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Resumen

La Calidad de Vida (CV) de personas con Discapacidad Intelectual Leve (DIL) es el tema de
esta investigacion. Esta problemética social en aumento y que implica desafios logisticos,
profesionales y presupuestales para el sistema de salud publica de cualquier pais, tuvo como
fundamento teérico para entenderse a Schalock y Verdugo (2002/2003, 2006). La
investigacion involucrd contrastar la autopercepcion de sujetos con DIL con la percepcion
que tienen sus familiares sobre su CV segun por zona geogréafica Rural/Urbana. Metodologia:
se utilizo la escala INICO-FEAPS adaptacion colombiana (Henao, Verdugo y Coérdoba,
2015/2017). Se utilizo el programa SPSS para el anélisis de datos. La muestra tomada fue de
22 individuos con DIL y 22 familiares de los participantes. Resultados: Bienestar Fisico y
Bienestar Emocional fueron las dimensiones mejor puntuadas; las dimensiones
Autodeterminacion y Derechos fueron las peor puntuadas. Conclusion: la CV en la muestra
buguefia de personas con DIL han indicado que la Autodeterminacion es una de las
dimensiones de mayor afectacion en esta poblacion. La dimensién Derechos evidencio una
afectacion en el sentir de la muestra. La investigacion arrojd un nuevo panorama que
confirma que el tipo de habitat si afecta la percepcion de la CV de las personas con DIL en

Buga.

Palabras claves: Calidad de Vida (CV), Discapacidad Intelectual Leve (DIL), escala INICO

FEAPS adaptacion colombiana y Habitat - Zona Urbana (ZU) Zona Rural (ZR).



indice

e (=T 01T o  H PSP U P UPTUR R RPRPPPY 10
CAPITULO Lttt ettt e e et e e e e ettt e e e s enbb e e e e s nnnaeeas 13
1.1 Planteamiento del problema ..o 13
(I T oo T =T 4 (ol TP UTOT ORI 21
1.2.1 La Discapacidad COMO CONCEPLO.......uieiriiieeiiiieiie ettt 21
1.2.2 La Discapacidad en Colombia. ..........ccoiiiiiiiiiiiiiiee e 28
1.2.3 Discapacidad INteleCtual. .............ccoeiiiiiiiiiie e 30
1.2.4 Modelos de interpretacion de la discapacidad intelectual...............cccoooeiiiiinnnnne, 31
1.2.5 ESCala INICO FEAPS ... .ottt 33
1.2.6 Calidad de vida, modelos y escalas de mediCion. ..........c..coccveeviveeviie s 34
1.3 ANEECERUBIEES ...ttt b e bbb 38
1.3.1 ¢QUE S€ Na INVESTIGAUO?.......cceiiiie et 39
1.3.2 (COMO Se ha INVESEIGAO?......cviee e 46
1.3.3 {Qué conclusiones S NallaroN? ...........ccooiiiiee i 52
L4 JUSEITICACION ...ttt et 66
CAPTTULO ettt e e et e e e st e e e nnnne s 72
1L ODJELIVOS. ..ot et e e et e e et e e e b e e e e r e e e a e e aaeanreas 72

11.1.1 OBJEtIVO GENEIAL......cci it 72



[11.1.2 Objetivos €SPECITICOS ......viieeiieiiiie sttt 72

[1.2 HIPOTESIS. ...ttt ettt et e bbb sbe b 73
CAPITULO Tttt ettt e et e et e e e nnnae s 74
(LIS \Y 1= CoTo (o] (oo - T PRTURRPRTRPRUPRS 74
0 I 1= o PSPPSR 75
12,2 VATIADIES. ...t 76
11,3 PODIACION. ... 76
T4 IVIUBSEI@. ...ttt ettt e e e ettt e e e e e e s a bbbt e e e e e e e e e s nnnbeees 7
I11.1.5 PrOCEOIMIENTO ......viiiiieiie ettt ettt 83
I11.2.6 INSEIUMEBNTO.....eeitiieeie ettt e e 84
I11.1.7 Contexto de aplicacion Escala Inico Feaps, Adaptacion Colombiana.................. 85
CAPITULO IV ettt e e 88
V.1 RESURAAOS ...ttt 88
IV.1.1 Datos descriptivos de los puntuajes obtenidos con la escala Inico Feaps............. 88
IV.1.2 Resultados descriptivos de la bateria INICO FEAPS — Adap. Col. ..................... 89
IV.2 Analisis estadistico descriptivo con el programa SPSS..............ccccoviieiiiee e, 99
ODjJetivo ESPECITICO Li..uiiiiiiii et e e e e aneeas 102

IV.3 Resultados encontrados en las personas con DI leve — Autoinforme e informe a

(0] 1 R 0 [=] £510] - L OO PRSPPI 107



IV.4 Analisis estadistico correlacional ...........ooooeeeeeeeeee e 113

ODbjJetivo SPECTTICO 3.... .ot 120
CAPITULOD Vet e e t ettt e e e e bb e e e s tbe e e e s antbeeas 125
V.1 DHSCUSION. ...ttt ettt ettt ettt e me et e b e e be e e e st e e reesneenneas 125

V.2 Referencias DibliOgrafiCas.........c.ooiiiiiiiiiii e 129



Tabla de tablas

Tabla 1: Modelos de interpretacion de la discapacidad..............ccooeiiiiiiiiiniieiie e, 24

Tabla 2: Resultados globales de la Inico Feaps. Cuadro comparativo de estudios —

AN RIS ..ottt e et e e e ———— 64

Tabla 3: Resultado de cada una de las dimensiones de la bateria INICO FEAPS.

PAITICIPANTE ...ttt ettt b et et e et b et e be e b e nbee s 90
Tabla 4: Resumen de Puntuaciones — Autoforme PJ L.......ccccoovveiiiie e 91
Tabla 5: Posicion del ICV y Percentil del PJ L......c.ooooiveiiiiiiie e 92

Tabla 6: Perfil de Calidad de Vida segun las 8 dimensiones. indice de Calidad de Vida y

PEICENTIL PJ L ..ottt bttt 93
Tabla 7: Matriz de resultados de la escala INICO FEAPS adaptacion colombiana ............ 94

Tabla 8: indice de Calidad de Vida Autoforme e Informe a otras personas -Zona Urbana y

ZONA RUFAL ...ttt b bbbt 105
Tabla 9: resumen de contrastes de NIPOLESIS..........ccveeiiveeiiie e e 108

Tabla 10: Resultados de la prueba T de Student y U Man While en la zona urbana y rural de

Buga para ambos informes de la €SCala................cooveeeiiii i 109

Tabla 11: Resultados de las variables género y estrato socioecondémico segin habitat por

cada dimenSiON de 18 ESCAlA.........ooeeeeeee e 111

Tabla 12: Correlaciones entre Autoinforme de zona urbana y zona rural con la escala Inico



Tabla 13: Correlaciones entre Informe a otras personas de zona urbana y rural con la escala

INICO FRAPS. ...ttt ekttt 115

Tabla 14: Correlaciones entre Autoinforme e Informe a otras personas en zona urbana y

zona rural segun las dimensiones de la INICO FEAPS ........ccvvvviviiiiiiiiincccce e, 116

Tabla 15: Correlacion entre el ICV urbano y rural del Autoinforme e Informe a otras

S 1= 0 = TP PO PP PPPPPPPRTPON 118

Tabla 16: Correlaciones entre las dimensiones de la escala y la edad de los participantes.



Tabla de graficos

Gréfico 1: carta de invitacion para la fundacién Amhur. Peticion para participar en el

010V =To1 [0 RO TP PP PP PP PPPPPRTPIN 80
Gréfico 2: Consentimiento Informado para familias y participantes............cccccoeevveeriennenn. 81

Gréfico 3: ubicacién de la ciudad de Guadalajara de Buga, departamento Valle del Cauca —

G0 0MIDIAL ettt e e —————— 85

Gréfico 4: Foto 1: Parque José Maria Cabal; Foto 2: Basilia Sr. De los Milagros; Foto 3:el

2021) ..ottt ettt ettt ettt ettt ettt 87
Grafico 6: Numero de participantes a la izquierda y la Edad a la derecha.............c............ 95
Grafico 7: Género de los participantes y nivel socioecondémico de los participantes.......... 95
Grafico 8: Indice de Calidad de vida - Autoinforme de zona urbana y rural de Buga......... 96

Grafico 9. Comparacion de las tendencias del indice de Calidad de Vida de zona urbana y

0T ST UR PP OPRUPRUPPITN 96
Grafico 10: Tendencia en el ICV de las personas con DIL ..........cccccovvveiiiiiciiie e, 97
Grafico 11: tendencia del ICV de los familiares de personas con DIL. ...........ccccccovveeinenn. 97
Grafico 12: comparacion entre los participantes de ambas zonas versus sus familias......... 98

Grafico 13: porcentaje de PJ por zona y Porcentaje de PJ por género...........cccceeevvveeinnnnn. 99



Presentacion

La Calidad de Vida (CV) es un concepto que engloba la satisfaccion o insatisfaccion que una
persona experimenta en diferentes dimensiones de la vida. Segun Schalock y Verdugo (2006)
la CV es interpretada a través de la autodeterminacion, los derechos, la inclusion social, las
relaciones interpersonales, el desarrollo personal y los diferentes tipos de bienestar
emocional, fisico y material. Asi, se reconoce que la percepcién de la Calidad de Vida es
multidimensional y profundamente influenciada por la identidad individual, el contexto y las
interacciones con los demas. Este proyecto inscrito en las lineas de la psicologia del
desarrollo, la psicologia de la salud, la psicologia social, la psicologia de la cognicion y del
aprendizaje, abarca la necesidad de observar la vision que tienen las personas con
discapacidad intelectual leve (DIL) en su Calidad de Vida, una poblacion que en la gran
mayoria de los paises tienen unas condiciones reconocidas de vulnerabilidad. EIl presente
proyecto aparece con estas intenciones fundamentales que son: identificar la percepcion de
CV que tienen personas con DIL en Guadalajara de Buga con respecto a las dimensiones
descritas anteriormente, y reconocer si el habitat urbano o rural influye en dicha percepcion,
asunto que posibilite comparaciones investigativas con estudiosanteriores realizados a una

poblacion similar y permita hacer un aporté investigativo.

El analisis de la CV de esta poblacion permitid6 movilizar y evidenciar las posibles
necesidades satisfechas o no satisfechas que las personas con DIL experimentan en Buga. En
ese sentido, se detectd que las dimensiones Autodeterminacion y Derechos fueron las de

mayor afectacion en la muestra de participantes.



El contraste entre la percepcion individual del sujeto con DIL y la percepcion de un
familiar sobre su CV confirmd una interpretacion comun que resalta ain mas la necesidad

de brindar apoyos requeridos para esta poblacion.

La herramienta que permitié recoger el sentir de las personas con DIL respecto a su
Calidad de Vida fue la bateria INICO FEAPS para personas con Discapacidad Intelectual o
del desarrollo. La herramienta seleccionada fue pertinente en tres sentidos: primero, permitio
recolectar de manera cientifica, valida y confiable las ideas expresadas por las personas con
Discapacidad Intelectual leve (DIL) con relacion a su Calidad de Vida, mucho mas
considerando que la bateria se encuentra validada y adaptada en Colombia (Henao, Verdugo
y Cordoba, 2017); segundo, se sumaron a la muestra del estudio 1 familiar de cada
participante, asunto que posibilitd recolectar la interpretacion de un familiar sobre la CV de
la persona con DIL y aumentar la muestra del estudio; y tercero, la bateria ofrecio dos
subescalas diferenciadas para la persona con DIL y otra para su familiar, asunto que posibilitd
que la muestra fueran finalmente en el estudio no solo 22 personas con DIL, sino 22 personas

familiares de los participantes.

El proyecto nacio debido a que se reconocio que en la ciudad de Guadalajara de Buga
existe una demanda social de atencion a las personas con DIL que requieren lugares de
formacidn laboral posterior a la formacion inicial de su escolaridad tipica (ciclos escolares).
Las personas con DIL mayores de 18 afios, adultos para el Estado Colombiano, no reciben
recursos economicos directos y las fundaciones buguefias que atienden a las personas con
DIL son de carécter privado, asunto que implica que las familias deben asumir la carga

econdmica vinculada con la atencién en estos espacios.



Las fundaciones reclaman apoyo estatal para aumentar la capacidad en
infraestructura, el talento humano dispuesto para su atencion y las herramientas que
fomentan la capacidad laboral de esta poblacion. Todos los actores sociales involucrados
reconocen que son insuficientes las acciones del municipio para fomentar una mayor
vinculacion de las personas con DIL a espacios de formacién laboral. En general,
docentes, terapeutas, familias y las mismas personas con DIL hacen un Illamado urgente

sobre sus condiciones de vida actuales y las dificultades que enfrentan dia a dia.

El trabajo investigativo ha pretendido describir los factores que convierten la
discapacidad intelectual leve en un tema relevante a nivel humano, de salud, de derechos e
inclusion social en la ciudad de Buga y se estructurd con los antecedentes de investigaciones
nacionales e internacionales sobre CV en personas con Discapacidad Intelectual, los cuales
fueron claves para definir la mejor ruta para el desarrollo de este estudio. Con respecto al
marco tedrico, las concepciones basicas sobre discapacidad y discapacidad intelectual estan
orientadas desde el modelo de diversidad funcional que aborda esta problematica desde una
comprension multifactorial procurando la integracién social de las personas con
discapacidad, en consonancia con el respeto de sus derechos civiles y humanos. Esta
perspectiva tedrica se complementd con datos demograficos sobre discapacidad en Colombia
y la resefia de los instrumentos que existen para medir la Calidad de Vida de una poblacion.
En cuanto al disefio metodoldgico, este estudio se estructuré desde un disefio cuantitativo,
basado en el analisis estadistico de los datos obtenidos con la escala aplicada para evaluar la

CV.



CAPITULO I

I.1 Planteamiento del problema

El concepto de Calidad de Vida en personas con Discapacidad Intelectual ha sido abordado
durante las cuatro Gltimas décadas por profesionales de salud, la educacién, las ciencias
sociales, entre otras. Es un problema relevante porque la poblacion de personas con
discapacidad viene aumentando paulatinamente cada afio. La Organizacién Mundial para la
Salud (OMS) afirmo a marzo del afio 2023 que unos 1300 millones de personas, o sea 1 de
cada 6 personas en el mundo tiene una discapacidad; tambien confirmé que las personas con
discapacidad tienen mayor riesgo con relacion a desarrollar otras enfermedades de salud,
mayores dificultades en el acceso a salud, transporte, barreras sociales, exclusion de
educacion, empleo y discriminacion (OMS, 2023). Colombia no es ajena a dicha realidad,
donde el crecimiento de la poblacidén con discapacidad esta en 2,6 millones de personas a
2020 (5,6% de la poblacién colombiana). El pais suramericano presenta ademas factores
propios que deben tenerse en cuenta en la lectura de CV como la pobreza promedio de la
nacion que alcanza el 34,80% Yy la pobreza extrema que llega al 11,4%, segun el informe de
la CEPAL (2022); la situacion de conflicto armado interno suma brechas de desigualdad
donde los desplazamientos forzados ubican a mas de 8.5 millones de personas desplazadas y
en situacion de vulnerabilidad al menos en los ultimos 50 afios. Es por ello que se hace
imperante la necesidad de reconocer qué sucede con las personas con Discapacidad

Intelectual en Colombia.



La Calidad de Vida (CV) se encuentra presente en varios escenarios del mundo. Se
comenzo6 a hablar de CV con la medicina durante el siglo XIX e inicios del siglo XX,
fortaleciéndose como concepto en la década de los 80tas luego de que los mercados hablaran
sobre productos de calidad, es decir productos mejor valorados y que cumplian requisitos
que satisfacian a los clientes. Este concepto de calidad se entrelazé asi a los productos, a los
servicios, los procesos humanos y/o procesos organizacionales, siendo el anterior hecho
nombrado como la revolucién de la calidad (Schalock & Verdugo, 2002/2003); dicha
revolucion provoco un cambio social en la interpretacion de bienestar y satisfaccion que
sentian las personas con relacion a los recursos y servicios a los que accedian. En este sentido,
se comenzo a evaluar en los diferentes escenarios sociales quiénes tenian una mejor o peor
CV y se comenzo a relacionar varias instituciones, escenarios y grupos de personas de

diferentes caracteristicas a este concepto.

La familia, la educacion, la salud, la socializacion,la espiritualidad, el trabajo, entre
otras, aportan varios tipos de bienestar y satisfaccion para la vida digna de cualquier
persona. Este rompecabezas social arma al sujeto y este a su vez lo convierte en un sujeto
activo y participante de dicho rompecabezas. La experiencia de cadapersona cambia segun
sus condiciones sociales y de acceso a los servicios o productos que tengan disponibles. Es
por ello que el interés de esta investigacion radica en evaluar la CV de las personas con
DIL segun su zona de vida, dado que se reconoce someramente a nivel investigativo cudl es

la incidencia del contexto en la discapacidad intelectual.



Organizaciones de caracter mundial como la UNICEF han identificado que las
personas con discapacidad en comparacion con las que no tienen discapacidad experimentan
inequidad social, econémica y cultura, problemas con su nutricién, dificultades de acceso a
servicios de salud, educacion, problemas en su desarrollo de autodeterminacion derivado a
las pocas oportunidades de participacion social (UNICEF, 2019). La Organizacién
Panamericana de Salud (OPS) reiter6 que las personas con discapacidad presentan
desigualdades en materia de salud en comparacion a personas sin discapacidad,
profundizando la brecha en temas de equidad sanitaria (OPS, S.F). Los sefialamientos de
organizaciones mundiales, catedréaticos e investigadores de las diferentes ciencias sobre la
CV de personas con discapacidad intelectual convoco una serie de proyectos investigativos
que intentaron y que aun quieren ayudar primero en la identificacion de la problematica y
posterior a ello el disefio, planeacion y ejecucion de estrategias que permitan cerrar las
brechas, las barreras fisicas, humanas o sociales que desdibujaran el derecho de una CV digna

para personas con cualquier tipo de discapacidad (Verdugo, Gomez, & Arias, 2007b).

El presente proyecto de investigacion se suma a la preocupacion relacionada con
caracterizar una muestra especifica de personas con Discapacidad Intelectual Leve en
Colombia. EI Banco Mundial (2013) expuso que existen grupos minoritarios que afrontan
barreras de exclusion social que imposibilitan su desarrollo pleno como personas. Las
personas con discapacidad intelectual hacen parte de dichos grupos minoritarios. El salir de
casa, ir a mercar, salir de paseo, ir a realizar un deporte, participar de un evento en el parque
0 asistir a una cita médica, implica una serie de pasos que con los afios se convierten en rutina

y que son relativamente faciles de realizar para un adolescente o adulto con desarrollo tipico.



Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual leve perciben barreras frente
a la rutina diaria, la cotidianidad de los quehaceres o la participacién social, que en
ocasiones nopueden superar por si mismos, sino que requieren de apoyos, modificaciones o
adaptacionespara acceder a dichos espacios. Los retos se ven atravesados por la capacidad
de cada individuo de agenciar de forma auténoma su vida, vinculado a ello las condiciones de
servicio y bienes materiales e inmateriales dentro de sus contextos, las posibilidades que
habilitan o deshabilitan las familias frente a la discapacidad intelectual y los diferentes tipos
de recursosdisponibles en escenarios urbanos o rurales. Entonces se tiene, por un lado, la
propia autodeterminacion (ADT) de las personas para realizar actividades y tomar
decisiones autdnomamente; y por otro, las formas de uso y acceso de sus redes de apoyo

familiar y socialdisponibles (Schalock R., 2009).

Pensar al sujeto con discapacidad intelectual leve como un sujeto en interacciones
multisistémicas, conllevaria a pensar en como logra éste acceder a la informacion,
organizacion y ejecucion de actividades de la vida diaria con relacion a su propio
aprendizaje-desarrollo y la de su entorno (Peralta & Arellano, 2014), (Henao, Verdugo, &
Cordoba, 2017). Este proyecto pone su peso en el impacto del entorno en el que vive la
persona con DI leve en su CV; se puede confirmar a través de las diferentes investigaciones
sobre el tema que la tendencia de CV es negativa segun los resultados de la INICO FEAPS
adaptacion colombiana. Este proyecto aporta una mirada sobre si existe 0 nouna diferencia
entre las personas que viven en zonas urbanas y rurales, aporte fundamental en la

comprension de un fendmeno multidimensional.



Para la comprension del fendmeno multidimensional de CV en personas con DIL,
los investigadores de Europa y Estados Unidos han estado a la vanguardia teorica y préctica
sobre la identificacién y el disefio de estrategias e intervenciones de personas con
discapacidad intelectual (Gomez, Verdugo y Arias, 2014; Henao, Verdugo y Cordoba,
2015/2017; Schalock y Verdugo 2002/2003; Schalock, 2007; Schalock y Verdugo, 2006;
Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009; Schalock, 2009; Verdugo, 2010; Tamarit, 2005;
Wehmayer, 2009). Dentro de los avances de investigacion cuantitativos y cualitativos, los
dos grandes catedraticos actuales sobre Calidad de Vida y Discapacidad Intelectual, el
estadounidense Schalock y el espafiol Verdugo, lograron dirigir y apoyar la construccion de
diferentes baterias psicoldgicas entre los afios 90°tas y todo lo corrido del siglo XXI, baterias
que ayudaron en la conceptualizacion del estado, el sentir o la imagen que tienen las personas
con discapacidad intelectual de si mismos, la de sus familias y la de los profesionales que los
atienden. La escala INICO FEAPS adaptacion colombiana (2015) fue una de las ultimas
herramientas construidas y ajustadas por los equipos de trabajo de Schalock, Verdugo,
Henao, Cérdoba y compariia (2013) para medir la Calidad de Vida de personas con
discapacidad intelectual y otras, facilitando hacer cotejos investigativos de los diferentes
agentes involucrados en la vida de las personas con discapacidad intelectual. Se identifico
que uno de los problemas relacionados con la comprension del fendmeno de la CV en

personas con DI ha sido la forma en como se recolectan los datos.

Resultd relevante para este proyecto el poder tener la capacidad de comparar la
percepcion del propio sujeto con DIL yla de su familia, usando un instrumento que brindara

ambas posibilidades desde la validez yconfiabilidad interna de la investigacion cientifica;



resulté relevante la posibilidad de comparar si los resultados generales extranjeros
coincidian o no con los hallazgos de este estado del arte. La bateria INICO FEAPS

adaptacion colombiana facilito este trabajo.

La bateria INICO FEAPS contiene dos cuestionarios diferenciados, el primero
Ilamado Autoinforme, para ser resuelto por la persona con discapacidad intelectual y un
Informe a otras personas para ser resuelto por un familiar o profesional que atienden a la
persona con discapacidad intelectual. La INICO FEAPS vivi6 un proceso de validacién en
Colombia entre el 2015 y 2017 por parte de los docentes Henao, Verdugo y Cordoba
(2015/2017); este proceso de validacion fue satisfactorio y quedé como herramienta de
medicion de CV en personas con discapacidad intelectual en el territorio colombiano. En este
proyecto de investigacion se hizo uso de la bateria INICO FEAPS adaptacion colombiana
para caracterizar a las personas con discapacidad intelectual leve y a sus familias desde ocho
ejes o dimensiones de Calidad de Vida dado que ya se encontraba validada en Colombia; el
anico registro que se hall6 en Colombia sobre investigaciones que hayan usado la escala
INICO FEAPS fue el estudio de Moreno y Alvarez (2019) donde participaron dos sujetos en
estudio de caso (en antecedentes de amplia esta investigacion). En este sentido, aplicar la
bateria en la Ciudad de Buga permitio recoger el sentir de las personas con DIL sobre su CV

y actualizar la mirada sobre el fenémeno en el suroccidente colombiano.

Se han hecho abordajes en Espafia, Paises Bajos, EE.UU y algunos paises
latinoamericanos como Chile, Argentina o Colombia sobre la CV de esta poblacion en
centros laborales, educativos, clinicos, de cuidado o similares; las investigaciones que se

exponen en los antecedentes mostraran de manera general la importancia de evaluar qué



sucede con el propio sujeto con discapacidad intelectual, su interpretacion de satisfaccion y
bienestar o calidad de vida, junto con la interpretacion de sus familias y la relacion entre

ellas.

En esta logica ¢Es relevante el uso de la INICO FEAPS adaptacion colombiana para
recoger el sentir de la CV de personas con DIL? Se afirma que si, dado que en Colombia no
existe una aplicacién de la INICO FEAPS con las siguientes caracteristicas: primero, una
muestra mayor a 15 participantes. Los estudios de Moreno y Alvarez (2019) tomaron dos
sujetos para estudio de caso con adolescentes menores de 18 afios con DI; en el estudio de
Zapata y compafiia (2013) se tomaron a 15 participantes con DI (leve, moderado); y en el
estudio de Palma et al. (2016) tomaron 6 casos con diferentes tipos de discapacidades
(motoras, psiquiatricas y congeénitas, no de Discapacidad Intelectual). Este proyecto subio el

numero de participantes a 22 personas que presenten DI leve y que pudieran participar al

menos con un familiar cercano, es decir 22 familiares; segundo, la aplicacién completa de la
bateria. De los tres estudios nombrados recientemente, por un lado, Moreno y compafiia
focalizaron su interés investigativo en solo dos dimensiones: bienestar familiar y relaciones
interpersonales, no se evidencio el uso del Informe a otras personas, por otro lado, Zapata y
Galarza no usaron la INICO FEAPS sino la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
(CIF); Palma et al. (2016) apuntaron a entender la CV de 6 personas con discapacidad y a
sus familias (3 en zona urbana y 3 en zona rural de Santiago de Cali) usando la bateria
WHODAS 2.0, instrumento adherido a la antigua escala de calidad de vida familiar de
Schalock y Verdugo (2002/2003); tercero, en aspectos metodoldgicos todas las
investigaciones fueron de caracter cualitativo con un muestreo no probabilistico y por

conveniencia.



