (3)
Situacion ocupacional (%)
Empleado 30 (5)
Trabajador Independiente 28 (5)
Pensionado 6(1)
Desempleado 538 (89)
Recibiendo tratamiento farmacologico (%)
No 413 (69)

Fuente: Elaboracion propia.

* De acuerdo con el Plan Nacional de Desarrollo (PND) de Colombia 2010-2014 el pais se subdivide en seis zonas homogéneas de escala macrorregional
de acuerdo con sus condiciones geograficas, sus diferentes niveles de desarrollo regional y las diversas condiciones culturales y sociales de su
poblacion: central, caribe e insular, nororiental, sur, pacifico e insular y amazorinoquia. Fuente: Departamento Nacional de Planeacion (2010).
Republica de Colombia. Bases del Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014. Bogota, D.C., Departamento Nacional de Planeacion
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En cuanto a los indicadores, se encontrdé un
comportamiento analogo entre las dos subescalas,
ubicandose el item relacionado con ponerse ropa
sucia (item 65) con la media mas alta, seguido de
tener malos habitos de higiene (item 66), descansar
lo suficiente (item 64) y el lugar donde trabaja
nunca o pocas veces es incomodo o peligroso
(item 58). Entre tanto, los items relacionados
con dificultades para utilizar el trasporte publico
(item 1), tener la capacidad de manejar su propio
dinero (item 43) y las dificultades para conseguir
0 mantener una pareja 'y para mantener relaciones
sexuales o afectivas (items 46 y 47), tienen los
puntajes promedio mas bajos.

Analisis relacional variables sociodemograficas
y dimensiones de calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual segin la escala
INICO-FEAPS

Se evalu6 la relacion de las distintas variables
sociodemograficas con las puntuaciones directas
totales obtenidas para cada una de las dimensiones
de calidad de vida de las subescalas de la escala
INICO-FEAPS. En la tabla 2 se presenta un
resumen del promedio, rango y desviacion estandar
de los puntajes directos de cada una de las ocho
dimensiones de calidad de vida de las subescalas
de la escala INICO-FEAPS. En las pruebas de
normalidad para una muestra (prueba K-S), se
encontr6 que la distribucion de los valores para
todas las dimensiones no presentaron distribucion
normal (p<0,05).

Tabla 2: Resumen puntajes directos dimensiones de calidad de vida escala INICO-FEAPS

Y Sig
Minimo  Maximo Media Desviacién Zde asintotica
Estandar K-S .
(bilateral)
Autodeterminacion 9 36 24,57 5,374 1,403 0,039
Derechos 13 36 26,24 4,367 1,773 0,004
g Bienestar Emocional 16 36 27,35 4,201 2,164 0,000
:§ Inclusion Social 15 36 27,70 4,387 1,637 0,009
'E Desarrollo Personal 13 36 26,95 5,093 2,243 0,000
2 Relaciones 9 36 2516 4785 1812 0,003
Interpersonales
Bienestar Material 12 36 27,25 4,881 1,916 0,001
Bienestar Fisico 14 36 28,53 4,296 1,995 0,001
@ Autodeterminacion 10 36 24,46 5,449 1,580 0,014
§ Derechos 14 36 27,00 4,705 1,912 0,001
ot
2  Bienestar Emocional 12 36 26,84 4,748 1,809 0,003
§ Inclusion Social 13 36 28,37 4,849 2,215 0,000
g Desarrollo Personal 12 36 26,26 4,894 1,680 0,007
2 .
c Relaciones 9 36 2511 522 1,912 0,001
£ Interpersonales
:§ Bienestar Material 13 36 27,34 5,10 2,115 0,000
= Bienestar Fisico 17 36 28,30 4,26 2,061 0,000

Fuente: Elaboracion propia
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Las variables sexo, rango de edad y estado civil no
mostraron relaciones significativas con ninguna de
las dimensiones de calidad de vida del autoinforme
(p>0,05). Por el contrario, como se observa
en la tabla 3 para el autoinforme las variables
que mostraron relaciones  estadisticamente
significativas con la mayoria o totalidad de
las dimensiones, fueron la macrorregion de
procedencia y el nivel educativo respectivamente.
Sin embargo, para esta Ultima variable y para las
correlaciones significativas evidenciadas en el
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estrato socioeconomico, el grado de correlacion
del coeficiente de Spearman se clasifica como
muy bajo. Respecto a las relaciones exploradas en
el informe de otras personas, las variables sexo y
rango de edad no mostraron relacion significativa
ninguna de las dimensiones de calidad de
vida (p>0,05). El nivel educativo, la situacion
ocupacional y la macrorregion de procedencia
evidenciaron correlaciones significativas con
la mayoria o totalidad de las dimensiones,
respectivamente (tabla 3).