En este trabajo la muestra continu6 siendo no probabilistica, manteniendo analisis de
corte cuantitativo, pero se incluyé como herramienta de analisis estadistico el programa
SPSS, el cual permiti6 el procesamiento de datos y asi la posibilidad de comparaciones con
resultados hallados en la zona urbana y rural de la ciudad de Buga y comparaciones con
otras investigaciones nacionales y extranjeras de indole similar. El informe a otras
personas resulto crucial en el analisis de datos, informe realizado por un familiar de las
personas con DI leve. De las recomendaciones generales de todos los antecedentes
colombianos y extranjeros sobre el estudio de la CV en DI fue el capturar las visiones,
imagenes o ideas que tienen los propios familiares de la Calidad de Vida de las personas

con discapacidad con las que conviven.

En este orden de ideas, la investigacion se propuso responder las siguientes preguntas:
¢Cual es la calidad de vida de las personas entre los 18 y 60 afos con discapacidad intelectual
leve en las zonas urbanas y rurales de la ciudad de Guadalajara de Buga? ¢Existen diferencias
en la calidad de vida de personas con DIL que viven en zonas urbanas y rurales de Buga? Y
¢Cuales son, si las hay, las diferencias entre la calidad de vida de las personas entre 18 y 60

afios con DI leve con relacion al género, edad y nivel socioecondémico de las familias?



1.2 Marco Tebrico

1.2.1 La Discapacidad como concepto.

La discapacidad refiere a condiciones que tiene una persona para realizar actividades
sociales, fisicas, intelectuales, laborales o recreativas de forma autébnoma e independiente.
Como lo considera Serrano et. al. (2013), plantear la discapacidad en términos
biopsicosociales permite tener en cuenta el estado fisico/orgénico, las condiciones de salud
mental y las caracteristicas particulares de cada contexto con relacién a como la persona con
discapacidad accede parcial, nula o completamente. El termino discapacidad debe entenderse
aqui en términos globales como un fendmeno multidimensional que afecta las esferas del

desarrollo de un grupo y no como una etiqueta para diferenciarlos (CIF, 2016).

La discapacidad debe entenderse en términos sociales y no individuales. No solo es
el funcionamiento de la persona sino también las condiciones en las que vive, es decir la
influencia en las oportunidades que tiene cada sujeto para su desarrollo. ...ambos aspectos,
oportunidades y apoyos, dependen del contexto, de la conceptualizacion que se tiene de la
discapacidad intelectual y del modelo de intervencidn que se plantea con ella (Vived et. al
122; Diaz, 2016; ONU, 2016). En estos términos, Serrano et. al. (2013) proponen entender
como barreras a las circunstancias materiales/psicoldgicas que impiden que una persona con
discapacidad pueda acceder plenamente como cualquier otro sujeto a sus derechos. Los
autores proponen las siguientes barreras en los siguientes niveles: de actividad fisica y
recreativa, de actividad laboral, de servicio de salud, de servicio de educacién y de

actividades sociales. Cada uno de los niveles mencionados describe como o de qué manera



se ven afectadas las personas con discapacidad. Todas las barreras tienen en coman el acceso
al transporte, el acceso a la informacion y su manejo, la adaptabilidad correspondiente a las
necesidades biopsicosociales o la inequidad en la posibilidad de participar de espacios

politicos-sociales.

Los obstaculos en la participacién tienden a tener mayor impacto en las personas con
discapacidad. Es decir, la mirada del otro, la estigmatizacién o los estereotipos, acenttan las
barreras que las personas con discapacidad intelectual experimentan. De la misma forma, la
comunicacion de las instituciones con las personas con discapacidad no tiende a adaptarse a
estos grupos, sino todo lo contrario, que ellos se adapten al sistema. Por lo cual, el Centro de
Defectos Congénitos y discapacidades del desarrollo de los CDC (2020) plantea que las
personas con discapacidad se deben enfrentarse a siete tipos de barreras: actitudinales,
comunicacionales, fisicas, politicas, programaticas, sociales y de transporte. Las barreras
actitudinales refieren a la percepcion de la discapacidad como un impedimento y
estigmatizacion negativa; las barreas comunicacionales refieren a las formas de lenguajes
propios en cada espacio social, lenguajes técnicos; las barreras fisicas relacionan todas las
estructuras que permiten y no permiten el ingreso o goce de diferentes espacios; las barreras
politicas refieren a la omision, negacion o tramitologia que impiden un acceso rapido,
eficiente y claro de los derechos; las barreras programaticas estan vinculadas a la prestacion
de un servicio de salud rapido, eficiente y organizado; las barreras sociales hacen referencia
a las condiciones econdmicas y desarrollo personal; y las barreras de trasporte que indican la
imposibilidad de una movilizacion rapida y segura en los sistemas de transporte masivo. Las
barreras anteriormente nombradas también son expuestas por Carrillo y Molina (2016),

quienes ponen en relieve que la falta de acceso educativo, laboral, trasporte, infraestructura,



comunicacion, proceso electoral, vida civica, entre otras, acentlan la inequidad en la

inclusién social.

Carrillo y Molina (2016) plantean en el archivo de la OEA que la discapacidad debe
ser entendida desde un modelo social donde esta poblacion presenta caracteristicas fisicas,
sensoriales o intelectuales diversas. Dicha diversidad se ve confrontada por contextos
diversos, escenarios adversos parafraseando a los autores. Los escenarios donde se observa
mayor compromiso de multiples barreras son en la “movilidad, comunicacién, comprension
0 desenvolvimiento independiente” (p. 157). El planteamiento de la OEA es que las barreras
pueden ser eliminadas o mitigadas con ajustes razonables que eliminen la situacion
discapacitante. Es por ello por lo que no se debe hablar de personas con
“capacidades/personas especiales” o “capacidades diferentes” ya que el asunto radica es en

“las oportunidades para ejercer y desarrollar la humanidad” (p. 158).

En este orden de ideas, Carrillo y Molina (2016) resumen a la discapacidad como las barreras
del entorno, barreras que crean mayor exclusion social y una pobreza marcada en personas
con diferentes caracteristicas biopsicosociales (p. 162). Los autores diferencian el impacto
de las barreras segun el tipo de discapacidad, refiriendo que las personas con discapacidad
motora y visual tienen mejores accesos a nivel laboral y educativo, en comparacion a las
demas discapacidades. Se estima que entre el 1 y el 4% de la poblacion del mundo tiene
discapacidad intelectual segiin la OMS. En Latinoamérica la prevalencia es 4 veces mas por
factores como la desnutricion, problemas perinatales, complicaciones obstétricas o la
pobreza. El recorrido de la humanidad ha transitado por diferentes modelos que han

interpretado la discapacidad de diferentes formas. Se presentan a continuacion:



Tabla 1: Modelos de interpretacion de la discapacidad.

Modelo

Afno

Interpretacion

Tipo de intervencion

Prescindencia
0 modelo moral

o religioso

Antes de la segunda

mitad del S. XIX

La discapacidad es producida por un castigo

divino o por una desgracia familiar

Se debia prescindir de las personas con
discapacidad ya que no aportaban nada. Reclusion

y marginacion.

Meédico,

rehabilitador

Primera y segunda

mitad del siglo XX

La discapacidad es resultado de la
desviacion fisica, mental o sensorial de la

normalidad biomédica.

Rehabilitadora y de medidas terapéuticas.

Modelo social

britanico

Vigente entre los

anos 60-70 del S. XX

Barreras fisicas, actitudes, prejuicios y
estereotipos. Interpretacion  de la

discapacidad como marco sociologico.

El Estado debe prestar atencion y apoyo a este
grupo poblacional. Busqueda de la adaptacion del
individuo a la sociedad entendiendo la
discapacidad como una construccion social, una
tensidn entre las personas con discapacidad y una

sociedad incapacitada.




Modelo Vigente entre los| La discapacidad es reevaluada como un | Se reconoce el esfuerzo por la reivindicacion de
minoritario afios 60-70 del siglo | reconocimiento a la humanidad no | derechos de las personas con discapacidad,
norteamericano | XX vinculada Gnicamente al mercado laboral o | reconocidas como grupo minoritario.

de consumo.
Modelo Vigente entre los | Parte la tradicion medica de interpretar la | Se habla del sujeto con discapacidad en ambientes

biopsicosocial

afos 80 e inicios del

discapacidad como una pérdida o

que propician o no su desarrollo segln sus propias

o CIF siglo XXI anormalidad y el uso de conceptos como | condiciones. Pasa el problema de la discapacidad
deficiencia, discapacidad y minusvalia | de un &mbito individual al social.
cambian por déficit, limitacion, restriccion
0 barreras.

Modelo Vigente en la primera | Proponen que la discapacidad surge entre la | La discapacidad es trabajada a partir de los

escandinavo o

relacional

década del siglo XXI

relacion del individuo y el medio en el que

se desarrolla. La discapacidad es
situacional, se produce en el desajuste
individual y social y es relativa segun el

contexto.

servicios sociales y se empieza a entender que en
la discapacidad conviven capacidades y no solo

con dificultades.




Modelo

derechos

de

Vigente en el siglo

XXI —actual

Busca dar el mismo valor a todos los seres
humanos; Garantia de derechos vy
oportunidades a todas las personas. Se
entiende la discapacidad es un concepto que

evoluciona desde los DDHH.

Se busca que la persona con discapacidad llegue
a una autonomia personal y se procura el
permanente cambio paradigmatico entre el

modelo médico y el social.

Modelo

cultural

Primera y segunda
década del siglo XXI

— actual

En palabras del/del autor/a quien parafrasea
a Pérez Dalmeda, 2017, dice que “El
modelo cultural considera la discapacidad
no como una tragedia individual, ni como
un efecto de discriminacion y exclusion
social, sino que cuestiona la normalidad e
investiga el resultado de las préacticas de
(des)normalizacién en la categoria social

gue hemos venido a llamar discapacidad”.

Se entiende que la discapacidad es una entidad

sociocultural.




Modelo

Diversidad

Funcional

de

Siglo XXI segunda

década y actual.

“El modelo de diversidad funcional
propone que el eje tedrico de la capacidad
sea sustituido por el de la dignidad. Al igual
que el modelo de derechos humanos, el
modelo de diversidad funcional garantiza la
dignidad humana” (Palacios y Romanach,

2006).

El modelo de diversidad funcional propone el
empleo de la bioética como herramienta de

cambio (Palacios y Romariach, 2006).
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1.2.2 La Discapacidad en Colombia.

Segun cifras del DANE, en Colombia hay 3°134.034 personas que presentan dificultades
para realizar las AVD (Actividades de la Vida Diaria), y que 1°784.372 son de caracter
severo. Este panorama a nivel del Valle del Cauca representa el 4.2%. Estas cifras indican
que el nivel de personas con discapacidad es alto y requiere atenciones concretas para

garantizarles una vida digna.

Dentro de las cifras de discapacidad en Colombia, solo el 34% recibe apoyo de
familiares ¢Que sucede con el resto? Sumado a ello que de 1°487.354 hogares de familia
que tienen al menos un familiar con discapacidad, el 38% pertenecen a estratos
socioecondémicos 1 y 2 (clase econémica), es decir, mas de la tercera parte de personas
con discapacidad en el pais son clase baja. Los indices del DANE también indican que el
analfabetismo, logros educativos, desempleo e inasistencia escolar son los factores méas

afectados para este tipo de poblacion y sus familias.

Segun el Informe Alternativo de la Fundacion Saldarriaga Concha al comité de
Naciones Unidad sobre los Derechos de las personas con discapacidad, realizado por
Correa, Lucas y Castro y Catalina (2016) plantean desde una perspectiva propositiva que
el Estado colombiano debe realizar un esfuerzo por recabar los datos y cifras exactas de
las personas con discapacidad en Colombia; fomentar el cambio en la idea equivocada de
que la discapacidad en Colombia es homogénea y dejar de lado las acciones centralizadas
0 atomizadas frente al abordaje de esta poblacion, debido a que su naturaleza es de
interseccionalidad (edad, envejecimiento, género, entre otras) (p. 11). Segun el informe,
Colombia avanzé en el disefio de planes razonables y ajustables, ademas de adecuaciones

en infraestructura para el mejoramiento de la accesibilidad. Lo anterior teniendo en cuenta
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la condicion social de guerra que vive Colombia hace mas de 50 afios, para la poblacion
con discapacidad, el impacto ha sido mayor, concibiendo esas como situaciones de riesgo

humanitario.

Dentro de los puntos méas cuestionables expuestos por Correa, Lucas y Castro y
Catalina (2016) es lo concerniente a la capacidad juridica de la poblacién con
discapacidad intelectual, ya que hasta en estos ultimos afios, hay persistencia en el
estereotipo negativo de la persona con discapacidad intelectual son sujetos limitados para
ejercer su reconocimiento de derechos, planteado en la ley vigente 1306 del 2009 de
Colombia. Lo anterior se suma a la importancia de que las personas con discapacidad
puedan vivir de forma independiente pero que cuenten con el apoyo del Estado para el
desarrollo de su proyecto de vida, tema vinculado con el derecho a la seguridad social. El
derecho a la educacion y la inclusion escolar, que, si bien el Estado ha procurado una
cobertura amplia a las personas con discapacidad, la garantia de que esta poblacion
culmine los estudios es baja. Es decir, no basta con garantizar el acceso, sino también el
acompafiamiento, seguimiento y ajustes razonables segun la interseccionalidad planteada
anteriormente. En términos de acceso a salud y derechos laborales, el Estado colombiano
se ha comprometido con el resguardo en todos los escenarios de salud, caso contrario en
los derechos laborales, debido a que las demandas sociales no incluyen este tipo de
poblaciones, son segregadas y discriminadas por su condicién fisica o psicologica. Lo
anterior trae consecuencias a nivel de la vejez como: imposibilidad de pension, baja
capacidad de desarrollo laboral como sujeto y una estabilidad financiera fragil o

completamente dependiente.
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1.2.3 Discapacidad Intelectual.

Para su andlisis y diagnostico se plantean tres dominios: el dominio conceptual, social y
practico. Se manifiesta antes de los 18 afios. Esta discapacidad se expresa en relacion con
el entorno y depende de la propia persona como de las barreras de este. Las
discapacidades intelectuales son: la propia discapacidad intelectual, el TEA, los PC,
sindromes como el Down, sindrome de Dravet, sindrome de Prader Willis, entre otros

(Cuesta, de la Fuente y Ortega, 2019).

Schalock y Verdugo (2009) definen algunas de las caracteristicas de las personas con
discapacidad intelectual: las limitaciones en el funcionamiento se dan generalmente en
entornos comunitario-tipicos, en la fluidez del lenguaje, lo cultural y lo comunicativo, las
limitaciones coexisten con habilidades y las personas con DI requieren de apoyos

generalmente. En este sentido, los autores proponen evaluar la DI en 5 dimensiones:

1. Dimension I. Habilidades intelectuales: razonamiento, planificacidn, resolucion
de problemas, pensamiento abstracto, entre otras.

2. Dimension 1l. Comportamiento adaptativo: habilidades practicas, sociales y
conceptuales.

3. Dimension I11. Salud: estado de bienestar social, mental y fisico pleno.

4. Dimension V. Participacion: rendimiento en actividades sociales.

5. Dimension V. Contexto: factores medioambientales y los factores personales.

Segun los criterios de la Asociacion Americana de psiquiatria (APA), en la version del

DSM -V (2013) se plantean diferentes niveles en la discapacidad intelectual:

1. Discapacidad intelectual limite (cociente intelectual entre 70 y 80). Requieren

apoyos puntuales con los que pueden llegar a ser relativamente autonomos.
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2. Discapacidad intelectual ligera (cociente intelectual entre 50 y 69). Tienen
autonomia en determinadas tareas, aunque tienen dificultades para desarrollar las

actividades escolares.

3. Discapacidad intelectual media o moderada (cociente intelectual entre 35 y 49).
Tienen dificultad para realizar las actividades diarias de forma independiente,

pero son activas fisicamente.

4. Discapacidad intelectual grave o severa (cociente intelectual entre 20 y 34).

Requieren apoyos para la vida diaria y la comunicacion.

5. Discapacidad profunda o muy grave (cociente intelectual menor de 20). Requieren

atencion especifica y apoyos permanentes.

1.2.4 Modelos de interpretacion de la discapacidad intelectual.

Los modelos de interpretacion de la discapacidad intelectual han evolucionado al pasar
de los afios. La comprension sobre lo que sucede a nivel clinico, social y educativo en las
personas con discapacidad intelectual para la sociedad ha tomado tiempo ya que en
principio no se visibilizaba a esta poblacion como sujetos de derechos. Se expone a
continuacion la evolucion de esa mirada social, clinica y humana sobre la Discapacidad

Intelectual.

A. Modelo de prescindencia, negativo o eugenésico: REF: Lucio Seneca (4 a.c. —
65 d.c.) (Delgado, Guzman, Naguil, Palma y Urcelay, 2008). Infanticidio ante la
deformacidn fisica o mental. Edad media marginacion con pobres o enfermos. En esta

época a las personas con discapacidad intelectual se les ejecutaba.
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B. Modelo médico: se observa a la persona con discapacidad como una persona
enferma. Se considera la nocion de normalidad y anormalidad, tanto en lo sensorial como

en lo mental.

C. Modelo Psicométrico: con un enfoque descripto e instrumental se establece una
clasificacion de inteligencia general y actitudes primarias. Se determina edad mental e
IQ. Se comienza a hablar a mediados del siglo XX sobre inteligencia, la posibilidad de
ser medida y nacen interpretaciones que las personas con 1Q bajo no son inteligentes y

las personas con 1Q alto si lo son.

D. Modelo Conductual: pretendié encontrar las relaciones causa efecto. La
conducta solo es explicable a través de lo observable. Es posible cambiar la situacion
retrasada. Este modelo propuso concebir la rehabilitacion como una forma de cura ante

las conductas inadecuadas.

E. Modelo Cognitivo: la discapacidad se entiende como un numero de
disfunciones en los procesos propiamente cognitivos. Retrasos en los procesos

metacognitivos, de aprendizaje, procesos ejecutivos.

F. Modelo Psicoeducativo: se valora y se ensefia al sujeto con discapacidad en este
modelo. Se crean los planes de recuperacion individualizados ya que se concibe al sujeto
puede aprender. Se determinan 5 fases para la psicoeducacion: diagnostico, planificacion,

educacion, implementacién y evaluacion.

G. Modelo Evolutivo: no explica las causas de la DI, pero manifiesta que el
proceso de desarrollo es diferente, lento en comparacion al desarrollo tipico y estas
personas no llegan a alcanzar niveles mayores de maduracién y aprendizajes de un sujeto

tipico.
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H. Modelo multidimensional del funcionamiento: se entiende el concepto de
discapacidad como constructo, desde evaluaciones multidimensionales, relacionadas con
las intensidades de apoyo y con la conducta adaptativa. (Garcia, Pérez y Birruezo, 2002).
El modelo multidimensional se adjunta a la teoria de Luckasson y Col al manifestar que
la persona con DI se desarrolla en 5 dimensiones: capacidad intelectual, conducta
adaptativa, participacion en interacciones - roles sociales, salud y contexto. (Schalock y

Verdugo, 2009, 2010).

1.2.5 Escala INICO FEAPS

Tabla 1. Dimensiones de calidad de vida y ejemplos de apoyos individualizados

DIMENSION EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Desarrollo personal Entrenamiento en habilidades funcionales, tecnologia asistiva, sistemas de
comunicacion.

Autodeterminacion Elecciones, control personal, decisiones, metas personales.

Relaciones interpersonales  Fomento de amistades, proteccion de la intimidad, apoyo a las familias y
relaciones/interacciones comunitarias.

Inclusién social Roles comunitarios, actividades comunitarias, voluntariado, apoyos sociales.

Derechos Privacidad, procesos adecuados, responsabilidades civicas, respeto y digni-
dad.

Bienestar Emocional Aumento de la seguridad, ambientes estables, feedback positivo, previsibi-
lidad, mecanismos de autoidentificacion (i.e. espejos, etiquetas con el nom-
bre).

Bienestar Fisico Atencion meédica, movilidad, bienestar, ejercicio, nutricion.

Bienestar Material Propiedad, posesiones, empleo.

Grafico 6: cuadro explicativo dimensiones Bateria INICO FEAPS (Shalock y Verdugo,
2006).

Siguiendo con este debate de lo objetivo-subjetivo, Schalock (1996) sugiri6 tratar
de lograr un consenso en las dimensiones e indicadores fundamentales de calidad de vida

que pudieran ser medidos a tres niveles: 1) personal 2) funcional u objetivo 3) social.
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Propuso ocho dimensiones que presentan en si mismas multiples enfoques para la
evaluacion, y cada una de ellas puede ser examinada de forma maltiple por diversos
indicadores. Las dimensiones son las siguientes: bienestar emocional: felicidad,
seguridad; Relaciones interpersonales: amigos, familia; bienestar material: tener y
disfrutar de pertenencias, tener empleo; desarrollo personal: desarrollar habilidades y
competencias, tener experiencias nuevas; bienestar fisico: salud, nutricion, cuidados
basicos; autodeterminacion: control personal, eleccion; inclusion social: participar en la
comunidad, ser reconocido y aceptado; derechos: libertades, intimidad, privacidad,

dignidad, autonomia, derechos asociados a la autonomia (Schalock y Verdugo, 2002).

1.2.6 Calidad de vida, modelos y escalas de medicion.

Se propone que la Calidad de Vida sea vista como un elemento pilar en la paz y
tranquilidad humana. Ponce (2010) planteo que “La Calidad de Vida aumenta cuando se
otorga a la persona el poder de participar en las decisiones que afectan su vida”. La
posibilidad de participacion se observa en esos elementos sociologicos y psicologicos, en
las interacciones, en el propio desarrollo del ser o en sus propias elecciones (Cardenas et
al 2015, p. 54). Lo anterior motivo el deseo de medir esa Calidad de Vida. En los 80tas
comienza la operacionalizacion y evaluacion de la CV (Verdugo et al, 2009). Schalock y

Verdugo (2009) proponen el tema de CV en personas con discapacidad porque:

1. Entender que la CV integra la visién de la Autodeterminacion (autonomia,
auto regulacién, empoderamiento y autoconocimiento). (Verdugo, 2006;
Vega, 2011).

2. Propusieron generar un lenguaje investigativo comdn que permitiera

comparaciones.
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3. Comprender como concepto central que los programas sociales y de
formacion centrados en la persona y técnicas de mejora de CV.
4. Proponer una forma coherente y cientifica a esta poblacion una forma de

representar un sentir.

La calidad de vida se entiende como el buen vivir, la satisfaccion y la felicidad que
experimenta una persona en su existencia humana. En el contexto de la discapacidad
intelectual, el constructo de calidad de vida se ha aplicado considerando varios ejes
fundamentales. La mejora del bienestar personal es el objetivo principal, enfocandose en
la satisfaccion y el bienestar del individuo con discapacidad intelectual. Ademas, es
fundamental considerar el contexto cultural en el que se desenvuelve la persona,
reconociendo la importancia de la cultura y las propiedades étnicas en la experiencia de
la calidad de vida. Los programas destinados a mejorar la calidad de vida deben contribuir
al cambio en las politicas publicas, las comunidades y las naciones, para garantizar la
inclusion y el acceso a oportunidades para las personas con discapacidad intelectual.
Asimismo, la aplicacion del concepto de calidad de vida debe promover la mejora del
control personal y las oportunidades individuales en relacién con las actividades
cotidianas y el ambiente en el que se desenvuelven. La calidad de vida ocupa un papel
central en la evaluacion y seguimiento de los programas y recursos destinados a mejorar
la vida de las personas con discapacidad intelectual, identificando predictores y efectos

positivos (Schalock et al., 2002).

Es por lo anteriormente mencionado, que en la actualidad el trabajo en torno a la
calidad de vida de personas con discapacidad intelectual ha ido en aumento y es
considerado como un eje fundamental para el desarrollo integro de las sociedades, lo cual
resulta una tarea dificil de llevar en todo lugar, y mas aun a la hora de medir y evaluar

cada una de las dimensiones propuestas en los diversos modelos, especialmente en
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personas con un grado de discapacidad severa (Vega, 2011), quienes tienen dificultades
para manifestar sus deseos, suefios, anhelos, metas, necesidades y nivel de satisfaccion;
pese a que se ha establecido la posibilidad de poder anticiparse como evaluador (de
manera correcta o no) al tipo de calidad de vida, a través del nivel de funcionamiento en
la vida diaria de un individuo en particular puesto que ambas, segun Vega (2011) son

directamente proporcionales.

Bajo lo anteriormente mencionado, es evidente pensar que en el campo de la
discapacidad intelectual existieron dificultades para obtener informacion acerca de la
calidad de vida, como por ejemplo el bajo nivel de funcionamiento, la falta de
experiencias vitales u oportunidades en las discapacidades intelectuales moderadas o
severas encontradas. No obstante, resulta interesante, la propuesta realizada por Vega
(2011), quien sostiene que, a partir de las dificultades se puede ir construyendo diversas
técnicas y métodos que faciliten la obtencion de informacion desde la fuente primaria es
decir la propia persona con discapacidad intelectual, obteniendo informacion acerca del

cOémo espera, y sobre todo como desea que sea su vida” (p. 60-61).

Es el modelo interpretativo de la discapacidad intelectual lo que habilita y posibilita
observar a esta poblacién de la manera mas integral posible. Los modelos mas
predominantes en los estudios de Calidad de Vida han sido: el modelo de Campbell y
colaboradores (1976), el modelo de Ajuste Comunitario de Halpern, Close y Nelson
(1986), el modelo de Brown, Bayer y Macfariane (1989), el modelo procesual de Goode
(1989-1991), el modelo de Borthwick — Duffy (1992), el modelo de Cummins (2000) y
el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003). Este proyecto se inscribe en el modelo de
Shalock y Verdugo quienes conciben la Calidad de Vida desde las ocho dimensiones ya

explicadas anteriormente.
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Finalmente, se nombran las escalas de medicion de Calidad de Vida para ampliar el
panorama sobre el estudio (Cardenas et al. 2015, p. 81) y asi evidenciar el lugar donde se
posiciona este estudio. Las escalas creadas hasta ahora son: la escala Transcultural de
Calidad de Vida (Verdugo, Schalok, Wehemeyer, Caballo y Jenaro, 2001); la escala de
Calidad de Vida Multidimensional, centrada en el contexto: escala Gencat (Verdugo,
Schalock, Gomez y Arias, 2007); el cuestionario de Evaluacion de Calidad de Vida en la
Infancia CAVI y Cuestionario para Padres CAVIP (Sabeh, Verdugo, Prieto, Contini,
2009); el Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes
CCVA (Gomez Velay Verdugo, 2009); la Escala Fumat (Verdugo, Gémez, Arias, 2009);
la escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009); la escala
Support Intensity Scale de Thompson et al (2004), la escala ARC de autodeterminacion
de Verdugo, Sanchez, Gomez, Fernandez, Wehmayer, Badia, Gonzalez, Calvo, 2014); la
escala Kidslife para nifios y adolescentes con discapacidad (Gomez, Alcedo, Verdugo,
Arias, Fontanil, Arias, Monsalve y Moran, 2016); y la escala INICO-FEAPS (Verdugo,
Gomez, Arias, Santamaria, Clavero, Tamarit, 2013). Validada en Col entre el 2015y 2017

(Henao, Verdugo y Cérdoba, 2017).
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1.3 Antecedentes

La Calidad de Vida (CV) de personas con Discapacidad Intelectual (DI) ha sido objeto
de estudio de diferentes ciencias como la medicina, la psicologia, la sociologia, la
educacion y otras diciplinas relacionadas durante los Gltimos 40 afios. En los afios 70tas
se habl6 de CV en la medicina, en la década de los 80tas se comenzé a tejer la idea de
CV en las personas. En la década de los 90tas nacieron los primeros acercamientos
tedricos que posibilitaron la creacion de baterias o test que midieran la CV con personas
con DI; en las primeras dos decadas del siglo XXI hubo un aumento de investigaciones
teoricas y de campo sobre el tema en EE. UU, Espafia, Paises Bajos, Colombia, Chile,
entre otros que lograron consolidar varias escalas de medicién y recoger datos que
indicaron el sentir de la CV en esta poblacion. Una de las escalas de medicion de CV
recientes para recoger el sentir de las personas con DI fue la INICO - FEAPS, bateria

usada en esta investigacion y que dio cuenta de la percepcion de las personas con DIL.

En este sentido, el presente estado del arte presenta a continuacion el recorrido de
investigaciones sobre CV en personas con DI a nivel internacional y nacional. La gran
mayoria de investigaciones extranjeras lograron hacer uso de la bateria INICO FEAPS,
sin embargo, las investigaciones nacionales colombianas referentes al estudio de Calidad
de Vida en personas con discapacidad han usado instrumentos de medicion diferentes a
la escala INICO FEAPS. No se descartaron dichos estudios ya que el nimero de
investigaciones en Colombia sobre CV es bajo y resulta crucial mantener un dialogo con
aquellas investigaciones que tuvieron como eje central el reconocer el sentir de las
personas con DI en su CV. Los datos de esas investigaciones estan como posible

contraste con los resultados hallados en esta investigacion, siendo conscientes aqui del
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cuidado en la comparacion de resultados entre instrumentos psicométricos diferentes en

la medicién de CV.

Se expone a continuacion en tres aparatados qué se ha investigado, como lo han
investigado y qué conclusiones se determinaron en dichos estudios, para que esta
informacién pueda dialogar con el presente proyecto y sea de utilidad en la comprensién

del fendmeno global de lo que sucede con la CV en personas con DI leve.

1.3.1 {Qué se ha investigado?

Los catedraticos Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria y Tamarit (2013) del Instituto
Universitario de Integracion a la Comunidad — INICO de la Universidad de Salamanca y
con apoyo de la Asociacion FEAPS (Confederacion Espafiola de organizaciones a favor
de las personas con Discapacidad Intelectual), construyeron la escala Evaluacion Integral
de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo INICO
FEAPS, desde una reevaluacion y ajuste de caracteristicas de la antigua Escala Integral
de Calidad de Vida (Schalock & Verdugo, 2006; Verdugo, Gomez, & Arias, 2007b). La
escala integral de CV maneja dos subescalas: la primera, la subescala objetiva (para
profesionales, familiares o cuidadores); la segunda, la subjetiva (para la propia persona
con discapacidad intelectual). Con el animo de fortalecer los instrumentos de medicion,
se cambiaron o reescribieron algunos items evaluativos de la escala de calidad de vida
para dar cuenta de una manera mas clara sobre las condiciones de CV de las personas con
discapacidad. Por ejemplo, el cambio de nombre de la subescala objetiva por “informe de
otras personas” Yy la subescala subjetiva por “autoinforme” da cuenta de la importancia de

entender que la percepcion u opinion de cuidadores/profesionales de la educacion/
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profesionales de la salud/familia también es subjetiva, lo que implica una necesidad de
contrastar las interpretaciones sobre una misma realidad y no asumir que una subescala
tiene mayor valor de objetividad que la otra en términos de confiabilidad y validez
(Verdugo et al, 2013). Asi, la escala INICO FEAPS evalla 8 dimensiones en sus dos
subescalas: Autodeterminacion (ADT), Derechos (DE), Bienestar Emocional (BE),
Bienestar Fisico (BF), Desarrollo Personal (DP), Relaciones Interpersonales (RI),
Bienestar Material (BM) e inclusion social (IS); las bases tedricas de Schalock y Verdugo
(2002/2003), Verdugo et al (2009), Verdugo (2010), Verdugo et al (2013), y Tamarit

(2005) sustentan la produccion de ese instrumento.

La escala INICO FEAPS tomd protagonismo en Colombia de la mano de Henao,
Verdugo y Cordoba (2017) cuando la investigadora ibaguerefia junto con los catedraticos
espafoles lograron iniciar el proceso de validacion de la escala en el pais. El recorrido
teorico para la validacion de la escala en Colombia apunt6 a que las 8 dimensiones de la
escala pudieran servir como instrumento de medicion de las condiciones de CV en
personas colombianas con DI o del desarrollo. Toman como respaldo teérico a Verdugo

y Schalock (2002/2003, 2009), Verdugo et al. (2013) y Schalock (2009).

Los esparioles Cuervo e Iglesias (2014) realizaron un estado del arte sobre la CV
y necesidades de apoyo a un grupo de personas con DI en un centro de apoyo a la
integracion. Los autores tuvieron como intencidn conocer el indice de CV y necesidades
de apoyo atraves de la escala INICO FEAPS. Las bases tedricas usadas por los espafioles
fueron Schalock y Verdugo (2002/2003) (2006), Giné (2004), Schalock (2009) y Tamarit

(2005).

Las espafioles Badia, Carrasco, Begofia y Escalonilla (2015) investigaron la

calidad de vida percibida por adultos con discapacidad intelectual versus la informada por



41

profesionales que los atendian. Las investigadoras tuvieron como objetivo analizar las
respuestas auto informadas y la informada por otros profesionales. Las autoras tomaron
como bases tedricas a Claes et al. (2012), Gomez, Verdugo y Arias (2014) y Vega, Jenaro,

Cruz y Florez (2012) principalmente.

En Espafia, los investigadores Garcia y Martinez (2015) indagaron sobre la calidad
de vida de personas con diversidad funcional intelectual un programa de autogestores
espafioles. El objetivo fue analizar y comparar los indices de CV de personas con
discapacidad intelectual (llamada diversidad funcional en Esparia en algunos de los textos
revisados) y a profesionales vinculados en el trabajo con dicha poblacion. Las bases
teoricas que sostienen este estado del arte son Wehmayer y Schawart (1998), Verdugo y

Schalock (2010), Verdugo (1998) y Schalock (2009).

En Chile, las profesionales Cardenas, Gutiérrez, Méndez y Velasquez (2015)
realizaron un trabajo de grado bajo la direccidn de Vega (2011) titulado Calidad de Vida:
una mirada desde la autopercepcion de jovenes y adultos con DI pertenecientes a la
escuela Juanita Aguirre. Este trabajo define la autopercepcion como una concepcion que
retne, segun Martinez (2009) una serie de actitudes, conceptos, valoraciones o
expectativas, dentro de un marco interpretativo del sujeto con discapacidad (p. 17). El
trabajo tuvo como objetivo caracterizar la autopercepcion de la CV de jovenes y adultos
con DI de la escuela ya nombrada. Las bases tedricas que apoyaron la construccion de la
tesis de grado fueron: Martinez (2009), Claes et al. (2012), Garcia, Pérez y Birruezo

(2002) y Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007).

En Espafa, los investigadores Gil, Morell, Diaz, Giménez y Ruiz (2016)
analizaron la calidad de vida de discapacitados intelectuales valorada por ellos mismos y

por los profesionales que los atendian. Si bien el término “discapacitados” es usado
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frecuentemente en este estado del arte. Se aclara la importancia de no determinar a las
personas por su condicién y que este trabajo considera lo propuesto por la CIF a lo que
se refiere a las personas con discapacidad. El trabajo de Gil y compafiia (2016) tuvo
como objetivo el comparar las valoraciones de esta poblacion y los profesionales que los
atendian, identificando si las diferencias en el lugar donde vivia y la relacion del
coeficiente intelectual que tenian algin impacto en la evaluacion de la CV. Los autores

tuvieron como base a Schalock y Verdugo (2002/2003) y Giné (2004).

Los chilenos Vega, Alvarez y Jenaro (2017) realizaron una investigacion que
exploré la autopercepcion de adultos con Sindrome de Down. Los autores tuvieron como
objetivo describir la autopercepcion de los adultos con SD con relacion a las 4
caracteristicas de la autodeterminacion (autonomia, auto regulacion, empoderamiento y
autoconocimiento) y los factores influyentes en la conducta autodeterminada. EI marco
teorico que respaldo la investigacion vincula a Schalock y Verdugo (2002/2003), Tamarit

(2005) y Wehmayer (2009), Wehmayer y Abery (2013) y Wehmayer y Field (2007).

En Espafia, se realiz6 un trabajo de grado para obtener el titulo de logopedia por
parte de lzquierdo (2018), bajo la direccién de los profesores Luengo y Tapia de la
Universidad Valladolid, trabajo titulado ‘“Paralisis Cerebral y Calidad de Vida, un estudio
descriptivo en pacientes en un contexto institucionalizado versus semi
institucionalizado”. La investigadora tuvo como objetivos en el estado del arte estudiar la
CV de personas con paralisis cerebral, junto con la opinion de familias y/o figuras
cuidadoras/es. La espafiola usé como base tedrica a Levin, Hamsheer y Benton (1987,
2006), a Killeman (1982) y Hagberg et al (1986), Verdufo y Schalock (2002/2003),

Schalock, Gadner y Bradley (2007, 2009), Tamarit (2005) y Verdugo et al. (2013).
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El argentino Gonzélez (2018) realiz6 una investigacion sobre la intensidad de
apoyos, la salud mental y su relacién con los resultados de calidad de vida. El investigador
tuvo como objetivo identificar si la calidad de personas con discapacidad intelectual tiene
relacion con la intensidad de los apoyos brindados a este grupo poblacional. EI marco
tedrico de respaldo en esta investigacion fue Benito, Jordan, Martin, Orgaz, Ruiz,
Santamaria y Verdugo (2010), Schalock y Verdugo (2003), Schalock y Verdugo (2013)

y Arias, Schalock y Verdugo (2009).

Los colombianos Morena y Alvarez (2019) indagaron sobre la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual en el municipio de Boyaca. Los investigadores
tuvieron como objetivo evaluar a través de escala INICO FEAPS las diferentes
dimensiones en personas con DI, colocando especial atencién en las dimensiones
Bienestar Fisico y las Relaciones Interpersonales de la escala. EI marco tedrico de
referencia de los colombianos fue Cuervo (2014), Schalock y Verdugo (2002/2003),

Andrade, Henao y Verdugo (2016).

De nuevo en Esparia, se realizd una tesis de grado en la carrera de Trabajo Social
de la Universidad de la Laguna a cargo de los autores Hernandez, Jerez y Ledn (2019)
bajo la direccidn de los catedraticos Casseres, Rodriguez y Sosa, sobre calidad de vida en
personas usuarias de la Fundacion Tutelas Canarias Sonsoles Soriano Buignon. El
ejercicio investigativo tuvo como objetivo determinar los efectos del modelo de gestion
tutelar (residencia parcial o permanente de las personas con discapacidad) que aplico la
fundacion sobre la calidad de vida de usuarios, para asi observar si hubo cambios
(aumento o disminucion) de la CV de las personas con DI. Las bases teoricas de la tesis

son principalmente Verdugo y Schalock (2002/2003, 2007, 2013 y Wehmayer (2009).
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Las espafiolas Berastegui y Corral (2020) de la Universidad de Comillas
indagaron sobre la Calidad de Vida de personas con Sindrome de Down (SD). EI SD hace
parte del grupo de discapacidades intelectuales y es una de las discapacidades mas
estudiadas, por lo que el trabajo de los autores espafioles se enfocé en determinar y
evaluar las diferencias en la CV individual y familiar de esta poblacién, si las personas
con SD asociado a DI son afectadas de manera diferente en comparacion a las personas
con SD, pero sin DI; ademas, se pretendi6 identificar como afectan las condiciones
sociodemograficas y econdmicas a este grupo. Las bases tedricas que apoyaron a
Barastegui y Corral (2020) fueron Verdugo y Schalock (2007), Verdugo, Gomez, Arias,
Santamaria, Clavero y Tamarit (2005), Verdugo, Rodriguez y Sainz (2009) y Brown,

Shalock y Browm (2009).

Las siguientes investigaciones realizadas en Colombia usaron una bateria
diferente en la medicion de Calidad de Vida. Se muestran las caracteristicas de estas
investigaciones cercanas y los resultados encontrados con el marco y metodologia

propuesto en estos antecedentes.

En Colombia se han desarrollado investigaciones relacionadas con la CV
aproximadamente desde la primera década de siglo XXI. La primera de ellas fue realizada
por Cordoba, Mora y Bedoya (2007) sobre familias de adultos con DI en Cali. Las
profesionales de la Universidad Javeriana evaluaron principalmente las Interacciones
Familiares (IF), el Rol Parental (RP) y Recursos Familiares (RF). El perfil teérico que
abarco la investigacion del grupo de Cérdoba fue la teoria de Schalock y Verdugo (2006),
Park et. al. (2003), Park Turnbull y Turnbull (2002), Poston et al. (2003) y el Beach Center

de la Universidad de Kansas.
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En 2013, también en el Valle del Cauca — Cali, los investigadores Zapata y Galarza
(2013) caracterizaron a una poblacién con DI con relacion a su CV. Esta investigacion
llevada a cabo por la Universidad del Valle evalud la inclusion laboral, la salud y varios
aspectos sociodemogréaficos de las personas con DI. Se resalta que la investigacion de
Zapata y Galarza usaron el Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) como
sistema de evaluacion y tuvieron como base teoria para su trabajo a Shalock, Borthwick,
Bradley (2010), Turnbull (2003), Shalock, Verdugo y Braddock (2002), Verdugo,

Cdrdoba Gomez (2005), Bronfenbrenner (1987).

Durante el mismo 2013, las investigadoras Aya-Gomez y Cérdoba (2013) de la
Universidad de Ibagué indagaron sobre la CV de familias con jovenes con DI. Los
investigadores observaron principalmente las Interacciones Familiares (IF), el Rol
Parental (RP), la salud y la seguridad, los Recursos familiares (RF) y Redes de Apoyo
(RA). Esta investigacion incluyd los componentes propuestos por Schalock y Verdugo
(2007), Cordoba, Verdugo y Gémez (2009) y las perspectivas teorias del Beach Center

de discapacidad de la Universidad de Kansas (EE. UU).

Finalmente, para el afio 2016 los investigadores Palma, Zapata, Satizabal y Roa
(2016) plantearon una investigacion para reconocer la CV de personas con discapacidad,
incluyendo la perspectiva de la familia. Esta investigacion es la que mayor cercania tiene
con la presente investigacion ya que indago tanto en zonas urbanas como en las rurales la
situacion de CV en personas con diversas discapacidades diferentes a la discapacidad
intelectual. El estado del arte de los colombianos usé como referentes tedricos a Cérdoba,
Verdugo y Gomez (2011), el marco tedrico del Beach Center de la Universidad de Kansas

(2006).
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1.3.2 {Como se ha investigado?

La calidad de vida puede entenderse como una mezcla de bienestar subjetivo y objetivo
en maltiples dimensiones de la vida de un individuo que son consideradas importantes
por la cultura en la que se desarrolla, siempre y cuando se adhieran a los DDHH (Henao,
Verdugo y Cordoba, 2015). La propuesta de hacer medible la calidad de vida en personas
con discapacidad intelectual cal6 con enorme aceptacién en grupos cientificos, educativos
y clinicos de Europa, EE. UU y Latinoamérica. La escala INICO FEAPS ha permitido
unamedicién confiable y valida en diferentes partes del continente europeo y americano,
y aqui se presenta las caracteristicas de su aplicabilidad segun las diferentes

investigacionesnombradas anteriormente.

En Espafia, Verdugo et al. (2013) tomaron una muestra de 1627 personas con DI
en Espafia para la creacion de la escala. EI muestreo seleccionado fue incidental.
Participaron del estudio cuidadores y profesionales de las personas con discapacidad, con
un conocimiento sobre éstas mayor a cinco afos. La escala cuenta con un formato de
respuesta tipo Likert de 4 posibles respuestas con 72 items en el autoinforme y el mismo

nimero en Informe para otras personas.

Henao y compafiia (2015, 2017) usaron en el proceso de validacion de la escala
INICO FEAPS en Colombia un estudio empirico — analitico de caracter instrumental. La
prueba de validacién se dio en dos momentos: la primera, una prueba piloto con 30
personas con DI o del desarrollo mayores de 18 afios para ajustar el lenguaje y algunas
caracteristicas de la escala que son propias del contexto espafiol y no pertinentes para el
contexto colombiano; la segunda, la aplicacién de la escala con 602 personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo y 693 informantes (68% familias y 22%
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profesionales). El tipo de muestreo fue no probabilistico a personas mayores de 18 afios
que estuvieran en centros, instituciones o asociaciones dedicadas al trabajo con personas

con discapacidad.

Los espafioles Cuervo e Iglesias (2014) realizaron un estudio transversal con un
muestreo probabilistico de tipo aleatorio. La poblacion con la que se trabajo estuvo
conformada por 67 personas con discapacidad intelectual pertenecientes a un centro
ocupacional ADEPAS. De las 67 personas, y a través de un muestro aleatorio simple se
seleccionaron los 11 participantes de la muestra. De los 11 participantes, el promedio de
edad fue 40 afios. Se aplico la INICO FEAPS vy la SIS (Support Intensity Scale) y se usé

como instrumento de anélisis de datos el programa SPSS.

Las autoras espafiolas Badia et al (2015) realizaron un estudio de tipo transversal
en el que contrastaron la vision de las personas con discapacidad y las de los profesionales
que los atendian. Las investigadoras trabajaron con una muestra de 119 personas con
discapacidades del desarrollo de la comunidad de Galicia, Espafia, con una media de edad
de 47 afos. La muestra seleccionada se tomd por conveniencia, se utilizd la INICO

FEAPS y para la sistematizacion y analisis de datos el programa SPSS.

Garcia y Martinez (2015) en su investigacidn hicieron un estudio transversal en el
que abordaron a 97 personas con discapacidad intelectual leve, en una edad comprendida
entre los 20 y 65 afios (49 autogestores y 48 no autogestores); 19 profesionales y 3
familias. La muestra fue intencional a través de grupos de la confederacion espafiola
FEAPS. EIl tipo de estudio uso una metodologia predominantemente cuantitativa y
algunas caracteristicas cualitativas (entrevista semiestructurada con preguntas abiertas
sobre conductas autodeterminadas de personas con DI). Para el andlisis de los resultados

se uso el programa SPSS.
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Los chilenos Cérdenas y compafiia (2015) eligieron un disefio para su
investigacion ex post facto de tipo descriptivo - correlacional. Este estado del arte con
una metodologia cuantitativa y transversal tomd como variables de estudio el género,
grado de discapacidad, asistencia a un centro PIE (de estudios), desarrollo de actividad
laboral y perfil de calidad de vida. De la poblacion aproximada de 195 estudiantes de la
escuela especial de educacion Juanita Aguirre ubicada en Vifia del Mar, tuvo una
participacion de 28 jovenes entre los 18 y 27 afios con DI. Se aplico la escala INICO

FEAPS (Verdugo et al 2013) y para el anlisis cuantitativo de datos el programa SPSS.

Los autores Gil et al. (2016) en su investigacion usaron un muestreo incidental no
aleatorio, intentando compensar variables sociodemogréaficas como el género, la edad y
el lugar de residencia. La muestra de participantes fue de 463 personas, de las cuales 360
fueron personas con discapacidad intelectual y 103 profesionales que trabajaron con ellos.
El rango de edad comprendido entre los 19 y los 55 afios; 120 de ellos residian en vivienda
familiar, 120 en vivienda tutelada y 120 vivian en un centro residencial. Se utilizé la
escala INICO FEAPS para la recoleccion de informacion. Se uso el programa SPSS para

el analisis de datos.

Los chilenos Vega, Alvarez y Jerano (2017) realizaron en su investigacion un
estudio de caracter exploratorio y descriptivo- ex post facto. La muestra estuvo
conformada por 9 usuarios de la fundacion de atencion a la discapacidad de la zona
metropolitana de Santiago de Chile. Los participantes tenian entre 22 y 26 afios. El
instrumento utilizado para la evaluacion de la CV fue la escala INICO FEAPS y se
complementd con una entrevista semiestructurada sobre conductas autodeterminadas. La
investigacion de caracter mixto usé aparentemente el programa SPSS para el analisis de
datos, ya que se muestra la frecuencia y valores significativos de la escala, pero no se

confirma al interior del articulo investigativo cual instrumento de analisis de datos se us6.
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El estudio de la espafiola Izquierdo (2018) utiliz6 un método hipotético deductivo
para la investigacion. La muestra fue intensional no probabilistica, tomando 7 pacientes
entre los 27 y 58 afios que vivian con familiares (semi institucionalizados) o que estaban
institucionalizados totalmente. Se utiliz6 el instrumento INICO FEAPS para tomar en
cuenta las dimensiones todas las dimensiones de CV, pero no se especifica cual programa

de analisis se utilizé para los resultados estadisticos de la escala.

El argentino Gonzélez (2018) selecciond para su estudio descriptivo una muestra
de 412 personas con discapacidad intelectual, de la poblacion de Aprosub (entidad
prestadora de servicios de apoyo) en Cordoba. Segun los datos recabados, el 20% de la
muestra tiene un diagndstico mental, mientras que el 34% recibian medicacion
psiquiatrica y participé del programa de empleo un 18% de la muestra. Para la evaluacion
se usaron la escala INICO FEAPS, la Support Intensity Scale y la escala San Martin. Se
evalu6é como variables la incidencia del diagnostico de salud y la medicacién psiquiatrica
en la percepcion de calidad de vida. Ademas, se analizé si hubo alguna diferencia entre
las personas con discapacidad pertenecientes a un programa de empleo con apoyo y las
que no participaron. Se usé como herramienta de analisis el programa de analisis

estadistico Statgraphics Centurion XV para Windows.

Los colombianos Moreno y Alvarez (2019) en su investigacion usaron un disefio
cualitativo fenomenoldgico en el que participé una muestra de 2 jovenes menores de 18
afios de Comfaboy (Centro de educacién para personas con discapacidad). Se aclara que
uno de los requerimientos para la utilizacion de la INICO FEAPS es gue los participantes
sean mayores de 18 afios, pero que a fines practicos de este acercamiento investigativo se
tendran en cuenta los resultados aqui encontrados. La muestra fue no probabilistica y por

conveniencia; ambos participantes tenian discapacidad intelectual y otro diagnostico
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cognitivo; finalmente se aplicd una entrevista semiestructurada para ser resuelta por un

tercero cercano a las personas con DI.

El trabajo de tesis de los espafioles Hernandez y compafiia (2019) propuso estudiar
la CV en una muestra de 40 personas con DI, incluyendo las variables género, edad, lugar
de residencia, nivel de discapacidad, tipo de vivienda, entre otras (p.27). El disefio de la
investigacion fue exploratorio, descriptivo y longitudinal. Finalmente, la escala INICO
FEAPS sirvié como instrumento de recoleccidn de datos, y el uso el SPSS para el analisis

y sistematizacion de los datos.

Las espafiolas Barastegui y Corral (2020) en su estudio de tipo transversal
relacionaron el Sindrome de Down (SD), la Discapacidad Intelectual y Calidad de Vida.
Los investigadores trabajaron con 84 adultos entre los 18 y 35 afios. De los 84 sujetos, 20
personas tenian SD y 64 personas con otras condiciones del desarrollo. EI muestreo usado
fue intencional o deliberado no probabilistico en los que se seleccionaron de forma directa
a los sujetos de un centro de formacién universitario para el empleo llamado DEMOS.
Dentro del estudio participaron familiares/cuidadores. Como instrumento de recoleccion
de informacion usaron la escala INICO FEAPS, la Escala de Calidad de Vida Familiar
(ECVF) y a partir de la admision al programa DEMOS, se recolectaron los datos

sociodemograficos y econdmicos de los participantes.

Ahora, se describen a continuacion la metodologia usada por los diferentes
investigadores colombianos en las investigaciones de CV y personas con discapacidad

intelectual.