Tabla 3. Relaciones significativas entre variables sociodemograficas y dimensiones
de calidad de vida de la escala INICO-FEAPS

., Estado Nivel Situacion Til.)o de Estr.ato Tratamiento
RRCesEtion ivil educativo ocupacional palcion socio- farmacologico
o P al SGSSS  econémico g
° AU 0,165* 0,324%** 0,202%*
E DE 0,268%** 0,189%*  0,185%*
< | BE 0,186 0,100*
'§ IS 0,189%*%* 0,175%*
z DP  0,195%* 0,251%* 0,175%*
RI 0,134* 0,204*%* 0,125* 0,151%**
BM 0,315%* 0,170%** 0,198** 0,179** 0,192%*
BF 0,281 %% 0,101* 0,227%* 0,136* 0,189%* 0,091%*
AU 0,402%** 0,263** 0,166%* 0,094*
§ DE 0,248%** 0,123%** 0,172%*
e 2 BE 0,312%%* 0,112*
= g| IS 0,275%* 0,150%* 0,197**
g£E|DP 0,195%* 0,164%* 0,146%*
:§ =] RI 0,339** 0,166**  0,150%** 0,128%* 0,082*
= BM 0,226** 0,185%* 0,214%** 0,143%**
BF 0,239%* 0,154%* 0,196** 0,139%* 0,108** 0,159*

Fuente: Elaboracion propia. Nota: AU: Autodeterminacion, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusion Social,
DP: Desarrollo Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF': Bienestar Fisico.

Para el andlisis de relaciones se utilizaron
diferentes coeficientes segun el nivel de medicion
de la wvariable explicativa: Eta con wvariables
nominales y Spearman con ordinales; para
variables cuantitativas se utilizo el coeficiente de
Spearman. Adicionalmente, se realizaron pruebas

de homogeneidad para contrastar los puntajes de
cada dimension de calidad de vida para ambas
subescalas en subgrupos de variables nominales,
con el fin de evaluar la significancia estadistica
del coeficiente Eta. En aquellas variables con dos
grupos se utilizé la prueba U. de Mann-Whitney
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y para las variables nominales con mas de dos
grupos se utilizé la prueba H de Kruskal-Wallis.
*p<0,05, **p=<0,001

Analisis relacional resultados autoinforme
e informe de otras personas Escala INICO-
FEAPS

Leonor Cérdoba Andrade, Claudia Patricia Henao Lema, Miguel Angel Verdugo Alonso

Como se aprecia en la tabla 4, se encontraron
correlaciones estadisticamente significativas en
su mayoria de caracter moderado, entre ambas
formas de la escala. La correlacion mas alta se
presento para la dimension autodeterminacion y la
mas baja para bienestar emocional.

Tabla 4. Correlaciones entre autoinforme e informe de otras personas

. . Autoinforme Informe de otras . s
Dimensiones 5 . Correlacion (rho)
(media) personas (media)
Autodeterminacion 24,57 24,46 0,565%*
Derechos 26,24 27,00 0,446**
Bienestar emocional 27,35 26,84 0,388**
Inclusion social 27,70 28,37 0,492%*
Desarrollo personal 26,95 26,26 0,513%%*
Relaciones interpersonales 25,16 25,11 0,467**
Bienestar material 27,25 27,34 0,559%**
Bienestar fisico 28,53 28,30 0,518%**

Fuente: Elaboracion propia. **p<0,01

DISCUSION

El presente estudio se enmarca en el modelo de
calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo
(2, 3) que ha demostrado ser un enfoque apropiado
para evaluar los derechos de las personas con
discapacidad formulados por la Convencion de
la ONU en 2006, tal como se puede apreciar en
Verdugo, Navas, Gémez y Schalock (7).

Con la informacion derivada de este estudio, una
vez mas se reitera como el constructo de calidad de
vida se configura en un agente de cambio y en este
sentido, un elemento que a través de la evidencia
aportada, se constituye en una construccion social
que apoya la transformaciéon y la mejora de las
organizaciones que proveen servicios sociales,
educativos y de salud, un constructo que guia la
calidad de las estrategias de mejora, y un criterio
para evaluar la eficacia de esas estrategias (33).

En el andlisis por dimensiones de la escala de
calidad de vida, se destaca que las personas
presentaron puntuaciones medias, mas altas, tanto
en el autoinforme como en el informe de otras
personas, en las dimensiones: bienestar fisico e
inclusion social. Por el contrario, en lo que respecta
a bienestar fisico, los estudios sefialan el impacto
que tiene en esta dimension, la escasa actividad
fisica, y consecuentemente, la obesidad de los
ADI (26-28); y lo que resulta mas preocupante, la
comorbilidad con sintomas que comprometen su
salud mental (34-36). En vista de esto, conviene
indagar con mayor profundidad, en estudios
posteriores, sobre la percepcion de bienestar fisico,
tanto desde la voz de los propios ADI, como de las
otros informantes.

En contraste con las anteriores puntuaciones, en
autodeterminacion se presentaron las medias mas
bajas para ambas subescalas, en contraposicion a
los resultados identificados por Gomez y cols. (10),
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quienes a través de la escala integral de calidad de
vida, identificaron tanto en la subescala objetiva
como en la subjetiva, las puntuaciones mas altas en
la dimension de autodeterminacion en Colombia,
al comparar los resultados con los de Argentina y
Brasil; asi mismo, Vegay cols. (12), dan cuenta que
los participantes en su estudio, tanto ADI, como
proveedores de servicios, resaltan la relevancia de
la autodeterminacion en sus vidas. Esta diferencia
puede deberse a una mejor comprension actual
del concepto autodeterminacion como derecho,
y por tanto, los resultados del presente trabajo
indican que se requieren mayores apoyos para
esta poblacion en lo que respecta a brindarles
oportunidades de elegir y de tomar decisiones que
les permitan asumir el control de su vida, con la
menor injerencia externa posible (16, 17, 37).

Asi mismo, se encontraron puntuaciones bajas en
relaciones interpersonales, coincidiendo con los
resultados de Cordoba y cols. (34) y Verdugo y
cols. (36), que evidenciaron una red de relaciones
interpersonales muy limitada, hasta el punto
que los amigos de los adultos con discapacidad
intelectual eran los de su madre. Hallazgos que
reafirman la necesidad de potencializar el adecuado
establecimiento de relaciones interpersonales por
parte de los ADI; y sin duda, uno de los canales
privilegiados para este cometido, es el de la
actividad fisica (24), de ocio y tiempo libre.

Desde otro eje de analisis, algunos autores
consideran, en el campo de la evaluacion de la
calidad de vida, que nadie puede juzgarla mejor
que la propia persona, pero un hallazgo comun en
muchos estudios es que al acudir a evaluadores
externos, en general, se encuentra que las propias
personas tienden a subestimar su calidad de
vida (9, 35), y que los resultados dependen de la
capacidad de la persona para comunicar acerca de
su calidad de vida y del receptor de escucharla y
comprenderla (9, 37). Por eso, la recomendacion
prioritaria es evaluar la calidad de vida desde la
percepcion de la persona (autoinforme) y desde la
observacion externa de profesionales o familiares
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(informe de otras personas), tal como hace la
escala INICO-FEAPS.