Cordoba, Mora y Bedoya (2007) plantearon en su investigacion un disefio
transversal. Usando un muestreo simple, se tomaron 158 familias. Se aplicé la bateria de

Escala Integral de Calidad de Vida- ECVF (Verdugo y Schalock, 2007) mas un
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cuestionario sociodemografico (disefiado por los mismos investigadores). La edad de la
muestra fue para mayores de 23 afios con diagndstico de RM y que vivieran con sus
familias. Se utiliz6 un muestreo aleatorio simple en diferentes instituciones de la ciudad

de Cali, Colombia.

Las vallecaucanas Zapata y Galarza (2013) realizaron un estudio con un disefio
descriptivo, con una poblacién de personas con Discapacidad Intelectual (DI). Las autoras
tomaron a 15 participantes entre los 18 y 59 afios con DI y el muestreo fue por
conveniencia. Esta investigacion no uso la INICO FEAPS sino el protocolo de Calidad

de Vida del CIF y una entrevista familiar para ampliar los datos sociodemograficos.

Las ibaguerefias Aya-Gomez y Cordoba (2013) realizaron su estudio con un
disefio descriptivo; la poblacion seleccionada fueron personas con discapacidad. La
muestra que se tomé fueron 18 familias traducidos en 66 participantes. Aya-Gomez y
Cordoba usaron la ECVF con énfasis en las dimensiones Inclusion Familiar, Relaciones
Personales, Salud y Seguridad, Relaciones Familiares y Redes de Apoyo. Se realizo el

andlisis de datos con el programa SPSS.

Finalmente, los calefios Palma, Zapata, Satizabal y Roa (2016) realizaron una
investigacion de tipo cualitativo con estudio de caso. Se tomd como poblacion a las
familias de personas con discapacidad; la muestra fueron 6 familias: 3 familias en zona
urbana y 3 familias en zona rural de Cali. Las discapacidades de los participantes fueron
3 motoras, 2 psicosociales y 1 congeénita. La técnica de recoleccion de informacion fue a
conveniencia y los instrumentos usados fueron la ECVF, el cuestionario Whodas 2.0

(Cuestionario para la evaluacién de la discapacidad de la OMS) y una entrevista familiar.
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1.3.3 ¢ Qué conclusiones se hallaron?

La escala INICO FEAPS se cre6 con varios fines, uno de ellos para evaluar de forma
cuantitativa la CV y no solo para personas con discapacidad intelectual sino también del
desarrollo. La escala integral de Calidad de Vida (Verdugo et al, 2009) logra dar cuenta
de la CV através de 8 dimensiones. El instrumento INICO FEAPS dirige sus esfuerzos a
brindar apoyos centrados en la persona, identificando de manera cuantitativa el

comportamiento de las dimensiones de la escala.

Se continua con la idea de que la persona con discapacidad que contesta el
autoinforme es quien mejor conoce mejor sus dificultades, deseos o aspiraciones, por lo
que supone un complemento en la interpretacion de CV el informe de otras personas,
subescala que contrasta/complementa la realidad de las personas con DIL. En este
sentido, la INICO FEAPS mantiene una vision general que recoge informacion de lo que
percibe la persona con DI o del desarrollo, la de su familia o la de
profesionales/cuidadores, todo con el fin de disefiar o crear los apoyos necesarios para
este grupo humano (Verdugo et al. 2013). En este sentido, se presentan los resultados y
conclusiones hallados por los investigadores que han usado la escala u otras

estrechamente relacionadas como el CIF, ECVF, Whodas 2.0, entre otras.

Henao, Verdugo y Cordoba (2015, 2017) concluyen que la escala INICO FEAPS
fue correctamente validada en Colombia. Los investigadores afirman que la INICO
FEAPS adaptada para Colombia tiene las propiedades psicométricas para ser aplicada en
el contexto, entendiendo que los procesos transculturales ahora pueden ser comparados
para conocer el proceso de desarrollo de CV como lo plantea Schalock y Verdugo (2007).

Finalmente, la escala INICO FEAPS entraria dentro de las baterias autorizadas junto con
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las ECVF, la escala KidsLife y la escala ARC autodeterminacion, que también se

encuentran validadas en Colombia.

La conclusion de los autores Cuervo e Iglesias (2014) indican que la dimension
mas baja con relacién al autoinforme fue autodeterminacion y la segunda mas baja fue
inclusion social en el informe a otras personas. En ambas subescalas de la INICO FEAPS
se puntud inclusién social bajo. Se identificO una percepcion negativa de la CV en
hombres y mujeres en el autoinforme, mejores puntuaciones generales de la escala en
personas con discapacidad intelectual moderada en comparacion a la discapacidad
intelectual leve. De esta forma, los autores manifiestan que si hubo una concordancia
entre el autoinforme y el informe a otras personas, la mayoria de las dimensiones
puntuaron por debajo de 50 (en una escala de 0 a 100). Se identifica que la muestra no
precisd de apoyos generalizados. Para concluir, las variables género, edad y nivel de
discapacidad mostraron que: para la variable género no hubo diferencias significativas,
para la variable edad si hubo puntuaciones peores para los mayores de 40 afios y el nivel
de discapacidad (entre leve y moderado) presentan mejores resultados las personas con

discapacidad moderado.

La conclusion a la que llegaron Badia y compafiia (2015) fue que existe un grado
de concordancia entre las respuestas de las personas con discapacidad y los profesionales,
es decir hay concordancia entre el autoinforme y el informe realizado por otros. Se
encontré una diferencia en la interpretacion global de los resultados de la escala en
comparacion a los resultados individuales por dimension. En el informe a otras personas
se valoro significativamente mejor la CV que en los autoinformes; el Bienestar Fisico fue
la dimensién mejor valorada; las dimensiones peor valoradas fueron autodeterminacion,
inclusion social y relaciones interpersonales. En los autoinformes se encontrd una mejor

valoracién en derechos e inclusion social. Las variables género, tipo de discapacidad y
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edad no resultaron significativas para los resultados de la INICO FEAPS. Los autores
terminan diciendo que “...el alto grado de acuerdo entre las valoraciones propias de las
personas con discapacidad y de profesionales refleja que ambos comparten las mismas

preocupaciones Yy satisfacciones” (p. 19).

Los resultados hallados por Garcia y Martinez (2015) arrojaron que la percepcion
de los profesionales sobre los grupos autogestores con relacion a su calidad de vida es
estadisticamente significativa, contrario a la percepcion de las personas que no son
autogestores. En autodeterminacion y desarrollo personal, se encontrd que hay un mayor
indice de CV (estadisticamente significativo) en autogestores en comparacion a los no
autogestores. Los autores informan que no se puede determinar el grado de calidad de
vida general de toda la muestra intervenida, pero si consideran que la autodeterminacion
fue medida correctamente, debido a que se identificd que los autogestores ayudan a sus
comparieros no autogestores en la construccion de los procesos de autodeterminacion, lo
que finalmente se vio reflejado en la escala. Los autores concluyen ademas que las
personas que viven con sus familias tienen menor puntuacién de CV en comparacion a
las personas con discapacidad que viven en residencias o0 pisos tutelados; con relacion al
género, se concluyé también que si existe una diferencia en la CV de mujeres y hombres,
siendo las primeras las mas afectas con relacion a las oportunidades que tienen para el

mejoramiento de su calidad de vida.

Los resultados encontrados por los Chilenos Cardenas et al. (2015) fueron:
primero, el género no fue estadisticamente significativo en la muestra, ni tampoco en la
variable proyecto de integracion; segundo, no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas entre las personas que se desempefian o desempefiaron laboralmente en su
autopercepcion de CV, ni tampoco en el grado de discapacidad. Los autores concluyen

que las dimensiones mas bajas fueron inclusién social, relaciones interpersonales y
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bienestar fisico, resultados que concuerda parcialmente (solo en la dimension de
relaciones interpersonales) con los resultados espafioles. Las dimensiones mejor
puntuadas en la escala fueron desarrollo personal y bienestar material en autoinforme. En
este trabajo, por ejemplo, la variable ADT no fue prioritaria, asunto que motiva a los
investigadores chilenos a saber qué sucederia si se aplicara la ARC de autodeterminacién
de Wehmayer (2014) para conocer el comportamiento especifico de esta dimension en

esa poblacion.

Lo hallado por Gil, Morell, Diaz, Giménez y Ruiz (2016) dio cuenta de un elevado
grado de concordancia en las dimensiones derechos y bienestar emocional en el
autoinforme e informe de otras personas. Se reconocieron diferencias en la medicion de
la autodeterminacion y bienestar emocional, concluyendo que las dos anteriores
dimensiones son las de mayor afectacion en el global de la escala. En contraste entre la
percepcion de personas con discapacidad intelectual y los profesionales, los primeros
valoran mejor la autodeterminacion, el bienestar emocional y la inclusién social.
Finalmente, aquellas personas que vivian en el hogar familiar coinciden en una mejor
puntuacion en bienestar familiar en comparacion a las que viven en residencias 0 pisos
tutelados. Los autores manifiestan que dado los resultados similares entre personas con
discapacidad intelectual y los profesionales, se puede afirmar que no se puede dar
informacion global de la CV de esta poblacion, ya que las circunstancias de vivienda
afectan levemente los procesos de autonomia pero no la determinan; con relacion al nivel
de CI (Leve o Moderado), este no afecta significativamente la CV de esta muestra pero
si influye en la posibilidad de permitir espacios que promuevan la autodeterminacién,

sentir propio de las personas con discapacidad intelectual leve.

Los resultados hallados por Vega y compafiia (2017) refieren que: primero, se

hallaron valores bajos en derechos y autodeterminacion; segundo, las personas con
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Sindrome de Down consideraron no tener barreras; tercero, se identifico que los
participantes son incrédulos en cuanto a pensar procesos de potenciacion de la
autodeterminacion; cuarto, las principales barreras encontradas por los participantes
chilenos fueron la sobreproteccion de sus familias y la falta de oportunidades; quinto, se
identificd que los principales facilitadores son los apoyos naturales y provenientes de la
propia persona con discapacidad. Por tanto, los autores chilenos cierran con la idea de
que los procesos de autodeterminacion y las demas dimensiones de la escala INICO
FEAPS deben trabajarse en funcion de la persona con discapacidad, ya que muchos de
los relatos de las personas con SD nombraban a su familia como aquel agente de apoyo
fundamental, pero a su vez como un agente regulador que, en ocasiones, desconoce los

procesos de autodeterminacion potenciales que tiene este grupo poblacional.

Lo encontrado por la espafiola 1zquierdo (2018) se resumen asi: por un lado, la
Autodertminacion, inclusion social, desarrollo personal y bienestar material se aprecian
puntuaciones mayores en pacientes institucionalizados; por otro lado, las puntuaciones de
los cuidadores resaltaban el desarrollo personas, relaciones interpersonales, bienestar
material y fisico como las mejor valoradas segun ellos. Las medias globales de las dos
subescalas de la INICO FEAPS arrojaron resultados similares. Con relacion a las
dimensiones, se observé diferentes puntuaciones en autodeterminacién. Segun lzquierdo
(2018) hay una correlacion positiva entre las opiniones de los cuidadores y los pacientes,
donde realizan un detallado analisis de cada dimension por cada persona. En conclusién,
los valores mas altos en la escala estuvieron para los pacientes institucionalizados con
excepcion de las dimensiones bienestar emocional y relaciones interpersonales, en los

que para los semi institucionalizado eran las dimensiones de mayor puntuacion.

Los resultados alcanzados por Gonzalez (2018) refieren que: para calidad de vida

y servicios de apoyo se concluye que “a mas intensidad de apoyos, peores resultados de
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CV y viceversa” (p. 79); para calidad de vida y salud mental se concluye que las personas
que se les administra medicacién psiquiatrica obtienen peores puntuaciones en
comparacion a los que no estan medicados, especificamente en la dimensién de Bienestar
Emocional. Finalmente, en Calidad de Vida y empleo, el autor concluye que “podemos
inferir que el realizar o no practicas no es un elemento que aporte valor en términos de la
CV” (p. 83). De los resultados generales se encontré que diferencias significativas en
autodeterminacion, desarrollo personal, inclusidn social y relaciones interpersonales entre
aquellas personas que tiene un empleo versus las que no. Se concluye que las personas
con pocos apoyos tienen mejores resultados en las escalas y el autor invita a analizar el
contexto de la persona con discapacidad como elemento clave en el comportamiento de

las diferentes dimensiones de calidad de vida.

Los resultados hallados por los colombianos Moreno y Alvarez (2019) sobre el
primer caso obtuvo una puntacion mayor en Relaciones Interpersonales para autoinforme
y en el informe a otras personas arrojo inclusion social como la dimension mejor
puntuada; la puntuacion mas baja en autoinforme fue inclusion social en la misma
categoria de Inclusion Social y derechos cuando fue contestado el informe de otras
personas. Para el segundo caso, las mejores puntuaciones fueron derechos y bienestar
emocional en el autoinforme, mientras que desarrollo personal y bienestar fisico puntan
bajo segun la percepcion de quien lleno la subescala de informe de otras personas de la
INICO FEAPS. Los investigadores destacan que el estatus econémico si favorece la CV,

posibilitando procesos de integracion y participacion en la comunidad.

Los profesionales espafioles Hernandez et al (2019) encontraron en su
investigacion que el género no influye en la CV de las personas de la Fundacion Tutelas
Canaria, las personas tuteladas en su mayoria amplian su formacién académica, las

personas con mayor nivel de dependencia y mayor nivel de discapacidad son los que



58

generalmente estdn desempleados. El estudio concluye que las personas de edades
mayores con DI son méas dependientes de sus cuidadores o familiares. Con relacion a los
puntajes de la escala INICO, se encontré que las relaciones interpersonales arrojaron
bajos puntajes en el autoinforme e informe a otras personas. Hubo mayores puntuaciones
en derechos en el informe a otras personas. Bienestar fisico fue la mejor puntuada en el
autoinforme y la autodeterminacion junto con Desarrollo Personal, fueron las
dimensiones mas variables en resultados de los participantes. La conclusion de los autores
es que la Fundacion Tutelar Canarias si ha aportado al aumento de CV de las personas

con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Las investigadoras Barastegui y Corral (2020) encontraron a partir de la aplicacion
de la bateria que si existen diferencias significativas en la satisfaccion y bienestar de CV
de los sujetos con Sindrome de Down (SD) y sus familias. Por un lado, las personas con
SD y DI presentan mayor puntuacion en CV que las personas con SD sin DI. Los
progenitores de personas con SD manifiestan que las dimensiones Desarrollo Personal y
el Bienestar Fisico y Material son mejores en comparacion a los resultados en las mismas
dimensiones de otros sujetos con otras discapacidades. Los resultados arrojan que las
personas con SD perciben las dimensiones derecho, inclusién social, relaciones,
interpersonales y bienestar material como aquellas donde menor CV tienen. Las autoras
espafiolas concluyen que si existe una vision mas positiva del SD frente a otras
discapacidades y que las variables sociodemograficas y econdmicas no tienen resultados
significativos que alteren o afecten la Calidad de Vida individual o familiar de esta

poblacion.

Cerrando con la descripcion de las investigaciones cercanas al presente proyecto,
estos fueron los resultados encontrados por los colombianos que usaron una escala

diferente a la INICO FEAPS. Los resultados encontrados por Cordoba, Mora y Bedoya
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(2007) en Cali fueron: los adultos con DI carecen de oportunidades para un desarrollo
autdbnomo de sus aprendizajes, interacciones sociales y que sus circulos de interaccion
estan ligados solo a la familia 0 medios educativos. En la mayoria de los casos la madre
es la cuidadora principal, lo que indica ausencia de interaccion en otros espacios sociales
por el cuidado y, por ende, en una afectacion emocional propia de la persona con DI. Las
condiciones socioeconémicas no fue una variable significativa para diferenciar la calidad
de vida. En el marco legal en términos de apoyos del gobierno y entidades locales, se
continua con un paradigma asistencialista en la que no se trabaja para el fortalecimiento
familias (paradigma rehabilitador-médico). Las familias encuestadas manifiestan la faltan
oportunidades educativas y de trabajo, ya que para la fecha 2007, solo el 14.6% de
personas con DI asistieron a un programa educativo. Es por lo que las autoras explican
que si existe una carencia de oportunidades para el desarrollo autonomo, la inclusion
social y una red de apoyo Optima. En conclusidn, las dimensiones més afectadas para los
adultos con discapacidad intelectual fueron: interacciones sociales (falta de red de

apoyos); integracion a la comunidad, desarrollo personal y los derechos.

El estudio realizado también en Cali por Zapata y Galarza (2013) sobre las
caracteristicas de una poblacién con DI en los dominios de la salud con miras a la
inclusion laboral halld6 que: primero, todos las personas con DI poseen dependencia
econdmica de sus familiares; segunda, la discapacidad en el 73% de los encuestados fue
detectada por un médico; tercero, el 93% de las familias no hacen modificaciones a nivel
interno del hogar para que la persona con DI se incluya; cuarto, solo el 54% asistié a
terapias rehabilitadoras; quinto, el 70% estuvo matriculado en primaria con mayor grado
de repitencia en 2do; sexto, el 87% de las personas con DI no ha trabajado; y séptimo, el

73% de las familias no encuentra oportunidades laborares para las personas con DI. El
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53% de los participantes percibi6 barreras de acceso — transporte; y el 80% participan de

actividades de ocio y tiempo libre.

Los autores concluyen también que: primero, las mujeres tienen el doble de
discriminacion, y que en funcién de la discapacidad y el contexto (Colombia), se
cuadruplica; segundo, hay una discriminacion o prejuicio de un nivel de productividad
por parte de las personas con DI bajo; tercero, el 65% de los encuestados tiene mas de 25
afos y depende econdmicamente de un familiar, lo que resulta nocivo para la autoestima
de las personas con discapacidad; cuarto, el vivir bajo el techo de los padres implica que
éstos los sigan tratando como nifios. La percepcion general de las familias con relacion a
la preparacion para un mundo laboral no es motivo de preocupacion. Esto se observé con
relacion a el desconocimiento de las familias sobre los proyectos educativos escolares
que reciben sus hijos, el tipo de formacion o la posibilidad de proyeccion a un futuro de

inclusién laboral.

En Bogota, Aya Gomez y Cérdoba (2013), encontraron que el rol parental esta
vinculado a la sobreproteccién de la persona con DI, siendo la madre la principal autora
del cuidado y lo material. En términos de salud y seguridad la escala puntu6 positivamente
para las familias bogotanas, exceptuando la tramitologia necesaria para acceder a los
servicios. Otra de las categorias bien puntuadas en la escala fue el apoyo o redes
familiares. Es de precisar que las familias en la entrevista no dieron cuenta de proyectos
de vida claros, es decir una proyeccion fragil frente al futuro de ese familiar con DI.
Finalmente, es de mencionar que el trabajo tiene problemas metodoldgicos relacionados
con una clara formulacion del problema debido a la estructura misma del texto, siendo
este un acercamiento interesante, pero con dificultades a mejorar con relacién a la

recoleccion de la informacion y su analisis.
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Regresando a Cali, la investigacion de Palma, Zapata, Satizabal y Roa (2016), la
mas cercana a esta investigacion en términos tedricos y practicos, indagd sobre la
participacion y calidad de vida en familias de personas con discapacidad en la ciudad de
Cali. Dentro de los resultados hallados se identificd una relacion entre el nivel de pobreza
y la participacion y/o acceso a programas en los niveles educativos, de salud y trabajo
para las familias que viven en zonas rurales. El trabajo de los autores calefios concluy6
que la CV para las personas con discapacidad intelectual en la zona rural es mas critica
con relacién a lo urbano, dado que aumentan las barreras de acceso (de transporte, de
acceso a salud, servicios educativos y de manejo burocréatico para el acceso a derechos).
En términos de participacion y cuidado al interior de las familias para con la persona con
DI, las familias en las zonas urbanas tienden a asumir un rol de cuidado, atencion y
asistencial; en contraparte, en las zonas rurales las familia en este contexto si hay
distribucién roles en son de que cada integrante pueda brindar cuidado y proteccién a su
familiar con discapacidad pero manejando al tiempo la posibilidad de que la persona con

DI pueda participar de alguna de las actividades o tareas del hogar.

Palma et. al (2016) plantearon que se deben generar estudios relacionados con la
distribucién de roles familiares y los tipos de participacion de las personas con
discapacidad en esos roles. También plantean la necesidad de caracterizar las necesidades
de las familias con relacion a su contexto con relacion a las ideas o representaciones que
tienen sobre discapacidad. Una caracteristica de este estudio es que las discapacidades
halladas en las familias fueron: discapacidad motora (3 personas), epilepsia/esquizofrenia
y Parkinson (2 personas) y sordera (1 persona). No participaron personas con
Discapacidad Intelectual. Este proyecto apuntd precisamente a las personas con
discapacidad intelectual, es decir el grupo poblacional ideal para lo que fue creada la

INICO FEAPS, pero sin dejar de lado la intencién investigativa de Palma y compafiia.
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La conclusion general de los antecedes presentados aqui son: el primero, son
pocas las investigaciones a nivel mundial y nivel regional Colombia sobre CV y personas
con DI; segundo, la utilizacion de diferentes herramientas de medicion de la CV impide
la oportunidad en la comparacion de resultados, caso notorio con el poco uso investigativo
de la INICO FEAPS; tercero, las investigaciones llegan a conclusiones similares
relacionadas con los resultados globales similares entre las subescalas de la INICO
FEAPS; cuarto, la mayoria de las investigaciones arroj0 que la dimensién
Autodeterminacién, Derechos, Desarrollo Personal y Bienestar Emocional son aquellas
con menores puntajes en las escalas de medicion cuantitativa; quinto, las dimensiones
generales mejor puntuadas fueron Bienestar Material, Bienestar Fisico y Bienestar
Emocional; sexto, solo se encontr6 una investigacion local que relaciona el
contexto/ambiente con la CV de personas con discapacidad pero no usé la INICO FEAPS
ni tampoco fue con personas con DI; septimo, se ancla la peticion general de muchas
investigaciones de concentrar los esfuerzos investigativos en la propia persona con
discapacidad y su familia, mas alla de la percepcion de profesionales de la educacion y la
salud; octavo, la actualizacion de la mirada de CV de personas con discapacidad mantiene
una preocupacion hoy vigente; noveno, la suma de los esfuerzos en entender la CV de las
personas con DI permitiria un mejor disefio de los apoyos centrados en estas personas al
menos para el contexto colombiano; y decimo, las investigaciones de CV de personas con

DI tiene menos de tres décadas en su construccién y aplicacion.

Se presenta a continuaciéon un cuadro donde se resumen las caracteristicas
generales de los antecedentes. Se genera como herramienta que ayude en una lectura
sencilla de los datos anteriormente descrito. Se encuentra a continuacion el cuadro de
Resultados Globales de la INICO FEAPS. Se presenta los autores que realizacion la

investigacion, su pais, las dimensiones mejor y peor puntuadas en Autoinforme e Informe
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a otras personas, se evidencia si las variables género, edad y nivel socioeconémico se
tuvo en cuenta en el estudio (si no fue tenida en cuenta se encontrard “no indagd”; si se
indagd, se explicita si incidid o no en la CV de las personas con DI). Se encuentra la
percepcion del indice de Calidad de Vida que se lee asi: primera columna indica la propia
percepcién que tiene las personas con DI; la segunda columna indica la percepcion que
tienen los familiares/profesionales de la persona con DI. Se explicita el tipo de
instrumento de medicion de CV vy el programa de analisis estadistico de datos para el

mismo fin.