Es pertinente destacar que en el analisis efectuado
se presentaron correlaciones estadisticamente
significativas de caracter moderado entre ambas
percepciones de la calidad de vida. Estos hallazgos
son similares a los reportados por Schmidt y cols.
(38), quienes encontraron una asociacion moderada
y significativa, entre la propia percepcion de
calidad de vida y la evaluacion que hacen de ella
sus cuidadores en todos los dominios de calidad
de vida utilizando la WHOQOL-BREF. En esta
misma linea, Golubovic y Skrbic (11) exponen un
grado de acuerdo aceptable en la evaluacion de la
calidad de vida entre adolescentes con discapacidad
intelectual y sus padres. Por su parte, Gomez,
Verdugo y Arias (10), quienes correlacionaron
la puntuacion total de calidad de vida entre el
autoinforme y el informe de otras personas de
la Escala Integral en personas con discapacidad
intelectual de tres paises latinoamericanos, reportan
correlaciones estadisticamente significativas en las
puntuaciones para los participantes de Argentina y
Brasil, pero no para Colombia (r=0,239; p=0,239).

De lo anterior, es oportuno sefalar que la
informacién que ofrecen ambas perspectivas -la
evaluacion basada en el informe que hace la propia
personay lareportada de la observacion sistematica
que pueden hacer terceros que la conocen bien- es
necesaria, y en lugar de parecer contradictoria,
resulta ser complementaria (39), ya que permite
una vision mas holistica de la situacion y a partir de
ella, es posible estudiar la relacion o discrepancia
entre las diferentes percepciones de la calidad de
vida de una persona, con el fin de que los servicios
y apoyos que se implementen, sean mas ajustados
a larealidad de las personas y permitan evaluar sus
efectos en cuanto a calidad de vida, a la luz de los
resultados personales y organizacionales (33).

Sobre este particular, conviene resaltar, que la
ausencia de concordancia absoluta entre los
resultados presentados por dos informantes
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diferentes respecto a la misma persona, no
necesariamente indica problemas en la fiabilidad
de la escala, puede interpretarse a la luz de las
diferentes interacciones que realiza la persona
con terceros o estar mediada por los aspectos
contextuales en que estos interactian. Como lo
manifiestan Petry y cols. (40), la correspondencia
entre informantes externos, puede ser dada por las
diferentes realidades que estos estan en capacidad
de medir. Aspectos como los referidos al bienestar
social, posiblemente son mejor evaluados por
miembros de la familia, quienes conocen a la
persona tanto dentro como fuera del contexto
de apoyo, mientras que terceros, generalmente,
solo tienen experiencias con la persona en un
contexto especifico. Afiaden ademads, estos Gltimos
autores, que al tener cada grupo de informantes
conocimientos diferentes sobre la persona, se
constituye en una contribucion a proporcionar una
imagen completa de su calidad de vida.

De igual forma, (9, 40), coinciden en afirmar que
cuando son miembros de la familia quienes evaliian
la calidad de vida de personas con discapacidad,
su percepcion tiende a ser mas similar a la propia
perspectiva de calidad de vida, en comparacion
con la evaluacion realizada por los profesionales;
y que los mayores acuerdos, generalmente, se
encuentran respecto a los dominios mas objetivos
como el fisico, que a los mas subjetivos, como el
psicologico o el emocional (9, 35).

Leonor Cérdoba Andrade, Claudia Patricia Henao Lema, Miguel Angel Verdugo Alonso

CONCLUSIONES

El  trabajo  desarrollado  constituye una
contribucién a este campo del conocimiento, y
ofrece un soporte empirico para la evaluacion de
la calidad de vida individual de las personas con
discapacidad intelectual. Los resultados interpelan
a los profesionales, asociaciones e instituciones de
y para las personas con discapacidad intelectual,
sobre la relevancia de introducir en el contexto
colombiano el enfoque de planificacion centrada
en la persona, referido al proceso dirigido a que
las personas, de acuerdo con sus necesidades y
preferencias, puedan acceder a los apoyos y los
servicios que necesitan con el fin de lograr un
impacto positivo en su calidad de vida. Ello se
traduce en un desafio para los profesionales y
organizaciones de tipo social, educativo y de salud
en cuanto a la busqueda de logros personales a
partir de la planificacion de programas y servicios
que brinden apoyo a las personas en funcion de sus
necesidades percibidas. En adelante, la medicion
de calidad de vida se debe convertir en un referente
a través del cual se pueda realizar el seguimiento a
los programas dirigidos a esta poblacion y de esta
forma constituirse en un indicador de su impacto.
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