Tabla 2: Resultados globales de la Inico Feaps. Cuadro comparativo de estudios — Antecedentes.
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Resultados globales de la INICO FEAPS. Cuadro de comparacion de estudios - Antecedentes

Dimension mas

Dimension mas

Dimension mas

Dimension mas baja

Percepcion

Estudio alta Puntuacion | baja Puntuaciéon | alta puntacion | puntuacion Informe | Sexo Edad NW.EI SDFID Indice de Calidad Progr_ar_na CIUDAD -
. . economico . estadistico PAIS
Autoinforme Autoinforme Informe a otros a otros de Vida.
RIVERA | DINestarTISico. | oqeterminacian, | '*Nestar fisice. |- Autodeterminacien, | | is | Positiva | Neaativa|  SPSS- | BUGA.
(2023) ienestar derechos ienestar erechos, desarrollo  |noincidid | no incidio no incidia ositiva | Negativa INICO COLOMBIA
Emocional Emocional personal
Si: peores
CUERVO E Bienestar Hutnclet.errmmac.mn. Bienastar H_thnclertmlnamc_ln. o puntuaciones o _ _ spss - ASTURIAS.
IGLESIA . Inclusidn Social, . Bienestar Material, |no incidid para no incidia  [Megativa | Megativa -
Emaocional . . Emaocional . . IMICIO ESPAMNA
(2014) Bienestar fisico. Inclusidn Social mayores de
40 afios.
Autodeterminacian, Autodeterminacidn,
BADIA et al . _ inclusidn social, . . Inclusidn Social v . o S . - SPSS NI GALICIA,
(2015) Bienestar Fisico relaciones Bienestar Fisico Relaciones no incidié | no incidid no incidia  [Megativa | Positiva CO ESPATIA
interpersonales. Interpersonales
untajes promedio untajes promedio si- mejor
GARCIA Y puntajes p puntajes p en
L, similares en L, similares en . . N . . SPSS -MI SEVILLA
MARTINEZ | Autodeterminacisn Autodeterminacidn hombres | no indagd no incidid  |Megativa | Positiva -
autogestores y no autogestores v no co ESPAMA.
(2015) - i gue en
autogestores bajos autogestores bajos .
mujeres
D I Inclusidn social,
CARDENAS esarroto Relaciones . . o N o No No | SPSS-NI |VALPARAIS
Personal, no informa no informa no indagd| no incidid no indagd
et al (2015) . . Interpersonales y Informa | Informa co 0, CHILE
Bienestar Material . -
Bienestar Fisico.
GIL et al |Desarrollo personal Autnclgtermlnacmn. B|E|1§stal Derechos y Bienestar o N N . i, SPSS NI CADLZ,
; . Bienestar Emocional, . no incidid | no incidid no incidid  |Megativa | Positiva ClIuDAD
(2016) , Bienestar Material . . Material co
Emocional, Relaciones REAL,
. . SANTIAGO
MEGACES o informa | AAVtodeterminacién, No aplico Mo aplico no incidié | noincidié | no incidié x x | SPEENLY bE chie,
(2017) Derechos cCO CHILE
Mayor Para Mayor Desarrollo
autodeterminacion, |semiinstitucionalizad Personal, Autodeterminacion
[ZQUIERDO | inclusion social, |os puntud meyor las Relaciones relaciones y no indags| no indaas no indagé | Neaativa| Positiva INICO VALLADOLI
(2018) desarrollo personal dimensiones Interpersonales, . g g g g D, ESPAMNA
; . ) . . . interpersonales
v bienestar material| bienestar emocional | Bienesrar Material
para personas v relaciones Y Bienestar Fisico
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Resultados globales de la INICO FEAPS. Cuadro de comparacion de estudios - Antecedentes

Dimension mas

Dimension mas

Dimension mas baja

Percepcion

. Di io It . .. .. .. Nivel Soci ) . P CIUDAD -
Estudio 'me".s.m" ma.s ata baja Puntuacion | alta puntacion | puntuacion Informe | Sexo Edad W.e \ ' |Indice de Calidad mgr.ar."a -
Puntuacion Autoinforme ; economico . estadistico PAIS
Autoinforme Informe a otros a otros de Vida.
RIVERA Bienestar Fisico, Autodsterminacién, E'B”;i:;;':r'c”- cﬁﬂliﬁ!?ft?!ﬁaﬂﬁ?ﬁ no incidia | no incidid no incidio | Positiva | Negativa SPSS - BUGA,
(2023) Bienestar Emocional derechos ; ' 9 INICO COLOMBIA
Emocional personal
Desarrollo
Desarrollo Personal, )
. Personal, Statgraphics
Relaciones Interpersonales, Inclusién Social Centurion
GONZALES | Inclusion Social, Derechos y no aplica Autndeterminacinﬁ no aplica no incidid | no incidid no incidid X X XV para CORDOBA,
(2018) | Autodeterminacin en los P : P v P ARGENTINA
atticipantes del programa de en los informantes Windows -
’ empleo sobre la IMICO
P participacion del
Relaciones Interpersonales . , Derechos (AFFM- | Inclusion Social (AFFM
MORENO et| (AFFM-A - sujeto caso 1) | "clusion Social A) A) T o ESTUDIO | govaca
. " (AFFM-A) . . na incidid | no incidid no incidid ® X DE CASO -
al (2019) |Bienestar Emocional ((ORHM- Derschos (ORHN-A) Bienestar Fizico | Desarrollo Personal NICO COLOMBIA
A - sujeto casa 2) (ORHM-A) (ORHM-A)
. . CRUZ DE
HERMNANDEZ ) . Relaciones Relaciones o ) . ) . SPSS NI
Bienestar Fisico Derachos na incidid | no indagd no indagd % b3 TEMERIFE,
et al (2019) Interpersonales Interpersonales Cco -
ESPANA
Derechas. Inclusidn Social, Desarralla Meior en
BARASTEGI | Relaciones Interpersonales y Personal y I
. j . . i i ) . . . . o DI que SPSS - MADRID,
Y CORRAL | Bienestar Material (mejor en no aplica Bienestar Material no aplica no indagd| noindagd no incidid X -
. en INICO ESPANA
(2020) personas con DI que en DI + mejor en DHSD
DI+5D
s0) que en DI
Un
CORDOBA i i i i indags indaad incidic cuestionario CALI
et al (2[]0?} no aplica no aplica no aplica no aplica no indago no ndago no mnciaio s x SDCiDdEngI’ COLOMBIA
afico- ECVF
Las Incide: entre NO USO LA
mujeres mayor sea la INICO, SINO
Sopatlan i no aplica no aplica no aplica no aplica tienen el X edad, mas Puositiva | Negativa EL CIF - CAL,
(2013) doble de dificil el Estadistico | COLOMBIA
discrimin acceso fast
acion gue labaral statistics
Las personas con DI valoraron El area critica en las
AYAGOMEZ| inteccion familiar. rol parental | P02 €01 D: fue . maver '”Sat'smﬁm” o dnes| o indace aes F,ESRES(?ON IBAGUE.
ot al (2013) v salud y seguridad con poyos para la no informa poyos para las no indagd| no indagd no indagd b4 X COLOMBIA
- : persana con personas con DI ECWF
puntajes superiores a 80/100 ) -
Discapacidad con
ECWVF-
PALMA et al . . ) ) . . ) . ) . no no CALI,
(2016) no aplica no aplica no aplica no aplica no indagd| no indagd no indagd indagé | indagé CUE%’INAR COLOMBIA
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1.4 Justificacion

El reconocimiento de las posibilidades y necesidades que tienen las personas con
discapacidad intelectual ha permitido paulatinamente en los Gltimos afios que las personas
con este tipo de desarrollo puedan tener una calidad de vida representada en un bienestar
general a nivel individual, familiar, social y cultural. Este reconocimiento ha sido logrado a
partir de la contribucion de investigaciones encabezadas por Schalock, Verdugo y sus
colaboradores (2007), una de ellas desembocd en la creacién de la bateria INICO FEAPS. La
bateria INICO FEAPS fue creada para medir la CV de personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo. La eleccion de trabajar con personas con discapacidad intelectual leve en
este proyecto entonces viene sujeta de dos maneras: la primera, por condiciones inherentes
de aplicabilidad de la bateria INICO FEAPS la cual estd disefiada para las personas con
Discapacidad Intelectual; la segunda, el reconocimiento y la necesidad de observar qué
sucede con la poblacion con discapacidad intelectual de la ciudad Guadalajara de Buga,
teniendo como objeto final el comparar la Calidad de vida de personas con DI en zonas

urbanas y rurales de la ciudad.

Las caracteristicas generales de la prueba INICO FEAPS adaptacion colombiana
indican que la evaluacion de Calidad de Vida se hace a personas con discapacidad intelectual
gue sean adultos mayores de 18 afos y que pueda participar con otro informante (familiar o
profesional cercano). Lo nombrado anteriormente acota por un lado la eleccién de la muestra
y recorta el disefio investigativo. Entender que en Colombia hay brecha de desigualdad en
términos de los recursos, el acceso a servicios y bienes, entre otros, motiva a preguntarse de

qué manera experimentan las personas con discapacidad intelectual leve la situacion actual.
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El ultimo dato cientifico e investigativo que se tiene en el suroccidente colombiano sobre
Calidad de Vida en personas con Discapacidad Intelectual Leve fue en el afio 2019. Este
ejercicioinvestigativo concret6 desde un modelo cientifico datos que permitieran medir de

forma cuantitativa lo que sucede con las personas con discapacidad intelectual leve.

A pesar de los avances en el reconocimiento social y politico ganados en Colombia a
través de las normativas de discapacidad, muchos nifios, jovenes, adultos y sus familias notan
aun una desigualdad en oportunidades. Si bien esta el marco colombiano planteado en la ley
1618 del 2013, el decreto 1421 del 2017, la ley 1098 del 2006, la ley 115 de educacion
nacional, los lineamientos de ICBF y todos los demas articulos en la constitucion nacional
de Colombia para la garantia, proteccion y seguimiento de los derechos de las personas con
discapacidad intelectual, ain se contindan presentado dificultades en el acceso a
oportunidades laborales, educativas, médicas y politicas para esta poblacion y sus familias.
En este sentido, las personas con DIL deben luchar por una garantia de derechos que les
permitan realizarse como personas, siendo la familia la primera institucion social que lo
habilita y apoya. Es por ello que se incluye a la familia como los informantes cruciales para

interpretar y comparar correctamente la percepcion de CV de personas con DI leve.

La prueba INICO FEAPS facilitd la recoleccion de ideas no solo de los individuos
con discapacidad intelectual sino también la de las familias de dichas personas. La bateria se
entiende de forma completa cuando se aplica el Autoinforme a la persona con discapacidad
y el Informe a otras personas a un familiar o profesional cercano. Vived, Betbesé, Diaz,

Gonzalez-Simancas & Matia (2013) plantearon acerca de la familia lo siguiente:

“Que los padres se integren en el proceso de la educacion de sus hijos permitira

optimizar la intervencion educativa. Son enormes las ventajas de la participacion de
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los padres en los programas educativos de los jovenes con discapacidad intelectual.
Cuando los padres estdn implicados en los programas de intervencion, el
mantenimiento y generalizacion de los aprendizajes hechos por el nifio o el joven

tienen mas posibilidades de producirse y consolidarse” (p.124).

Este proyecto investigativo focaliza a la persona con DI y a su familia como agentes
que inciden mutuamente en sus vidas. Lo anterior estd en consonancia con lo planteado por
Peralta'y Arrellano (2014), quienes expresan que aun faltan investigaciones que pongan como
participe al sujeto con discapacidad y a sus familias, mas que a los profesionales que los

atienden en los espacios educativos o clinicos.

Se define asi que el contexto de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias cobra importancia debido a que permite observar su funcionamiento desde lo
individual, familiar, lo comunitario, en ambientes usuales en los que tiene que relacionarse,
es decir, su barrio, su colegio, su trabajo, entre otros. Tener en cuenta que las condiciones
colombianas en comparacion con las espafiolas o0 estadounidenses cambian
significativamente desde la cultura y las costumbres, la idiosincrasia colombiana, la
coexistencia de las limitaciones socioecondmicas dentro de contextos urbanos y rurales, la
propia interpretacion de la realidad de los jovenes y sus familias con relacion a las
condiciones inherentes de esta parte del mundo que posibilitara ampliar la nocion o

interpretacion de CV a nivel de una parte de Colombia.

El deseo de sumar esfuerzos investigativos que tamicen las circunstancias actuales en
que viven las personas con DI leve y sus familias en el suroccidente colombiano permite
visibilizar la discapacidad como un reto social que involucra a toda la sociedad y que esta

debe volcar la atencion para generar los apoyos necesarios para esta poblacion. Segun el
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DANE (2020) en Colombia hay 3.134.037 de personas (7.1% de la poblacion total del pais)
con dificultades para realizar actividades basicas, siendo 1.748.372 (4.07% de la poblacion)
personas con niveles de severidad 1y 2 segun la escala Washington Group. Especificamente
en el Valle del Cauca, de su poblacidn total, se presenta el 4.9% de personas de personas con
severidades 1y 2 en la realizacion de actividades bésicas. A nivel local, en la ciudad de Buga
hay datos sobre lo que sucede con la discapacidad intelectual que se expondré en el apartado
metodoldgico. ElI Ministerio de Salud (2017) en Colombia registra que, de cada 100
colombianos, 3 estan en condicion de discapacidad. No existen datos especificos a nivel
nacional, en las paginas oficinales del Ministerio de proteccion social, el DANE o cualquier
otra entidad del Estado, que indique el namero total de personas con discapacidad intelectual.
Es por ello por lo que se vuelven imperante investigaciones de este tipo ya que suman

esfuerzos en el reconocimiento de esta poblacion.

La investigacion busco conocer el comportamiento global de la escala y de cada una
de las 8 dimensiones desde la percepcion de las personas con discapacidad intelectual leve y
la de sus familias, sumandose, asi, a los estudios que en Espafia se han desarrollado, desde
un marco de comprension gque ubica a las personas con discapacidad intelectual como seres
funcionales que requieren reconocimiento, en tanto pueden aportar a la sociedad y tienen el
derecho a participar en la vida comunitaria, tal como lo plantea Claes, Vandevelde, Van
Hobe, Van Loon, Verschelden y Schalock (2012): “...las personas con discapacidad tienen
el derecho a expresarse, expresar su opinion sobre la percepcion de su vida y sus necesidades
como cualquier persona” (p. 18). Por lo cual, a nivel local se quiere actualizar la mirada de

la CV en Guadalajara de Buga desde el uso de la escala INICO — FEAPS.
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Un punto importante es que la aplicacion de la Escala Integral de Calidad de Vida de
personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo - INICO FEAPS esta validada en el
pais. La escala fue validada entre el afio (2015) y (2017) en Colombia y desde la fecha hasta
hoy son pocos los estudios que han empleado este instrumento. Existen otros acercamientos
investigativos a la calidad de vida de personas con discapacidad en los que se ha usado otros
instrumentos como la escala integral de calidad de vida, el Gencat, el Support Intensy Scale
(SIS), la ARC de autodeterminacion o la escala KidsLife, que tampoco son abundantes. Este
trabajo aporta una nueva aplicacion de la escala INICO FEAPS con la que no s6lo se puede
hacer contraste sus resultados con los encontrados en otras regiones del mundo y regiones
locales, sino que ademas permite identificar y analizar las conductas predominantes que
existen con relacion de la CV en las personas con DI leve, las relaciones humanas que se
generan alrededor de la persona con la discapacidad intelectual, y los tipos de bienestar que
estan siendo satisfechos, en las condiciones particulares del contexto urbano y rural de la

ciudad Guadalajara de Buga en el Valle del Cauca colombiano.

Finalmente, se justifica que la eleccion de trabajar con personas con DI leve se debe
a: primero, esta poblacidn dentro de los tres niveles de DI (leve, moderado y grave) tiene
mayores herramientas linglisticas comprensivas y verbales que permiten dar cuenta en el
sentir subjetivo de su CV; segundo, se focalizé una muestra de la poblacion con DI con el fin
de tener una mirada del comportamiento especifico del grupo etario sobre la variable zona
urbana y rural; tercero, dentro de las fundaciones participantes en el proyecto, existié una
predominancia de participantes al interior de la institucion de personas con DI leve; cuarto,
dado que el proyecto estd enmarcado dentro de un ejercicio académico de tesis y al solo haber

un profesional que recolecta y analiza datos (con orientacion del director del estado del arte),
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acortar la muestra a DI leve aumenta la confiabilidad en la recoleccion y analisis de datos y
disminuye la probabilidad de errores inherentes al tesista; cuarto, de los tres niveles de DI, la
DI leve resulta ser la condicion que presta mayor facilidad en la recoleccion de datos debido

a que los participantes contaron con un nivel de autonomia para responder la prueba.

Desde otro punto de vista, se excluy6 trabajar con personas con DI moderada y grave
dado que esta poblacion mantiene dificultades lingiisticas y comprensivas mayores para la
prueba, requiriendo gestionar apoyos adicionales que aumentan el nivel de la exigencia
investigativa; las fundaciones participantes del proyecto tienen pocos integrantes con DI
moderada y severa dados los escasos recursos para sostener estos grupos etarios. Finalmente,
las personas con DI moderada y grave no disponen de un nivel de autonomia para contestar
la prueba, se debe generar apoyo de otros profesionales y el presente proyecto no cont6 con

recursos para ello.
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CAPITULO I

11.1 Objetivos.

11.1.1 Objetivo General

Caracterizar la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual leve entre los 18 y

60 afios de la zona urbana y rural de la ciudad de Guadalajara de Buga a través de la escala

INICO FEAPS adaptacién colombiana.

111.1.2 Objetivos especificos

1.

Identificar las diferencias estadisticamente significativas en los elementos vinculados
a la CV de personas DIL de acuerdo con la zona en que viven (urbanas/ rurales de la
ciudad de Buga, Colombia).

Segregar por variables sociodemograficas (género, edad, condiciones
socioecondmicas e influencia de la familia) la CV de personas DIL que viven en
zonas urbanas y rurales de Buga, Colombia.

Contrastar los resultados obtenidos en esta investigacion de la CV en personas DIL

con los datos brindados por estudios anteriores realizados a una poblacion similar.
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I1.2 Hipotesis

» H1-1.0

Las personas con DIL que viven en zonas urbanas y rurales de Buga presentan diferencias

estadisticamente significativas en las dimensiones de Calidad de Vida.

» H2-11

Se presentan diferencias estadisticamente significativas en las variables género, edad y
condiciones socioeconomicas que inciden en la Calidad de Vida de las personas con DIL que

viven en zona urbana y rural de Buga.

> H1-21

Las personas con DIL que viven en zonas rurales y urbanas de Buga no presentan diferencias

estadisticamente significativas en su Calidad de Vida.

> H2-2.0

No se presenta ninguna diferencia estadisticamente significativa con las variables género,

edad, condiciones socioeconémicas en la Calidad de Vida de las personas con DI en zonas

urbanas y rurales de Buga.
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CAPITULO Il

I11.1 Metodologia.

Durante el desarrollo inicial y final de esta investigacion, se optd por llevar a cabo el
proyecto de investigacion en Colombia, especificamente en el departamento del Valle del
Cauca. La intencion original era colaborar con fundaciones en Cali, una ciudad de 4 millones
de habitantes, lo que presentd diversos desafios en cuanto al acceso, la comunicacion y la
organizacion para estudiar a esta poblacion. Ante estas dificultades, se decidio trasladar la
investigacion a Guadalajara de Buga, una ciudad de 150 mil habitantes y lugar de origen del
investigador, espacio que permitid un acceso sencillo para recoger los datos de la

investigacion.

Como se explicara a continuacion, la cantidad de participantes en las fundaciones
buguenas fue limitada, sin superar las 25 personas por entidad e involucrando a individuos
con diversas discapacidades, lo que redujo la muestra deseada de personas con Discapacidad
Intelectual Leve (DIL). El proyecto inicial contemplaba una muestra de 15 mujeres y 15
hombres, pero al final se lograron incluir 22 participantes con DIL, entre los cuales habia 10
mujeres y 12 hombres. Ademas, se conto con la participacion de 22 familiares, uno por cada

participante con DIL.

Es importante destacar que la reduccion del tamafio de la muestra se debi6 al aforo

limitado de participacion de esta poblacion en los espacios de formacidn académica y laboral
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de las fundaciones mas representativas de la ciudad de Buga. Sin embargo, se logro
incorporar la bateria completa en la investigacion, aplicando ambas subescalas, lo que
permitio duplicar el volumen de datos a 44 muestras de andlisis. Esto contribuyo a entender

mejor como se manifiesta la calidad de vida de las personas con DIL en la Ciudad Sefiora.

La investigacion sobre la Calidad de Vida de personas adultas con discapacidad

intelectual leve tuvo las siguientes caracteristicas:

111.1.1 Disefio.

El presente proyecto de investigacion fue ex post-facto, de tipo descriptivo correlacional. Ex
post-facto porque se evalué un hecho que ya paso, es decir la CV percibida por personas con
DIL y la percepcion de sus familias; de tipo descriptiva ya que se plasmaran las caracteristicas
de la CV globales y cada una las dimensiones propuestas en la INICO FEAPS adaptacion
colombiana; y correlacional porque se compararan variables que afectan la CV. La
metodologia es de corte cuantitativo no experimental, ya que se cuantificaran datos a partir
de una escala y el proceso de recoleccion de informacion se hard mediante la
cumplimentacion de la escala que permita la recoleccion de informacion con un caracter

transversal, es decir, capturar la informacion en un solo momento y no d forma longitudinal.
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111.1.2 Variables.

1. Habitat: zona urbana y zona rural de la ciudad de Guadalajara de Buga. Se toma esta
variable como eje fundamental en esta investigacién y componente nuevo en el
estudio de la Calidad de Vida en personas con Discapacidad Intelectual Leve.

2. Género. Se indago0 si reconocerse como mujer u hombre incide en la percepcion de la

Calidad de Vida de personas con DIL.

3. Edad. Dada la amplitud en el rango de edad que propuso la escala, se tomo personas

desde los 18 afios hasta los 60 afios como una sola muestra.

4. Condiciones socioecondmicas. Reconocer si los niveles de ingresos o egresos

economicos, materiales y fisicas afectan la percepcion de CV en personas con DIL.

111.1.3 Poblacion.

Dentro de las condiciones favorables para la ejecucion del proyecto, se eligio a la ciudad de
Buga como el espacio idoneo para indagar sobre la CV de personas con DI leve ya que cuenta
con dos fundaciones constituidas formalmente que trabajan con personas con discapacidad
mayores de 18 afios en formacion laboral. La eleccion se llevé a cabo con los pasos que se

explican a continuacion:

a. Se realiz6 una busqueda via internet — Google sobre las fundaciones, ONGs o
instituciones de educacién laboral que prestaran servicio a personas con

Discapacidad Intelectual en el municipio de Buga.
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b. La basqueda arrojé que la Fundacién CIDPAC y la Fundacién Amhur realizan
trabajos de formacion laboral a personas con discapacidad intelectual leve.

c. Se procedi6 a hacer contacto telefonico con ambas fundaciones.

d. Luego de solicitar y realizar una cita presencial con ambas fundaciones, las
fundaciones aceptaron participar en el proyecto.

e. Dentro de la poblacion de ambas fundaciones se encontré un numero de 42
personas con diferentes discapacidades, entre ellas personas con DI leve.

f. Se seleccionaron los participantes con DI leve como poblacién objetivo de este

proyecto.

111.1.4 Muestra.

La fundacion CIDPAD conto6 con 18 personas con discapacidad en atencion en zona urbana
y la fundacion Amhur conto con 17 personas con discapacidad en atencion en zona urbana.
Ambas fundaciones trabajan con personas con DI leve, DI moderada, Sindrome de Down,
Autismo, Pardlisis Cerebral, Sindrome de Prader Willis, esclerosis maltiple y otros sindromes
huérfanos. La Fundacion CIDPAC cuenta con un numero de 7 personas promedio con
discapacidad de zona rural y la fundacion Amhur cuenta con 2 personas en atencion de zona
rural. La zona rural de atencion de la fundacion CIDPAC es el corregimiento de Monterey,
adscrito a la zona rural de la ciudad de Guadalajara de Buga. A continuacion, se describen

los datos generales de las fundaciones participantes del proyecto.
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1. Fundacion CIDPAC.

La fundacion tiene como razon social apoyar a personas con discapacidad que se encuentran
en proceso de formacién laboral. Se encuentra constituida juridicamente y es reconocida
dentro de la comunidad buguefia como un espacio de apoyo social sin &nimo de lucro. Cuenta
con el siguiente personal: directora, una coordinadora, una secretaria, una psicologa
orientadora, cinco acompafiantes terapéuticos, dos auxiliares pedagogicos y una auxiliar de
enfermeria. La fundacién opera en la Carrera 7 # 3 — 35. La fundacion opera con recursos
propios y abonos de las familias que solicitan apoyo para las personas con discapacidad. La
fundacién se moviliza en actividades sociales y de proyectos estratégicos a nivel municipal
para recibir apoyos econémicos que solventen las necesidades de atencion de la fundacion a
partir de la venta de productos creados al interior de la fundacion. Segun lo informado por la
fundacién, los recursos econdmicos y/o de materiales por parte de entidades publicas

municipales resulta ser escasa y poco recurrente.

i

FUNDACION

CIDPAC

Imégenes del espacio de la fundacion, el logo y algunos administrativos de la fundacién

CIDPAC.



79

2. Fundacion Amhur

La fundacion, al igual que la fundacion CIDPAC, constituida con razén social para el apoyo
a personas con discapacidad y reconocida como espacio de apoyo social a la ciudad de Buga,
cuenta con el siguiente personal: una coordinadora, una docente, dos auxiliares pedagdgicos.
La fundacion funciona en la Calle 5 # 6 — 10. La ONG funciona con recursos propios y
abonos de las familias que solicitan apoyo para las personas con discapacidad. Otros recursos
que recibe la fundacion son de actividades interinstitucionales con entes privados o
municipales donde logran vender los productos que crean al interior de la fundacion. Son
pocos los recursos, informa la fundacion, que perciben de entidad pablicas de forma frecuente

0 periddica.

Contacto: se realizo contacto con las fundaciones via telefonica en la tercera y cuarta semana
de septiembre del afio 2022. Se describio a las fundaciones el interés por desarrollar el
proyecto de tesis. Se realizé una carta como invitacion para cada fundacion. El proyecto fue

aceptado para su desarrollo en la Fundacién CIDPAC y Fundacion Amhur.

AR

it Moldscilnerio oo
Rehobltecony Hobilockn

Iméagenes del espacio de la fundacion, el logo y una actividad de aprendizaje-laboral en

Amhur
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Gréfico 1: carta de invitacion para la fundacion Amhur. Peticion para participar en el

proyecto.

Guadalsjara de Buga, Valle del Cauca 25 de septiembre de 2022 Mi objetivo principal de Ia investigacion estd relacionado en identificar la interpretacion, el
sentir y |85 ideas que tienen las personas con discapacidad intelectusl sobre su Calidad
' y de Vide eveluada en 8 dimensiones propuestas por la bateria. Es fundamental Is
Dre. Digns Marcels Arigs participacion de un familiar de las personas con discapacidad que deseen parficipar en el
proyecto, y8 que 2 intension es crear un cuerpo robusto de informacidn sobre el tema de
CeriroIntegrel A calidad de vida y personas con discapacidad intelectus
Calle 5#6- 10, Bugs.

Agradezco mucho la atencidn prestads y quedo & |s espera de una respuesta.

Cordial Saludo.

Jerson Andrés Rivera Hemandez
Es un placer para mi saludarla de forme fratenal y cercana & ygi como representante del
centro integral Amuh. Mi nombre es Jerson Andrés Rivers, identiicado con C.C
1115074056 de la ciudad de Buga, Psiclogo de profesion de la Universidad del Valle y de Maestria Flacso - Argentina Nomero de
actusl tesista de la maestria es Psicologia Cognitiva y del Aprendizaje - FLACSO de

Psicologo - Universidad del Valle Tesista

Buenos Aires Capital, Argentina dagio RN
' Celular: 3152046084
En mi proceso académico y ejercicio laborsl, he tenido la fortuna y responsabilidad de
irabsjer para personas con discapacidad en ambitos clinicos y educativos. Actusimente Email: jerh321 @gmail.com o jarh321@hotmsil com
continud en dicha lines con esta poblacion, especialmente con personss con
discapacidades intelectusles o del desarrollo. En este sentido, me encuentro hoy en mi m wiw linkedin. com/injerrivera

(ltima etapa de formacin de mi postgrado, por lo que debo desarrollar un estado del arte
para lograr obtener el fitulo de Magister. Mi estado del arte es titulado como Calidad de
Viida en personas con discapacidad infelectusl defa ciudad de Cali

Me encuentro actuslmente en la seleccion de las fundaciones que me permitan reslizar I
splicacion de la bateria INICO FEAPS version adaptada para Colombia en personas con
discapacidad intelectusl y & sus familias. Serfa pars mi un honor poder contsr con la
insfitucion, su apayo y la colsboracién de los espacios para lograrlo.

Por ello, y de manera respetuoss, quiero solicitar una reunién con un represéntate legal
de Is institucion con el nimo de dar a conocer el alcance propuesto en mi proyecto de
maestria, la infencion investigative y los detalles relacionados con la propuests
metodoldgica. Cuento con el respaldo de Is Universidad en dicha prayecto y Is orientacion
scadémics del Doctor Marco Alexis Salcedo, profesor fitulsr de psicologia en ls
Universidad Nacional de Colombia.

Ejemplo de carta de invitacion: carta para la fundacién Amhur. Se utilizé un consentimiento

informado para los participantes del proyecto.
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Gréfico 2: Consentimiento Informado para familias y participantes.

Conzentimiento informado para la
participacién del proyecto

Estadio comparativo de la calidad de vida de persenas entre jos 13 y 60 aBos con discapacidad intelectual que
Babitas ex zonas rurale: ¥ urbasas de s cindad de Guadalajars de Bugs - Colombia

A taves de et medio doy =i consentimienso pars qoe j0do of maerial de I Bistoriz chinica (Sagnostico y mivel de
dscepacidad imtelectanl), cmagsezes v omiemer o0 tipo de mformacies acece del pumcpests masciozado 3

coptizmacion, see publicade y revisado por las msbrucicnss universiteriss comrespondientes ol provecs ¥y pusds s
nsado en amculos Cademires que proporcicess moyo v ayuds 2 ln conmamidad que esta sendo ndagada

Nombva del paucipams:
CCy lngar de nacmuiento

Comgrende que 20 s¢ poblicars mi nosskee 0 ¢ pombre de =i familiay v que ¢ inteaters €2 2000 lo poathle masener ¢l

anceiny de Is ideendad o= ol teyn0 ¥ en lae imasecss 33m embargo, comprends que 20 s& puede parentiver shaadity
ancepano S2 massendrs [ resarva de los datos y s2 unkzann con finss exchuanaments acadinucos

Es amonizacion mchoye k2 publicacion de & mvesngacion en idiceas espasol v W maduccon 2l mples, impres, e
forzssto alectronics o ol nto web e ke raviitz, ¥ an cualquier oo formate wado por 3ty canfics actiaieeis
ye o fmre

Comprends que &l provecns seea revisado per I2 Faculied Lansopmencans de Coencias Sociales Flacso en [a masstms &2
Puicologia Cognmiva y &2l aprendiraje El £a pucologa Mearco Aleys Salcado, profesor pnuar de [ Usvenudad
Naciooa! en [2 facuind d2 paicologia 2525002 ¥ 2conipata & proyectd acadenuco

Puado revocar =2 conseesmmento a culquoer samento ates d2 B2 publicacion, pero w2 vez que la informsacicn haya
5ide coosignada pare pobbcacion (" Eopresra”) ¥3 20 sars poschis revocar o comsantimianto

A ozves de este madio mamfesto 3 I3 pericas 0 Institucion cormespcodente que Be extendido v sprebede b
mencicands cen mtenocidad El vso de focomufiss y vifeos que quponsan 8 los usuarses de la Smdacitn en

esmcmmante prohubide

Nombee del partcpese

Docamesto de idestidad (tpo ¥ zummeo)

Acuerdos principales del consentimiento informado: los objetivos del proyecto
son académicos y se usaran por el investigador para tal fin. Es posible la presentacion de

resultados en espacios académicos como defensa de tesis, congresos o relacionados. Durante
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la aplicacion de la tesis no se grabo ni se tomo ningun registro fotogréfico de los participantes
y sus familias. Se tom6 el nombre del participante como orientacion en el anélisis de datos,
pero no otros datos entendiendo la sensibilidad y seguridad de la informacion. Ambas
fundaciones participantes solicitaron claramente que no se podian tomar fotos ni videos de
los participantes ni de las dinamicas al interior de las fundaciones debido a experiencias
negativas previas de personas con intenciones de beneficio personal e individual con esta
poblacién vulnerable. En el caso de las personas que viven en zona rural, agrega que la
posibilidad de grabar o tomar algun registro fotogréfico llega a ser delicado para el
investigador dado que gran parte de las zonas rurales departamento del Valle del Cauca estan

habitados por agentes armados que interpretan estas acciones como no académicas.

Inmersion: el investigador realizé un trabajo de campo previo a la recoleccion de
informacion. Durante la primera y segunda semana de octubre de 2022, el investigador asistio
a la fundacién CIDPAC los dias lunes y miércoles de 8 am a 12 pm. Se asistio los dias martes
y jueves de 8 am a 12 pm a la fundacion Amhur. El objetivo de la inmersion previa fue para
generar conocimiento del funcionamiento de la fundacion, el reconocimiento de las personas
con discapacidad que llegarian a ser idoneas segun los requisitos de la escala para su
participacion y generar la confianza con las personas con discapacidad para obtener
resultados con mayor confiabilidad. El investigador participd en las fundaciones como figura

de apoyo asistencial sin modificar las rutinas de planeacion de las fundaciones.

El muestreo por conveniencia tras indagar a las fundaciones arrojé que participarian
14 personas de la fundacion CIDPAC y 8 personas de la fundacion Amhur. Los participantes

cumplieron con los siguientes requisitos de la prueba INICO FEAPS.

Criterios de seleccién de la muestra:
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1. Persona adulta entre los 18 y 60 afos.

2. Persona con Discapacidad Intelectual con o sin otro diagndstico clinico.

3. Lapersona con DI debi6 tener habilidades de comprension y expresioén que permitan
cumplimentar la escala.

4. Aceptar la participacion voluntaria y no remunerada del estudio.

5. Participar con un familiar cercano de la investigacion.

Divisién de la muestra: la muestra tuvo la siguiente caracteristica. Participaron 14
personas de zona urbana y 8 de zona rural. El total de participantes con DI fue de 22
participantes quienes cumplimentaron la subescala autoinforme. Participaron del estudio 22

familiares quienes cumplimentaron la subescala informe a otras personas.

111.1.5 Procedimiento

De la muestra seleccionada preliminarmente se esperé la decision de la familia sobre aceptar
la participacion en el proyecto de tesis en cuestion. Se suministré una hoja de consentimiento
informado con el fin de dejar claro entre las partes los objetivos y alcances de la informacion
que se deseaba recolectar. Las familias fueron invitadas a través de un video-clic y
posteriormente contactadas directamente en las fundaciones. Tanto las personas con DI leve
como un familiar, luego de firmar el consentimiento, dieron cumplimentacion a la prueba
INICO FEAPS dentro de las instalaciones de las fundaciones y en algunos casos de manera
domiciliaria junto con el investigador. La recoleccion de informacidn se llevo a cabo entre la

segunda y tercera semana de octubre de 2022. Ambas fundaciones habilitaron una oficina en
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condiciones iddneas, higiénicas, comodas y de confort, que permitié como espacio la

concentracion en la toma de la prueba para las personas con DI leve y sus familiares.

111.1.6 Instrumento

Se utilizo la escala INICO -FEAPS adaptacion colombiana, la cual esta conformada por dos
subescalas: el autoinforme y el informe de otras personas. Ambas escalas tienen 72 items que
son resueltos en una entrevista a la persona con discapacidad y su familiar. La escala INICO
FEAPS (Verdugo et al, 2013) y adaptada al contexto colombiano INICO (Henao, Verdugo y

Cordoba, 2017) esta conformada por dos subescalas:

a. Autoinforme: consta de 72 items que deben ser resueltos por la persona con
discapacidad intelectual. Para una mejor aplicabilidad, se recomienda en formato
de entrevista. La aplicacion de esta subescala tiene una duracion de 45 minutos
aproximadamente. El lenguaje de la subescala esta adaptado en primera persona.

b. Informe a otras personas: consta de 72 items que deben ser resuelto por la persona
acompafiante o cuidadora de la persona con discapacidad intelectual. Se
recomienda su aplicacion en formato de entrevista. La aplicacion de esta
subescala tiene una duracion de 15 minutos aproximadamente. El lenguaje de la

subescala esta adaptado en tercera persona.

Ambas subescalas tienen un formato de contestacion tipo Likert, donde las opciones
de respuesta son: nunca, algunas veces, frecuentemente o siempre. La escala cuenta con un

apoyo visual sobre las posibles respuestas que permite que la persona con discapacidad pueda
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entender de una forma clara la forma de calificacion. De esta manera, los items estan
propuestos como sentencias. Se utilizd la herramienta SPSS version 27.0 para el analisis
cuantitativo de los datos, asunto que corrobord estadisticamente la calidad de vida de

personas con discapacidad intelectual leve.

111.1.7 Contexto de aplicacion Escala Inico Feaps, Adaptacion Colombiana.

Se presenta a continuacion una parte de los espacios de la ciudad donde se llevé a cabo la

investigacion.

Grafico 3: ubicacion de la ciudad de Guadalajara de Buga, departamento Valle del Cauca —

Colombia.
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La ciudad Guadalajara de Buga, perteneciente al departamento del Valle del Cauca
se encuentra ubicada geogréaficamente en el suroccidente colombiano. Conocida como Buga
- la ciudad Sefiora, tiene una poblacion de 114.316 mil habitantes en promedio (al 2019), con
un estrato socioeconémico general bajo-bajo, bajo-medio y medio-alto. La ciudad tiene como
principales ingresos el turismo religioso por la Basilica del sefior de los Milagros y una
capacidad industrial vinculado principalmente a la cafia de azucar, alimentacion industrial de
dulce y produccion de alimento ganadero y hogarefio. Los productos industriales que mas
destacan es el aceite, la grasa, el café, la produccién avicola y porcicultura. Guadalajara de
Buga es una de las ciudades que hacen parte de la Red de Pueblos Patrimonio de Colombia

y parte de la Red Mundial de Turismo Religioso.

Gréfico 4: Foto 1: Parque José Maria Cabal; Foto 2: Basilia Sr. De los Milagros; Foto 3: el

Faro.
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La ciudad Sefiora tiene los siguientes datos sobre discapacidad a corte del afio 2021:

TRANSTORNO PERMANENTE DE VOZ Y HABLA |l - 06

MENTAL-PSICOSOCIAL 107
SISTEMICA |36
ENANISMO |50
FISICA-MOVILIDAD S d
SORDOCEGUERA [ 0
AUDITIVA-CASTELLANO |y 53
AUDITIVA-LENGUA DE SENAS COLOMBIANO |5 S g
OTRA DISCAPACIDAD |51
MULTIPLE
SINDROME DE DOWN | §
INTELECTUAL
TRANSTORNO DEL ESPECTROAUTISTA |20
LESION NEUROMUSCULAR | §
PARALISIS CEREBRAL | §
VISUAL-CEGUERA g 11
VISUAL-BAJA VISION IRREVERSIBLE |80 28
8
L)
0

193
189

HIPOACUSIA O BAJA AUDICION
SORDERA PROFUNDA

50 100 150 200 250

2021 TOTAL w2020 TOTAL

Fuente: Sec. Educacidn
Grdfica 80 Matricula poblacién en situacién de discopacidad

Elaborado por: Comité municipol de estodistica -~ C.O.M.E

Grafico 5: medicion de la discapacidad en Buga (Tomado del Anuario Estadistico de Buga,

2021).

Se evidencia entonces que la poblacion para el afio 2020 de personas con discapacidad
intelectual eran 189 registradas y para el afio 2021 se registraron 193 en el municipio. El plan
de desarrollo municipal de Buga (2020) se incluyé como meta impactar positivamente a 500
personas con discapacidad para el periodo de legislacion municipal. Aun este proyecto sigue

vigente y en curso en el municipio vallecaucano.
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CAPITULO IV

IV.1 Resultados

En el presente apartado se encuentra la exposicion de los datos descripticos obtenidos con la
bateria INICO FEAPS — Adap. Col., bateria aplicada en la Ciudad de Buga a una muestra de
personas con Discapacidad Intelectual Leve. Posteriormente se presentan los resultados
estadisticos e inferenciales logrados con el uso del programa SPSS. Los datos obtenidos con
el programa estadistico SPSS permitieron afirmar si hay o no diferencias en la CV de

personas con DIL de zona urbana y rural de Buga.

IV.1.1 Datos descriptivos de los puntuajes obtenidos con la escala Inico Feaps.

La recoleccion de la informacion del proyecto tuvo una duracion de 1 mes y 5 dias. La
interaccion y habituacién del investigador a los espacios educativos-laborales de las
fundaciones con las personas con discapacidad intelectual cred lazos de comunicacion y
entendimiento que aumentaron la validez interna de la investigacion. Es por ello que se
resalta la importancia de crear empatia, reconocimiento del otro o transferencia con los
participantes del proyecto antes que cualquier aplicacion de la escala o recoleccion de

informacion.

Se presenta a continuacion la secuencia de los datos obtenidos por la bateria INICO
FEAPS adaptacion colombiana y el uso del programa de analisis estadistico SPSS con los

datos de la bateria. El orden de presentacion de resultados es en tres etapas: primera, mostrar



89

el paso a paso de la recoleccion de datos con la bateria INICO FEAPS; segunda, evidenciar
el proceso del célculo generado entre los puntajes de los participantes y las tablas requeridas
por la bateria (Tabla Resumen de Puntuaciones, Baremos, Puntuacion Estandar y Perfil de
Calidad de Vida); y tercera, la descripcion de los datos analizados por el programa SPSS. Las
dos primeras etapas corresponden al analisis descriptivo de la bateria INICO FEAPS y la
tercera etapa corresponde al analisis estadistico inferencial de los datos arrojados por el

programa SPSS.

IV.1.2 Resultados descriptivos de la bateria INICO FEAPS — Adap. Col.

Se comienza evidenciando la aplicacion de la bateria INICO FEAPS, dicho proceso fue: hubo
sistematizacion de datos arrojados por la bateria en Excel, se calculd la Puntacion Estandar
(PE) de cada dimensién y la Puntuacion Estandar total (PET), se realizo el calculo del indice
de Calidad de Vida (ICV) y su correspondiente percentil. Con la tabla Perfil de Calidad de
Vida otorgada por la bateria Inico Feaps - adaptacion colombiana se ubicaron los puntajes
del PE, ICV y el percentil en la tabla. La posicion que ocupe el ICV y el percentil es la CV
del participante en cuestion; entre mas alto sea el puntaje, se asume que mejor es la CV de la

persona y, por el contrario, entre mas bajo sea el puntaje, se asume que es peor la CV.

Se recuerda la siguiente informacién. Las dimensiones de la bateria INICO FEAPS
son: Autodeterminacion (ADT), Derechos (DER), Bienestar Emocional (BE), Inclusion
Social (1S), Desarrollo Personal (DP), Relaciones Interpersonales (RI), Bienestar Material
(BM) vy Bienestar Fisico (BF). La escala tiene 72 preguntas, cada pregunta con cuatro

opciones de respuesta: Nunca (N), Algunas Veces (A), Frecuentemente (F) y Siempre (S).
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La sumatoria de cada puntaje arrojado por cada pregunta da la Puntuacién Directa Total

(PDT). En ese sentido, cada dimension contuvo 9 preguntas con 4 opciones de respuesta. Se

presentan a continuacion los resultados del participante 1 de zona urbana.

Tabla 3: Resultado de cada una de las dimensiones de la bateria INICO FEAPS. Participante 1

Parficipante 1 Participante | Participante 1 Parficipante 1
P IN|A g P |INJA|F[S P NJA|F & P IN]A )
1 [x 10| x 19 28
2 X 11 X 20 X 29
3 X 12 S 21 X 30
4 X 13 X » X 3 X
A D
D E 5
Jlx 14 X E |23 X 32 :
Tle] = R 35 X 4 X 3 x
7] 16 X 25 X 34 X
8 X 17 X 26 X 35 X
9 X 18 b 27 X 6=
roT 4 PDT PDT PDT
Participante 1 Participante 1 Participante 1 Participante 1
P N4 P |[N|JA|F| S F NJ|A|F| S P IN|A 5
37 46 35 64 X
Bl = 47 = 36 X 63| x
19 I 48 X 57 x 66| x
40 I 49 x 58 x 67 X
D4 x R |50 X B |50 X 68 x
Pla 3 I |51 p 4 M | 60 X 69 z
43 x 52 = Gl x 70 X
44 I 53| x G2 X 71
45 I 54 X 63 X 72 X
roT |2 DT |23 DT |30 DT |36
Se observa entonces que para la dimension ADT el PDT arrojo 24 puntos. La escala

tiene una puntuacion minima por dimensiéon de 9 puntos y una maxima de 36 puntos por

cada. Los PDT de cada dimensidbn se acomodaron en una tabla llamada Resumen de

Puntuaciones, tabla suministrada por la bateria INICO FEAPS.
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Tabla 4: Resumen de Puntuaciones — Autoforme PJ 1

. . P‘lmt:Lla-::Inﬂes Puntfuaciones |[Percentil de la
Dimens=siones de CW :i::‘facli:: Estandar dimensién
ADT 24 10 50
DER 20 6 o
EE 24 3 25
IS5 28 10 S50
DrP 27 10 S50
RI 22 3 25
BEM 31 12 73
EF 26 o 25
Puntuacion estandar total (suma) 73
Percentil del indice de CW 38

El cuadro Resumen Puntuaciones, correspondiente al autoinforme del participante 1,
contiene las dimensiones de Calidad de Vida, las Puntuaciones Directas Totales (PDT), la
Puntuacion Estandar (PE). La Puntuacion Estandar Total (PET), el indice de Calidad de

Vida (ICV), el Percentil de la cada dimension y el Percentil (P) del ICV.

Se explica a continuacion como se obtuvieron dichos resultados. La escala INICO
FEAPS proporciona en su Anexo B un Baremos para la subescala Autoinforme y otro para
Informe a otras personas. En la tabla de Baremos se ubicé cada uno de los puntajes directos
totales, permitiendo sacar asi la Puntacion Estandar (PE). Posterior, se realizo la sumatoria
de cada PE de cada dimension, arrojando el calculo de PET. De nuevo, la bateria INICO
FEAPS suministra una tabla interpretativa de puntuacion estandar de donde se logra sacar el

ICV y el Percentil (P) del ICV conel PET. En el caso del participante 1 el PET fue 73 puntos.
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Tabla 5: Posicion del ICV y Percentil del PJ 1.

Autoinforme Informe de otras personas
indice de Puntuacidn indice de
Calidad de vida Parcentil Estindar Total Calidad de Percentil
vida
62 <] 36 63 <1
(=] =1 37 64 <1
[ ] =1 38 65 <]
85 =1 39 =1 <1
66 <] 40 67 1
&7 =1 43 67 1
51 1 42 68 1
5 1 43 =1=] 1
&0 1 44 TFO 1
T 2 45 71 1
71 2 415 72 2
72 3 47 72 2
73 3 48 73 2
- | i 49 74 3
4 S0 75 3
il i 10 5 51 76 a
1 52 77 5
i i 5! : - . .
B 54 78 B
9 55 79 1®
g_l' 3E' :.'E 10 56 BO 10
10 57 Bl 12
12 S8 B2 13
H jﬂ H W 13 59 B2 15
- 15 G0 E3 16
B4 16 61 E4 18
i 17 62 BS 19
BS 1B 63 BG 20
BE 20 64 B 21
BT 22 65 B 23
BE 27 =1 EB 25
k] 2B 67 E9 27
pL i) 31 68 =1 29
91 32 69 =l =11
91 33 7O oz 32
92 34 71 oz 34
93 36 72 o3 36
‘ [ 24 ET 73 ] 94 37
95 A0 74 a5 39

Finalmente, los resultados de la PE de cada dimension, el ICV y el percentil, se
ubicaron en otra tabla mas suministrada por la bateria, llamada Perfil de Calidad de Vida —
Autoinforme. Esta Ultima tabla muestra la posicion donde se puede interpretar si la CV de la

persona con DIL es alta, media o baja.
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Tabla 6: Perfil de Calidad de Vida segun las 8 dimensiones. indice de Calidad de Vida

y Percentil. PJ 1

AU DE BE IS DP RI BM BF IV Percentil
16-20 17-20 16-20 16-20 15-20 17-20 15-20 15-20 >128 99
15 15 15 15 15 15 15 15 124 95
14 14 14 14 14 14 14 14 119 90
117 85
13 13 13 13 13 13 13 13 114 80
112 75
12 12 12 12 12 12 (12) 12 110 70
108 65
11 11 11 11 11 11 11 106 60
103 55
101 50
98 45
L 95 40
93 35
91 32
90 30
88 25
86 20
83 15
79 10
75 5
<68 1

Este ejercicio ejemplificado con el participante 1 se ejecutd con los otros 21

participantes con DIL y los 22 familiares. Se recuerda que la bateria cred para cada subescala

el baremo, la tabla de PE y la tabla de Perfil de ICV correspondiente.

Se muestra a continuacion la matriz que resulto de la recoleccién de informacion de

los 22 participantes en el autoinforme e informe a otras personas.




Tabla 7: Matriz de resultados de la escala INICO FEAPS adaptacion colombiana.
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AUTOINFORME (#A); INFORME A OTRAS PERSONAS (#B)
PJ | Zona |Edad|Sexe | Estrato| ADT DER|BE|IS |DP|RI|BM BF|ICV| P PJ Zona |Edad| Sexo | Estrato ADT|DER|BE|IS |DP|RI[BEM BF|ICV| P
1A | Urbano H 20 (24128 27122) 31 | 36| 95 |40 12A Urbang M 28 133]128]33|20) 24 | 32| 106 |60
1B | Urbano 20 [25)125)21121]) 24 32| 90 |30 12B Urbano 22 |25|24)121123) 28 | 29| 80 |30
2A | Urbano H 23 |28)|27)18125) 31 (29| 93 |35 13A Urbang H 24 131124)29)28) 29 | 27101 |50
2B | Urbano 20 |27)24)23122) 22 | 31| B8 |25 13B Urbano 23 1261231212323 | 23| 82 |15
3A | Urbano H 21 |29)|27|35|22| 27 | 28108 |65 14A Urbano H 24 133128]31|25) 30 | 25106 |60
3B | Urbano 32 | 2731|3227 32 | 28| 112|75 14B Urbano 25 |22)|27)22|23) 23 | 24| 86 |20
4A [Urbano| 37 | H 25 |29(32|32|21] 31 | 36| 106 |60 15A Rural M 23 125(25|20]19] 27 | 31 86 |20
4B | Urbano 22 |27(24|20|20) 26 | 26| 86 |20 158 Rural 22 128|25|23|22| 23 | 28] 90 |30
5A [Urbano| 31 | M 33 129(31/29]32) 34 | 33]119 |90 16A Rural M 28 |34|27|24]25| 26 | 28 1101 |50
5B | Urbang 25 |27)32|25)28] 30 | 26 | 102 |55 168 Rural 23 126)124123125) 27 |30 80 |30
6A Urbano- M 24 |24)126)26)28) 26 | 25| 98 |45 17A Rural | 35 | M 22 121129)24124) 26 | 22| 83 |15
6B | Urbano 16 |26(32]22|28| 34 | 29| 96 |40 17B Rural 21 128)23|23|25) 22 | 30| 80 [30
TA |Urbano| 32 | M 23 | 24129\ 27|17 27 | 31| 95 |40 18A Rural M 18 18|24 |24|24| 21 [30[ 79 |10
7B | Urbano 19 |24(29]25|22| 24 | 32| 93 |35 18B Rural 22 |29)23)|22|22) 24 | 27| 86 |20
8A [ Urbano M 20 |30(28|26|26) 24 | 29| 98 |45 19A Rural H 23 124122|24121]23 | 25| 83 |15
8B | Urbano 22 |24(25|22123 20 | 26| 82 |15 198 Rural 27 |24/20(18]22| 20 | 24| 79 |10
9A [ Urbano M 27 |25(31| 27127 30 | 311|106 |60 20A Rural | 37 | H 22 |27130(26]21]23 |30 95 |40
98 | Urbang 23 12312424124 23 | 31| 88 |25 208 Rural 23 124123124|26) 21 | 23| 86 |20
10A | Urbano M 22 |33)|32|28|23] 30 | 32108 |65 21A Rural H 20 |21128)19)27) 29 | 27| 86 |20
10B | Urbano 25 [24)123)24126) 24 | 31| 93 |35 21B Rural 21 |23|123122|121)| 22 | 28| 82 |15
11A | Urbano M 28 |29)26|27|30) 27 | 32106 |60 22A Rural H 18 |34(24(19|28|23 |23 [ 83 |15
11B | Urbano 20 |26)124)23127119 26| 86 |20 228 Rural 22 1251221201241 19 | 27| 82 |15

Se indica el significado de las siglas del cuadro. PJ: participante; la letra A corresponde para los resultados del Autoinforme y la

letra B para el Informe a otras personas; Autodeterminacion (ADT), Derechos (DER), Bienestar Emocional (BE), Inclusion Social

(1S), Desarrollo Personal (DP), Relaciones Interpersonales (RI), Bienestar Material (BM) y Bienestar Fisico (BF); indice de

Calidad de Vida (ICV) y Percentil (P). Se puede observar también la zona de vida de la persona con discapacidad, su género

hombre (H) o mujer (M), su edad y el estrato (condicién socioeconémica).
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Se presenta a continuacion algunos graficos que facilitan la comprension general de la matriz.

Gréfico 6: Numero de participantes a la izquierda y la Edad a la derecha.
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Gréafico 7: Género de los participantes y nivel socioecondémico de los participantes.

Cuenta de PJ por Genero Nivel Socioecondmico de las personas con DIL
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Se muestra a continuacion las tendencias en el ICV con cada zona. También se

cruzaron estos datos para reconocer el comportamiento que tuvo cada habitat.
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Graéfico 8: Indice de Calidad de vida - Autoinforme de zona urbana y rural de Buga.
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Grafico 9. Comparacion de las tendencias del indice de Calidad de Vida de zona urbana y

rural.
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Por Gltimo, se compara a nivel descriptivo los puntajes obtenidos del Indice de

Calidad de Vida de la muestra total de personas con DIL con el puntaje obtenido del ICV de

la muestra total de familias de las personas con DIL.

Gréfico 10: Tendencia en el ICV de las personas con DIL.
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Grafico 11: tendencia del ICV de los familiares de personas con DIL.
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Se muestra a continuacion el cruce entre los resultados totales de los 22 participantes
con DIL con los resultados de los 22 familiares participantes. Se observa que los primeros

tienen mejor percepcion de Calidad de Vida que los familiares.

Gréafico 12: comparacién entre los participantes de ambas zonas versus sus familias.
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68

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

AUT 95 93 108 106 119 98 95 98 106 108 106 106 101 106 86 101 8 79 83 95 86 83
LAOP 90 83 112 8 102 96 93 82 8 93 8 90 82 8 90 90 90 8 79 8 82 82

PUNTUACION AUTOINFORME (AUT) VS PUNTUACION INFORME A OTRAS PERSONAS (1.A.O.P)

Se puede afirmar que la percepcion de Calidad de Vida en el total de la muestra de
personas con Discapacidad Intelectual Leve tiene una tendencia regular en la mayoria de los
participantes de zona urbana y se observa el descenso en la curva ya en la zona rural como
se evidencia en el grafico. También se observa que en el Informe a otras personas hay una
mayor regularidad entre las respuestas de la zona urbana y zona rural. En ese sentido, se
puede apreciar que las persona con DIL de zona urbana se diferencian con las personas de

zonarural en la percepcién de su Calidad de Vida, pero se observa un comportamiento similar
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en todas las familias. A continuacion, se presenta el analisis estadistico inferencial con el

programa SPSS usando los datos ya descritos hasta el momento.

IV.2 Analisis estadistico descriptivo con el programa SPSS.

Se presenta a continuacion los resultados estadisticos por habitat y género:

Gréfico 13: porcentaje de PJ por zona y Porcentaje de PJ por género

Porcentaje Habitat Porcentaje Sexo

e y

Urbano M Rural Hombre ™ Mujer

De los 22 participantes con DI leve, 14 de ellos pertenecen a la zona urbana de la
ciudad de Guadalajara de Buga. Esta parte de la muestra corresponde al 63,6 %; de la zona
rural participaron en total 8 personas con DI leve, muestra que corresponde al 36,4% de la
muestra total. La muestra es desbalanceada debido a varias razones: primera, el acceso. Las
fundaciones tienen sus sedes dentro del casco urbano. El traslado de la muestra urbana
presenta opciones en su acceso en términos de transporte. Dentro de la ciudad de Buga, el
tiempo estimado de traslado desde la tltima calle de la ciudad hasta las fundaciones no supera
los 15 minutos promedio en transporte automotor (moto, bus u auto). En tiempo estimado de
transporte de la zona rural hasta las fundaciones es de 30 minutos promedio. En términos

econdmicos, el transporte en bus representa 0.5 centavos de dolar el pasaje, en moto-
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transporte! representa un costo de .75 centavos de dolar el trayecto y 1.3 dolares en auto
(taxis). Para la zona rural, el bus representa un costo de .75 centavos de dolar el trayecto, el
servicio de moto-transporte no aplica ni tampoco el taxi. De ser posible, los ultimos dos

servicios costarian alrededor de 3 a 4 dblares el trayecto.

Si bien las fundaciones realizan traslados periédicos para la atencién en zona rural,
Ilevando sus equipos de trabajo hasta dicha zona, el déficit econdmico y la falta de recursos
de las municipalidades/alcaldias impide un acompafiamiento frecuente desde la propia zona
rural, entendiendo que los servicios diarios se presentan en la zona urbana y que son las
personas con DI leve los que deben de llegar hasta la sede de la fundacion por sus propios
medios. El Estado y los gobiernos municipales no tienen ningun tipo de inversion en este
aspecto. Es decir, no existen recursos destinados a mejorar la presencialidad de las
fundaciones en zonas rurales ni tampoco recursos que faciliten la movilidad de las personas
con DI leve hasta las fundaciones. En este sentido, la participacion de personas con DI leve
de zona urbana resulta mayor en comparacion con aquellas de zona rural debido a barreras

de acceso en transporte y recursos econémicos.

La participacion de hombres y mujeres se mantuvo balanceada. Se observa una
distribucién de la muestra representativa por cada una de las zonas. Visto de forma
diferenciada, para la zona urbana participaron 6 hombres y 4 en zona rural. Para mujeres

fueron 8 en zona urbana y 4 en zona rural.

Los participantes del proyecto con DI leve tuvieron una edad entre los 18 y 60 afios

como lo requiere la bateria INICO FEAPS adaptacién colombiana. EI promedio de edad de

1E| moto-transporte representa en Colombia un tipo de movilidad. Se caracteriza por una prestacion de
servicio informal donde la persona paga por ser llevado de un trayecto a otro por un costo econémico.



101

los participantes fue de 34 afios. La desviacion de la muestra por edad indica que hubo
desviacion estandar de 12 afios, lo indica que valores extremos en este aspecto, participantes

de edades muy dispares como 23 afios 0 mayores de 46 afios.

Dentro de los participantes mas del 80% se encuentran en estratos socioecondmicos
1, 2y 3. En Colombia, el Estado ha categorizado numéricamente las dimensiones globales
de pobreza y riqueza. Se explica de la siguiente manera. El estrato socioeconémico se
corresponde asi: estrato 1 es bajo-bajo, el 2 es bajo, el 3 es bajo-medio, el 4 - medio, el 5
medio-alto y el 6 alto. Solo hubo 3 participantes de los 22 quienes mantenian un nivel
socioeconOmico de estrato 3-4, el resto correspondio a estratos 1 y 2. En la misma linea, no

se observaron participantes de estrato igual superior a 6.

Grafico 14: porcentaje Edad y porcentaje condicion socioeconomica.
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Objetivo especifico 1:

Se presenta la identificacion de las diferencias estadisticamente significativas en los
elementos vinculados a la CV de personas DIL de acuerdo con la zona en que viven
(urbanas/ rurales de la ciudad de Buga, Colombia). Se describe a continuacion lo que se
encontro en la calidad de vida de las personas con DI leve de dos maneras, una global sin
discriminar por zona de vida de las personas conDI y otra discriminando a los participantes

por la zona de vida: urbana y rural.

Los puntajes a continuacion se basan entendiendo que la puntacion minima de la
Prueba INICO FEAPS por cada una de las dimensiones es 9 puntos y la puntuacion
méaxima es 36 puntos. Se considera segun la Escala INICO-FEAPS que los puntajes altos o
proximos 36 puntos indicaria una buena calidad de vida en sus diferentes dimensiones y
que los puntajes mas bajos corresponderian a lo contrario. Ahora, el puntaje del indice de
Calidad de Vida (calculo logrado con las sumatorias de las puntuaciones directas totales de
cada dimension, las puntuaciones estandares de cada categoria y sus respectivos
percentiles) ubica la puntuacion mas baja en <68 puntos con un percentil de 1 hasta un
méaximo de >128 puntos con un percentil de 99. La prueba INICO FEAPS adaptacion
colombiana indica que entre mayor sea el puntaje y percentil en la tabla, se asume que hay

una mejor interpretacion de Calidad de Vida por parte de la persona con DI leve.



Gréfico 15: analisis estadistico global por dimensiones — Autoinforme

Analisis estadistico: global por dimensiones — Autoinforme
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Se evidencia estadisticamente que el rango de los puntajes de las 8 dimensiones esta

entre 23,73 como el puntaje minimo y 29,23 como puntaje maximo. Se puede interpretar que
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el sentir de las personas con DI leve es similar en todas las dimensiones de su vida.

Dentro de los puntajes globales de las diferentes dimensiones de Calidad de Vida se
evidencia que la categoria con mejor puntuacion es la que corresponde a su Bienestar Fisico

(M=29,18) y el puntaje global mas bajo fue Autodeterminacion (M=23,82) y Derechos

103

BF
3,762
29,18

(M=23,73). Se observa en las diferentes dimensiones que la desviacion estandar es pequefia,

35
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es decir, son puntuaciones que no tuvieron casos atipicos en ninguna categoria, es decir no
hay datos extremos, habiendo una regularidad en todos los participantes de la prueba. Es
decir, las desviaciones pueden considerarse bajas e indican la no presencia de datos atipicos

extremos.

Se podria indicar tras el resultado del ICV global que en todos los participantes hay
una Calidad de Vida aceptable, pero entendiendo la posibilidad que estan integrados en esta

lectura los datos urbanos y rurales.

A continuacion, se presentan los resultados de las medias de cada dimension con su
respetiva desviacion estandar. Se presenta la informacion diferenciando las medias por zona

urbana y rural para reconocer el comportamiento de cada una.
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Tabla 8: indice de Calidad de Vida Autoforme e Informe a otras personas -Zona

Urbana y Zona Rural.

Zona Zona
Urbano Rural Informe a| Urbano Rural
Auto Desviacion Desviacion | otras Desviacion Desviacion
informe | Media | estandar Media | estandar personas | Media | estandar Media | estandar
ADT 26 4 20 3 ADT 21 2 19 2
DER 25 4 22 3 DER 22 4 23 2
BE 29 3 26 6 BE 25 2 26 2
IS 28 2 26 3 IS 26 3 23 1
DP 28 4 23 3 DP 23 3 22 2
RI 25 4 24 3 RI 24 3 24 2
BM 29 3 25 3 BM 25 4 22 2
BF 30 3 27 3 BF 28 3 27 3
ICV 103 7 87 7 ICV 91 8 86 4
PERCEN. | 55 14 23 14 PERCEN. | 31 17 21 8

Ahora, discriminando por zonas se evidencia de manera general que, en todas las

dimensiones de la escala de Calidad de Vida, la zona urbana tiene puntajes superiores a la

zona rural. Se hace evidente también que el ICV de la zona urbana tiene una puntuacién de

16 puntos superior a la que obtienen en promedio en zona rural, manteniendo la misma

desviacion estandar a nivel descriptivo. De igual manera en el percentil, se identifica una

diferencia descriptiva entre las zonas, conservando una desviacion estandar de 14 puntos para
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ambas zonas. Si se compara el ICV del Autoinforme en zona Urbana con el de Informe a
otras personas de la misma zona resulta que para el primero hay una puntuacion de 103 y
para el segundo es 91. Si se compara el ICV del Autoinforme en zona rural con el informe a
otras personas de la misma zona resulta que para el primero arrojo 87 puntos y para el

segundo fue de 86.

Dentro de lo que se observa en el analisis descriptivo del informe a otras personas,
los puntajes de las familias presentan valores menores en comparacion a los autoinformes,
quienes presentaron mayores puntuaciones en las diferentes dimensiones. EIl puntaje méas
bajo en autoinforme rural fue de 20,55 en la dimension ADT vy el puntaje mas alto fue de 30
puntos para la dimension BF con respecto al informe a otras personas que arrojo para la
misma una media de .19 puntos en ADT siendo la mas baja y su puntuacién mas alta fuera
la dimension BF y BE. Esto indica preliminarmente que la percepcion de CV de las familias

si es diferente a la percepcion que tiene las personas con DI leve de su Calidad de Vida.

Dentro de la comparativa global, fueron consistentes las valoraciones en el
autoinforme e informe a otras personas, con excepcion de Desarrollo Personal (DP). Las
mismas personas con DI leve puntian mas alta la categoria en comparacion a la percepcion

de sus familias, quienes punttian DP hasta con 4 puntos menos de diferencia.

Evaluando el ICV del autoinforme comparado con el ICV del informe de otras
personas se evidencia también que las propias personas con DI leve presentan una mejor
puntuacion y percepcion de su propia CV en contraste con la puntuacion de la familia quien

califica hasta con 8 puntos menos de diferencia.
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Se puede indicar entonces: primero, la puntuacion en zona urbana es mayor que
en zona rural. Segundo, hay una diferencia de 16 puntos entre la percepcion de las personas
con DI leve en su Calidad de Vida; pero existe poca diferencia, solo de 5 puntos, entre la
percepcién de CV de las familias de ambas zonas; tercero, es diferente la percepcion de las
personas con DIL que viven en zona urbana o rural, y existen similitudes en la percepcion
que tienen las familias sobre sus familiares con DIL, siendo indiferente el aspecto habitat

aqui.

IV.3 Resultados encontrados en las personas con DI leve — Autoinforme e informe a
otras personas.

Para verificar la normalidad de los datos se utilizo el Test Kolmogorov Smirnof basado en el
método de lilliefors. Dentro de los anélisis estadisticos, se reviso si los resultados obtenidos
mantienen un comportamiento normal, es decir una curvatura ideal de la campana de gaus

para poder hacer pruebas paramétricas.

Dado que los datos obtuvieron un comportamiento normal se utilizé una T de Student en el
analisis de los autoinformes. Los datos obtenidos en el autoinforme son paramétricos porque

los datos tienen una distribucién conocida, es decir una distribucién normal.
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Tabla 9: Resumen de contrastes de hipotesis.

Resumen de contrastes de hipotesis

Informe a otras personas Autoinforme
Sig.2 Sig.2

ADT_FAM 0,496 ADT 0,352
DER_FAM - DER 0,196
BE_FAM 0,229 BE 0,437
IS_ FAM IS 0,611
DP_FAM DP 0,341
RI_FAM RI 0,870
BM_FAM BM 0,578
BF_FAM BF 0,873
ICV_FAM ICV 0,155

PERCENTIL_FAM PERCENTIL 0,255

3 normales, se usa T de Student Todas normales entonces

5 asimétricos, se usa U Man While se usa T de Studen.

En este sentido, se presentan a continuacion los resultados obtenidos por la prueba T
de Student para datos paramétricos en autoinforme y en Informe a otras personas se usé de
la T de Student para tres dimensiones y la U Man While se us6 para las otras 5 ya que los

datos fueron no paramétricos.
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Tabla 10: Resultados de la prueba T de Student y U Man While en la zona urbana y rural de Buga para ambos informes de la

escala.
Prueba de muestras independientes - Autoinforme Prueba de muestras independientes - Informe a ofras personas
Prugba de Levene de Prusba de Levene de
igualdad de varianzas prueba t para la igualdad de medias igualdad de varianzas prueha t para la igualdad de medias
F Sig. t il Sig. (bilateral) F Sig. t gl Sig. (bilateral)
- Seamenvrizssindes | 019 | 04 | 4308 » | o [ADTFAM| Semmevimmsipds | 006 | 0m6 | 1% | 20 | 0
No s asumen vaiznzas il 106 | 1569 | 000 Nose asumen varizs iguees 2037 1658 | 0058
DER | Seasumenvarianzasipuaes | 0167 | 0687 20% 0 005 | BE FAM | Seasmenvammmsias | 1782 | 0197 2801 2 0432
No se asumen varianzas iguales 2100 13,709 0032 No se asumen varianzas iguales {733 11327 0478
BE | Seasumenvaranzisigwes | 3379 | 0081 1,607 0 014 | BF FAM | Seamenvamasipaes | 119 | 0291 0805 20 0430
No se asumen varianzasigules 1.381 0567 0199 No seasumen varianzas iguaes 0846 16923 0409
I | Seasumenvarianzssizales | 0639 | 0416 1975 0 0062
No se asumen varianzas iguales 1,891 12913 0,081 Resumen de contrastes de hipotesis - UMan While
Se asumen varianzas igules | 0183 | 0673 334 0 0002 Sig"
No se asumen varianzas iguales 3948 19263 0,001 DER FAM J64
Seasumenvasanzasigudes | 0861 | 0363 0845 ) 0326 1§ FAM _
No s asumen vasianzas iguales 0,698 18235 0494 DP FAM A
Se asumen varianzas igales | 0069 | 0,79 3118 0 0003 RIFAM ity
No se asumen varianzas iguales 3,19 13,908 0,006 BM FAM 0905
Se asumen varianzss igules | 0003 | 0956 245 0 0,036 ICV FAM r
No s asumen vasianzas iguales 2064 15,069 0039 PERCENTIL FAM r
Se asumen varianzas iguales | 0,004 0930 5157 0 0,000 2. El nivel de significacion es de 030.
No se asumen varianzas iguales 5,089 14120 0,000 b. Se musstra la significancia asintotica.
Se asumen varianzas iguales | 0001 | 0982 5130 2 0,000 ¢. e musstra la significacion exacta para esta
No se asumen varianzas iguales 5,138 14 0,000
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Se logra observar en la tabla que para el autoinforme hay diferencias estadisticamente
significativas para cuatro dimensiones de Calidad de Vida, dichas diferencias entre la zona
urbana y rural de Buga. Estas dimensiones ADT, DP, BM, BF. No hubo diferencias con las
otras dimensiones. Se identificaron diferencias estadisticamente significativas para el ICV y

el percentil de la zona urbana contrastada con la zona rural de Buga.

Todas las familias perciben probablemente a las personas con DI leve de una forma
similar, tanto en urbano como en rural. Se puede interpretar esto diciendo que todas las
familias perciben de igual manera a las personas con DI leve en 7 de las 8 dimensiones de la
escala INICO FEAPS, exceptuando a la categoria Inclusion Social. Los datos arrojaron que
la Gnica categoria que presenta diferencias estadisticamente significativas es Inclusion
Social, siendo mejores resultados en la zona urbana en comparacion a la zona Rural en
informe a otras personas. Es decir que probablemente las familias en la zona urbana perciban
que las personas con DI leve tienen mayores oportunidades en momentos y espacios para el
relacionamiento con otros. Esto se puede afirmar también desde la idea de que la frecuencia
de asistencia a las fundaciones de personas en zona urbana es mucho mayor que aquellas
personas con DI de zona rural, convirtiendo este espacio de la fundacion un espacio social

de encuentro con otras personas.

Objetivo especifico 2:

Se presenta ahora la segregacion por variables sociodemograficas (género, edad,
condiciones socioecondmicas e influencia de la familia) la CV de personas DIL que viven

en zonas urbanas y rurales de Buga para conocer su influencia en los datos encontrados.
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Tabla 11: Resultados de las variables género y estrato socioecondmico segun habitat por cada dimension de la escala.

ADT DER BE 13 0P Rl Bl BF (]
Desyiacion Desyiacion Desviacion Desviacion Desviacion Desyiacion Desviacion Desviacidn Desviacion
Media| estandar (Media| estandar |Media| estindar Media| estandar |Media | estindar |Media| estandar |Media| estandar Media| estandar |Media| estandar
S0 Hombre 2 i M 20 I 28 20 f 24 1 3 2% 102 i
Hujer 21 I % i 28 L 2 2 2 il 28 I ¥ 3 109 g
Faraty 1 A i X 1 29 - 2 2 6 XA il 2 20X 19 il
2 i 23 LI I 28 2 2 I 05 4 2 13 g 101 5
2 20 % 1 % N0 I X § 2 27 I ¥ 20107 1
4 2 21 25 H 21 2 K| A 106
K| 3 2 H 2 LY, U 3 19
3. Zona=Urbano
ADT DER BE I3 0P Rl Bl BF IcV
Desyiacion Desyiacion Desviacion Desviacion Desviacion Desyiacion Desviacion Desviacidn Desviacion
Media| estandar (Media| estandar |Media| estindar Media| estandar |Media | estindar (Media| estandar |Media| estandar Media| estandar |Media| estandar
e Hombre A i 2 201 6 26 § 2 i XA 42 1% I i
Hujer 18 2 A i 2 1 2% 2 0 2 0 I % I 28 i 8 10
Fsraly 19 I 10 12 2 2% i 2 i 2 2 X% 6 20 2 8 5
2 18 2 2 20 2% 6 25 i 2 I 03 42 2% 4 o 2
g A 28 U 21 24 2 2 28 101
/ 2 2 21 ki 20 21 23 L)l ]

3. Zona=Rural
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En zona urbana, el comportamiento de la variable género no determino que hubiera
diferencias estadisticas entre hombres y mujeres. En zona rural, tampoco se presentan
diferencias estadisticas entre las mujeres y los hombres. Tampoco se presentaron diferencias
estadisticas en las condiciones socioecondmicas de la muestra de las personas con DI leve en
zona urbana. En zona rural, tampoco se encontraron diferencias entre mujeres y hombres con

relacion a las condiciones socioeconémicas.

Conclusiones Analisis estadistico de Calidad de Vida

1. Se comprueba que hubo diferencias estadisticamente significativas en la dimension
autodeterminacion (t=4.308, p=0.00). En esta dimension las personas con DI leve en
zona urbana tuvieron mayores puntajes en comparacion con las personas de zona

rural.

2. Se comprueba que hubo diferencias estadisticamente significativas en la dimension
Desarrollo Personal (t=3,546, p=0,001). En esta dimension hay mayores puntajes en

zona urbana que en zona rural.

3. Se comprueba que hubo diferencias estadisticamente significativas en Bienestar
Material (t= 3,118, p=0.006). Esto quiere decir que hubo puntajes mayores en zona
urbana que en zona rural.

4. Se comprueba que hubo diferencias estadisticamente significativas en la dimension

Bienestar Fisico (t=2,245, p=0.039). Siendo mayores los puntajes en zona urbana que

en rural.
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5. En el indice de Calidad hay diferencias estadisticamente significativas (t=5,157,
p=0.000), siendo mayores los puntajes en zona urbana que en zona rural.

6. No hubo diferencias estadisticamente significativas en Derechos, Bienestar

Emocional, Inclusion Social, Relaciones Interpersonales.

IV.4 Andlisis estadistico correlacional

Se presenta a continuacion los analisis correlaciones entre las variables del estudio. Se
mostrara primero las correlaciones individuales por zona y luego las correlaciones familiares
por zona, las correlaciones entre participantes y familiares para la zona urbana y rural. Se
cierra el documento evidenciando si hubo o no correlacion entre el indice de Calidad de Vida
(ICV) del sujeto y el ICV familias, ademas de mostrar la correlacion hallada con la variable

edad.

Correlaciones individuales por zona urbana y rural.

Se encontré una correlacion significativa entre la dimension Bienestar Fisico e Inclusion
Social. Es decir, que a mayor BF mayor IS para zona urbana. Sin embargo, no se encontraron
correlaciones significativas en la zona rural de la ciudad de Guadalajara de Buga. Una
interpretacion de la correccion dada entre BF e IS se puede deber a que las personas con DIL

al tener mejor estado de salud fisico aumentan su presencia en diferentes espacios sociales.



Inico Feaps
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Tabla 12: Correlaciones entre Autoinforme de zona urbana y zona rural con la escala

Correlaciones®
Zona urbana ADT DER BE DP Rl BM BF

ADT Correlacion de Pearson |-
DER Correlacion de Pearson 0,444|—

Sig. (bilateral) 0,112
BE Correlacidn de Pearson 0,269 0,147|-

Sig. (bilateral) 0,352 0,615
IS Correlacidn de Pearson -0,227 0,152

Sig. (bilateral) 0,435 0,603
opP Correlacion de Pearson 0,406 0,366

Sig. (bilateral) 0,150 0,198
Rl Correlacion de Pearson 0,430 0,421 -0,253|-

Sig. (bilateral) 0,125 0,134 0,382
BM Correlacidn de Pearson -0,270 0,229 -0164| 0273|-

Sig. (bilateral) 0576 0,345

0,086 -0,25B| 0344|-
0770 0374 0228
* La correlacidn es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
a 7ona = Urhano
Correlaciones®

Zona rural ADT DER BE 12 OF RI B BF
ADT Correlacidn de Pearson |-
DER Carrelacion de Pearsan 0405|-

Siq. (bilateral) 0,319
BE Correlacion de Pearson 0,106 0.402|-

3ig. (bilateral) 0,802 0,324
15 Corelacion de Pearson 0,471 0,208) -0,030]-

Sig. (bilateral) 0,239 06200 0944
DP Correlacidon de Pearson 0436 0372 0133 0253

Sig. (bilateral) 0223 0364 0754 0546
RI Correlacion de Pearson | -0336(  -0350| 0,244| 0072 -0,429|-

Sig. (bilateral) 0416 0385 0561 0,866 0,288
BM Correlacion de Pearson 0,053 0386 -0,018] 0427 -0,493 0,108|-

3ig. (bilateral) 0,901 0386| 0966 0,291 0,215 0,794
BF Corelacion de Pearson 0,398 0186 -0143] 0,060 0,155 0516 -0,032)-

3ig. (bilateral) 0329 0711 0736 0887 0,714 0,17 0,940
a.Zona=Rural
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Correlaciones familiares por zona urbana vy rural.

Se evidenci6 en zona urbana que las familias presentan correlaciones significativas en varias
dimensiones que se describen a continuacion: a mayor puntaje de ADT, mayor BE; a mayor
DP, mayor ADT, DER e IS; a mayor RI, mayor IS; a mayor BM, mayor IS. No se encontraron

correlaciones significativas en zona rural.

Tabla 13: Correlaciones entre Informe a otras personas de zona urbana y rural con

la escala Inico Feaps

Correlaciones®
ADT_FAM |DEE_FAM | BE_FAM | IS_FAM |DP_FAM | RI_FAM |BEM_FAM | BF_FAM
ADT_FAM Correlacion de Pearson
DER_FAM Correlacion de Pearson 0,.439]—
Sig. (bilateral) 0,116
BE_FAM Correlacién de Pearson 0,156 0,034)—
Sig. (bilateral) 0,593 0,908
15_FAM Correlacién de Pearson 684 0,126 0,231]-
Sig. (bilateral) 0,007 0,667 0,428
DP_FAM Correlacién de Pearson 622" 675 0,181 536 |—
Sig. (bilateral) 0,018 0,008 0,535 0,048
RI_FAM Correlacidon de Pearson 0,337 0,229 0,211 562"
Sig. (bilateral) 0,239 0,431 0,469 0,037
BM_FAM Correlacion de Pearson 659" 0,188 0,406 T46" 0,370 0,464 |—
Sig. (bilateral) 0,010 0,521 0,150 0,002 0,193 0,095
BF_FAM Correlacion de Pearson 0,317 -0,271 -0,117 -0,003 0,177 -0,117 0,080|—
Sig. (bilateral) 0,270 0,348 0,691 0,991 0,544 0,689 0,786
** La correlacidn es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
a. Zona = Urbano
Correlaciones®
ADT_FAM [DER_FAM | BE_FAM | IS_FAM DF_FAM RI_FAM BM_FAM BF_FAM
ADT_FAM Correlacién de Pearson |-
DER_FAM Correlacian de Pearson
Sig. (bilateral)
BE_FAM Correlacian de Pearson -0,345(—
Sig. (bilateral) 0,402
1S_FAM Caorrelacién de Pearson -0,682
Sig. (bilateral) 0,063
OP_FAM Correlacién de Pearson 0,659 aa44” |-
Sig. (bilateral) 0,076 0,008
RI_FAM Correlacian de Pearson 0,036 0111 0,490 (-
Sig. (bilateral) 0,833 0,784 0218
BM_FAM Correlacian de Pearson -0,216 0,639 0,534 -0,006(|-
Sig. (bilateral) 0,607 0,088 0173 0,988
BF_FAM Correlacian de Pearson 0,605 0,547 0,220 -0,209 0583|-
Sig. (bilateral) 0112 0,161 0,439 0,619 0129

** La correlacidn es significativa en el nivel 0,071 (bilateral).

a. Zona = Rural
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Se observa que las correlaciones se dieron solamente en la zona urbana y no en la
zona rural. Se podria interpretar que las familias de zona urbana perciben una relacion entre
las conductas autodeterminadas con el bienestar emocional. De la misma forma, las familias
sienten que el desarrollo personal se relaciona con la autodeterminacion, derechos e inclusion
como posible eje de construccion de la individualidad e identidad. Es equivalente para la
dimension relaciones interpersonales e inclusién social, dimensiones estrechamente
vinculadas para la zona urbana, y finalmente, la relacion entre las necesidades materiales (de

acceso economico, de servicios) y la inclusién social que se presento.

Correlacion Individuales — Familiares por zona urbana v rural.

Se identifico que las familias perciben que cuando una persona presenta conductas
autodeterminadas, este asunto habilita las relaciones interpersonales; de la misma forma, la
percepcion de desarrollo personal y la vinculacion con la dimension derechos suscita la idea
de que una persona que experimenta sus derechos en pleno ejercicio ciudadano y civil siente
que se desarrolla a nivel de su individualidad, presentando un desarrollo propio de
oportunidades, el manejo de situaciones econdmicas o de resolucion de problemas. La
correlacion bienestar fisico-emocional, se entrelaza dando a entender la union entre las
necesidades fisicas y psicoldgicas satisfechas. Por ultimo, se evidencio una sintonia entre el
autoinforme e informe a otras personas al identificar que ambas subescalas arrojaron una
correlacién para la misma dimension Relaciones Interpersonales. Se presenta el cuadro de

correlaciones para informe a otras personas.
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Tabla 14: Correlaciones entre Autoinforme e Informe a otras personas en zona urbana y zona rural segun las dimensiones de la

Inico Feaps

Correlaciones”®

ADT__FAM C'ER__FArM BE__FAh 1=__ FAm VP __FAnAa RI_FAan BMM__FAal | BFE_FARM
AT Correlaciaon de Pearson 0,207 O, 205 -0, 062 0,521 0,222 1313"" O, 504 -0, 27
Sig. (bilateral) 0,286 O,.z2a28 0,823 0,056 0,245 o, 00 0,066 0,225
CER Correlacidgn de Pearson 0,201 0,315 0,357 0,353 0,314 0,532 0,387 -0, 275
Sig. (bilateral) 0,490 0,273 o211 0,203 0,274 0,050 0,172 O, S
BE Correlacidon de Pearson -0, 239 0,501 -0, 11= -0, 359 -0.085 0,035 -0, 1F1 —. 549
Sig. (bilateral) 0,411 0,058 Lo g o B ] 0,208 0,772 0,897 0,550 O, 042
1= Correlacidgn de Pearson 0,200 0,195 -0, 198 —0,048 0,032 0,113 0,039 o, =211
Sig. (bilateral) 0,493 0,505 0,497 0,570 0,915 0,700 0,596 0,279
O Correlacidon de Pearson 0,174 eo7” -0, 031 0,195 0,259 0,114 0,419 -0, 3FG
Sig. (ilateral)» 0.552 o021 0,915 0,504 0,371 0,599 0,136 O, 185
R Correlaciaon de Pearson -0, 062 -0, 0= 0,192 0,122 -0, 054 1592" =0, 0410 -0, 43
Sig. (ilateral) 0,817 0,916 0,509 0,529 0,829 0,026 0,892 0,079
B Correlacidgn de Pearson 0,353 0,171 0,151 0,016 —0,017 -0, 057 e O, 005
Sig. (bilateral) 0,177 0,550 0,535 0,956 0,953 0,521 0,953 0,953
BF Correlacidgn de Pearson -0, 043 0,055 0,214 -0, 312 -0,188 -0, 330 -0, 151 0,332
Sig. (ilateraly» 0,885 0,817 0,453 0,278 0,579 0,250 0,553 0,247
== La correlacidn es significativa en | nivel 0,01 {(ilaterall
= La correlacidan es significativa en 2l nivel 0,05 (bilateral).
a. Zona = Urbano
Correlaciones ™
FPERCEMTIL_F
SOT_Far1|DER_Far | BE_FAMM 1=__Far OF_Far RL_Far BM_Fard | BF_Far | IEW_FAak P bl
S0T Correlacidan d= =0, 4354 0.5355 A = | —-0.071 0.=57 0.455 o.0:s0 -0.57E -0.1=23= 0
Sia. [bilat=ral] 0,214 0. 555 0.035 [W=] =1 05355 0. 225 0. 3475 0155 a.77= 0555
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
OER Correlacidn d= -0.327 0. 327 =10, D0l 0. 2565 o.=dq= 0. 253 0.59= 0. =2d5 0. 4565 0.516
Sig. [bilsterall 0.430 0430 0917 0526 0.554 0.457 o1zz 0.554 0.256 0. 1391
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
EE Correlacion d= —0.257 .19 —0.237 005 -0.05% 0.440 o.0=3 .05 0.045 o.031
Sig. [bilaterall 0.=553 0. 733 0475 053z .S535 0275 0345 .30 o.310 o.S=3
I =] =] =] =] o =] =] =] =] =]
IS5 Correlacian de a.z255 -0.547 0154 0453 E=h[n} L = Py a.z00 o.ar3a L ¥ by 0.
Sig. [bilaterall .54 o.1s0 0. 751 0.5 0o.015 0.033 0. G355 057 0225 o.=71
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
OoF Correlacidan d= 0.4 0.535 o.15= 0y [ = 0.=2=27 0537 0252 0521 0.2353 O1EE
Sia. [bilat=rall o .403 .55 o715 0. 7oz o.555 o11s 0.547 .45 0555 0535
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
=] Correlacidn d= -0, 140 0,452 =0, =5d -0 155 —0.143 =0 101 =10, O o 405 -0.=53 -0.=33
Sia. [bilat=rall 0. 7d 0,255 a.577 0. 7d5 0. 7=d .51z 0.3== 0,513 0 556 0555
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
Er Cornslacian de .27 —0.41= -0 193 0470 0322 0245 0.=245 0557 0257 0357
Sig. [bilat=rall 0.5 0.=10 0557 O.=d40 04355 0.553 0559 015 0.5=3 0. 5565
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
EF Correlacion d= =110 -0.0== [ ) 0.551 0.7 003565 0475 0254 0.237 .21
Sig. [bilaterall 0. 7365 0.353 O.5ST o157 0.=35 .35 0255 0.575 0475 0.511
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
=5 Correlacidan d= 0,336 .07 -0, 305 05375 .453 0537 .50 .05:= 0,559 0,555
Sia. [bilat=rall 0,551 0557 o450 0,553 o.213 o113 o137 0.555 0,545 0.543
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]
FPERCEMTI| Carrelacidn de iy =] 00765 -0 =50 0. 553 .505 [ =y ] 0.5=2= 0.0=7 0.553 0. 576
L Sig. [bilat=rall 0. 303 0.553 0.501 0. 353 o.=00 0. 0365 0 15 0.943 [y 0,353
I =] =] =] =] =] =] =] =] =] =]

T, Lacorrelacidn e=s significativa en el nivel 0,05 [Lilaterall.

"7 Lacorrelacidn es significativa en el nivel 0,01 [bilaterall.

Ua fona = Bural
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En zona rural se identifico una Unica correlacion significativa. Se evidencié que, a
mayor IS, mayor percepcion de DP en la familia. Podria asumirse que una persona que tiene
mayor presencia en espacios sociales tiene mayores posibilidades de desarrollarse como
persona.

La correlacién Calidad de Vida Individual — Calidad de Vida Familiar de toda la
muestra de participantes. Dado que la correlacion fue mayor a <0.05, se afirma que hubo

correlacion entre los resultados de ambas subescalas.

Tabla 15: Correlacion entre el ICV urbano y rural del Autoinforme e Informe a otras

personas.

Correlaciones®

ICV ICY_FAM
ICV Correlacidn 1 0,384
de Pearson
Sig. 0,348
(bilateral)
ICV_FAM Correlacidn 0,354 1
de Pearson
Sig. 0,348
(bilateral)

Finalmente, para la variable edad, se encontré en zona urbana una correlacion entre
Calidad de Vida y Edad. Sin embargo, en la lectura general para toda la muestra, la edad no
representa una correlacion para el informe a otras personas y el autoinforme. No se encontro

correlacién entre las variables ICV y condiciones socioeconémicas ni tampoco en género.



Tabla 16: Correlaciones entre las dimensiones de la escala y la edad de los
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participantes.
Correlaciones’
Edad| ADT |DER| BE 13 0P RI Bl BF IV
Edad Correlacion 1 01491 00601 -0.182] 0,100 0,014)-0,111 .,50‘-0.004 0,115
de Pearson
Sig. 0612 0838 0534) 0735 0,963 0,705 SRl 0 990 0,695
(Dilateral)
* Lacorelacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
* L3 corelacion es siqnificativa en el nivel 0,01 (bilateral).
a.Zona = Urbano
Correlaciones
Edad ICV_FAM
Edad Correlacidn 1 -0,189
de Pearson
Sig. 0,398
(bilateral)
M 22 22
ICV_FAM Correlacidn -0,189 1
de Pearson
Sig. 0,398
(bilateral)
| 22 22
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Objetivo especifico 3

Contrastar los resultados obtenidos en esta investigacion de la CV en personas DIL con los

datos brindados por estudios anteriores realizados a una poblacién similar.

El estudio comparativo de Calidad de Vida de las personas con Discapacidad
Intelectual Leve en las zona urbana y rural de Buga arrojé que las personas en zona urbana
tienen mejor puntaje en el ICV que las que viven en zona rural de la ciudad. Esta lectura de
Calidad de Vida global interpretada desde la comparativa entre lo que sucede en cada zona
indicé que hay si hay diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones ADT,

DER, DP, BM y BF, siendo mejores los resultados en zona urbana que en la rural.

Se presenta a continuacion la comparativa entre el autoinforme e informe a otras
personas globales de la escala, para dar paso a las comparaciones con otras investigaciones

de la misma indole con esta investigacion.

Recordando.

Analisis descriptivo. Calidad de Vida - Autoinforme ambas zonas

35
29,18

30 27 27 —
5 |55 26,14 27,23

i 24,32
5 2382 23,73

20
15

10

4,677 4,575 4,528
5 3,667 2721 3,759 3,351 3,762

ADT DER BE IS DP RI BM BF

B Media Desv. Desviacion
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Se puede concluir que la CV de las personas con DIL sin discriminar por zona, es

decir contabilizando la zona urbana y la zona rural como una sola muestra, mantiene una

puntuacion de 97,32 y un percentil de 43,64, informando que la escala indica como puntaje

mas bajo <70 ICV y percentil 1, y un puntaje méximo de >128 y percentil de 99.

Veéase: las dimensiones con puntuacién mas baja fue ADT (23,82) y BE (23,73). La

que mayor puntacién sac6 fue BF (29,32). La percepcion de todas las familias participantes

fue:

30,00
25,00
20,00
15,00
10,00

5,00

0,00

Analisis descriptivo: Calidad de Vida - Informe a otras personas ambas

20,55

2,262

ADT_FAM

22,50

3,159

DER_FAM

25,45

1,845

BE_FAM

E Media

Zonas

25,00

3,222

IS_FAM

22,73

2,676

DP_FAM

Desv. Desviacion

23,91

2,486

RI_FAM

24,09

3,999

BM_FAM

27,77

2,827

BF_FAM

Se afirma entonces que la CV de personas con DIL sin discriminar por zona y segun

la interpretacion de sus familiares es que el ICV dio 89,95 y un percentil de 27,73,

informando que la escala indica como puntaje mas bajo <70 ICV y percentil 1, y un puntaje

méaximo de >128 y percentil de 99, es decir, un resultado en la escala significativamente bajo.
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Veéase: la dimension con puntacion mas baja fue ADT (20,55) y la mejor puntada a nivel
global por las familias BF (27,77). Es decir: primero, las personas con DIL tiene una
interpretacion de 97,32 en el ICV y las familias de 89,05 de ICV; segundo, tanto en las
personas con DIL como en sus familias, ADT obtuvo puntaciones bajas. Se suma a ello el
bienestar emocional; y tercero, también hubo concordancia en que la dimensién mejor

valorada por personas con DIL y sus familias fuera Bienestar Fisico.

A continuacion, se daran posibles explicaciones a estos fendmenos segun lo expuesto
hasta ahora en el proyecto de tesis. Por un lado, el acceso a servicios de educacion, trabajo,
inclusion social, las facilidades del acceso a salud, el transporte, entre otros mas factores,
contribuye a interpretar que las personas con DIL tengan una mejor Calidad de Vida en la
ciudad que en el campo. La poca presencia de servicios en el area rural continda siendo una
deuda de las municipalidades y el Estado Colombiano. Es posible que haya una afectacion
en la ADT de las personas con DIL debido a que hay mayores dificultades para que las
personas con DIL tengan autonomia para una movilidad en medios de transporte, tener
dificultad para conservar espacios de intimidad en casa, las decisiones que se toman en casa
no siempre los incluyen, el desarrollo de actividades esta supeditado a las elecciones de los
familiares, las dificultades inherentes en que la persona con DIL presenta dificultades evaluar
consecuencias antes las propias decisiones y las barreras inherentes para el desarrollo de
proyectos. Que haya concordancia entre personas con DIL y sus familias refuerza la idea, y
que afecta emocionalmente a dicha muestra, resultando coherente que al ser afectada la ADT
se afecta el BE. Que la dimensién Bienestar Fisico sea la mejor puntuada en ambas escalas

indica que los padres y las personas con DIL reconocen un trabajo durante afios en proceso
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inclusion educativa, procesos terapéuticos y de rehabilitacion que permiten tener una mejor

Calidad de Vida.

Al realizar la comparacion de los resultados hallados en el presente estado del arte, y
recordando el Cuadro Resultados globales Inico Feaps, Cuadro de Comparacion de estudios

-Antecedentes (ubicado en la pag. 45y 46) se hallo que:

1). Se identifica en el cuadro comparativo que las investigaciones espariolas de Badia
et. al (2015) y Hernandez et. al (2019) coincidieron con esta investigacion en que la
dimensién mejor puntuada fue Bienestar Fisico en autoinforme. Cuervo e Iglesias (2014)

coincidi6 con esta investigacion en la dimension Bienestar Emocional.

2) Se identifica que Cuervo e Iglesias (2014), Badia et. al (2015), Gil et. al (2016) y
Vega et. al (2017) coinciden con esta investigacion en que la Autodeterminacion es la

dimension peor puntuada en autoinforme.

3) Se observa que, en Informe a otras personas, la dimension Bienestar Fisico tuvo la
mayor puntuacion en las investigaciones de Badia et. al (2015), Gil et. al (2016) y Moreno

et. al (2019) y esta;

4) Se observa que, en Informe a otras personas, la dimension Autodeterminacion fue
la peor puntuada en Cuervo e Iglesias (2014), Badia et. al (2015), Izquierdo (2018), asunto

que coincidio con el presente estudio también.

5) Se observa que las investigaciones que indagaron sobre la incidencia de la variable
edad, género y nivel socioeconémico en la CV de personas con DI arrojaron que: para la
variable género, Garcia y Martinez (2015) y Zapata et. al (2013) afirmaron una influencia

sobre la CV. Sin embargo, 9 investigaciones de los antecedentes incluyendo el presente
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estado del arte afirmaron que dicha variable no tuvo influencia sobre el estudio de Calidad

de Vida en personas con Discapacidad Intelectual.

6) En la variable edad se observd que Cuervo e Iglesias (2014) identificaron que si
hubo una influencia de esta en la CV. Sin embargo, en 8 investigaciones observadas en

antecedentes indican que no hubo influencia de esta en la CV de personas con Dl;

7) La variable nivel socioeconémico arrojo que en 9 de los estudios tomados en

antecedentes afirman que esta variable no tuvo influencia en la CV de personas con DI.

En conclusion, el proyecto de investigacion realizado identificO que existen
diferencias en la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual Leve entre la
zona urbana y zona rural en la ciudad de Buga y se identificaron coincidencias investigativas
con los estudios extranjeros y nacionales, resaltando la coincidencia en la puntuacion
negativa de la Autodeterminacion, quedando pendiente un estudio que ayude a entender a
qué se debe el hecho que las personas con DIL perciban al igual que sus familias una
autodeterminacion negativa y una vision similar entre las dos subescalas que ubican la
dimension Bienestar Fisico como la mejor puntuada. No se deja de resaltar que la dimension
Derechos puntud bajo, asunto que condice con la necesidad de buscar leyes que promuevan
apoyos permanentes para que posiblemente aumente la percepcion en la Calidad de Vida de

las personas con DIL.
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CAPITULO V

V.1 Discusion

El siguiente apartado de esta tesis presenta algunos enfoques interpretativos de los resultados
obtenidos. Se propone un andlisis del alcance de los hallazgos en conjunto con la experiencia
vivida por el investigador durante el proceso. Se identifican las principales barreras
expresadas por las personas con DIL a través de la escala INICO FEAPS — Adap.
colombiana. Ademas, se discuten las limitaciones metodologicas que deben tenerse en
cuenta al interpretar los resultados globales de la investigacion. Luego, se presentan las
conclusiones finales con relacion a las hipotesis planteadas, y se cierra este apartado
destacando los logros alcanzados en el ejercicio investigativo del maestrando y las
propuestas que surgieron al explorar la relacion entre la calidad de vida y la discapacidad

intelectual leve en la ciudad de Buga.

El estudio sobre la Calidad de Vida (CV) de personas con discapacidad intelectual leve
(DIL) en las zonas urbana y rural de Buga reveld diferencias significativas en la percepcion
de la CV entre ambas areas, siendo mas favorable en la zona urbana. Se identificaron
factores como el acceso fisico, la facilidad de transporte, la cobertura de servicios de salud y
educacion, y la participacién politica cercana como posibles explicaciones de estas

diferencias.
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Dos factores podrian explicar la diferencia a favor del entorno urbano, en contraste con

el rural. En primer lugar, el acceso fisico y la facilidad de traslado; estos son factores clave
que influyen en la participacién constante de las personas con discapacidad intelectual leve
(DIL) en las fundaciones. A esto se suman los tiempos y costos de desplazamiento hasta los
lugares de formacion, lo que genera una clara diferencia entre quienes viven en el casco
urbano y quienes residen en zonas rurales, diferencias que se traducen en barreras de acceso.
Y en segundo lugar, el acceso a servicios de salud y educacion, que son mas favorables en la
zona urbana; esta cuenta con una mayor cobertura que la zona rural, lo que favorece la
posibilidad de desarrollar la autodeterminacion o el conocimiento de los derechos,
especialmente en relacion con la educacién que puede recibir una persona con DIL al
frecuentar constantemente la fundacion. Ademas, los costos del transporte son menores en el
casco urbano que en la zona rural, y la oferta de transporte es también mas amplia en la
ciudad que en las areas rurales. Influyen también las politicas publicas en favor de las zonas
urbanas, puesto que la postura y las acciones gubernamentales han favorecido a la zona
urbana, lo que ha resultado en pocas inversiones humanas y econdmicas dirigidas a la

atencién de personas con DIL en el &mbito rural.

De manera general, se concluye con relacion a las hipotesis planteadas en este
proyecto que la Hipdtesis Alternativa es valida: hay diferencias estadisticamente
significativas en la Calidad de Vida de personas con DIL en la ciudad de Guadalajara de
Buga, Valle del Cauca, Colombia. También se confirma la hip6tesis nula que indicé que no
hay incidencia de las variables género, edad y condiciones socioeconémico en la CV de
personas con DIL de Buga, excepto con la edad de los participantes cuando habitan en zona

urbana, donde si hubo diferencias estadisticas que afectan la percepcion de CV.
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Como es de esperarse, esta conclusion deja abiertas cuestiones conexas al tema de la
calidad de vida de personas con discapacidad intelectual que deberan ser abordadas en otras
investigaciones. La primera de ellas corresponde al grado de responsabilidad que tiene o
debe tener la familia en la mejora de tales condiciones, en contraste con el rol que pueden
cumplir otros actores sociales, como las fundaciones o el Estado en general. Toda la
literatura existente indica que la familia de la persona con discapacidad afecta la calidad de
vida de este. La familia como organizacion cumple responsabilidades centrales en algunas
de las dimensiones propuestas en la escala; por ejemplo, la autodeterminacién puede ser
una de ellas debido a que la incidencia de la creencia de un familiar sobre la persona con
discapacidad en lo que puede o no hacer, podrd o no habilitarla/o para ciertas tareas o
decisiones. La familia, a través de la interaccion constante, fortalece elementos emocionales
como la seguridad, el reconocimiento de limites y la capacidad de aprender a interpretar de
situaciones displacenteras o placenteras para acomodar su conducta y finalmente incluirse

en los diferentes espacios sociales con mayor facilidad.

Asi, la relacion o el impacto de la familia en la CV de la persona con DIL resulta ser
una de las condiciones y variables que mayor incidencia tiene en el sentir de la muestra
intervenida en la ciudad de Buga. El reconocimiento de lo anterior es lo que motivo a que
esta investigacion ubicara a las familias de las personas con discapacidad intelectual leve
como informantes privilegiados de su Calidad de Vida. Sin embargo, esta importancia que
tiene la familia es también relativa a las expectativas sociales, culturales e histéricas que se
depositan sobre cada ciudadano de una comunidad, en tanto a mayor expectativa de logro y
autonomia esperada para cada ciudadano, sin importar la condicion que tenga, mas ayuda

requerird una familia para garantizar el alcance de tales logros.
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Las diferencias de calidad de vida en areas rurales y &reas urbanas pueden ser
consecuencias de esas diferencias en las expectativas de logro, segin el entorno que se
tenga como referencia. Es alli cuando adquiere transcendencia las politicas sociales
propuestas e implementadas por las administraciones municipales, con sus secretarias de
proteccion social, salud y educacion, las cuales deben gestionar politicas publicas que
garanticen recursos materiales y humanos permanentes que posibiliten el acceso
permanente de las personas con discapacidad a las fundaciones presentes a nivel urbano y
rural, aumentando asi la formacion a personas con DIL y sus familias. Las entidades
gubernamentales deben gestionar proyectos de ley para personas con discapacidad, deben
realizar inversiones permanentes para las fundaciones que trabajan no solo con DIL sino
con multidiscapacidades y en diferentes niveles de severidad, como garantes de un proyecto
civilizatorio universal que le brinde igualdad de oportunidades de realizacién, autonomia y

libertad para los miembros de la sociedad actual.

Proximas investigaciones sobre este tema deberan entonces continuar indagando por
los factores que afectan la Calidad de Vida de personas con discapacidad en zonas rurales,
para brindar las familias y las instituciones comunitarias y del Estado las herramientas
contextualizadas que requieren para atender las necesidades de esta poblacion. Estas
proximas investigaciones deben considerar estas inquietudes: ;Qué necesitan las personas
con DIL para mejorar su autodeterminacion y derechos? ¢La zona urbana y rural necesitan

lo mismo?



129

Se reconoce que las necesidades de autodeterminacion y los derechos de las personas

con discapacidad intelectual leve (DIL) varian notablemente entre la poblacion urbana y
rural. Por ejemplo, las personas que habitan en &reas rurales desarrollan formas de
relacionarse y adaptarse a su entorno que son diferentes a las de quienes viven en zonas

urbanas, debido a las diferencias en el acceso a servicios y las condiciones de seguridad.

En las zonas rurales, la seguridad tiende a estar mas vinculada a la comunidad y a las
dindmicas locales, mientras que, en las zonas urbanas, las personas enfrentan otro tipo de
inseguridad relacionada con el trafico, la densidad poblacional y las dificultades para
moverse por la ciudad. Pero sobre este aspecto no se tienen las claridades necesarias, lo que
hace necesario proximas investigaciones que no solo tengan una muestra representativa
estadisticamente, sino también que complemente la investigacion cuantitativa con otra
cualitativa en el mismo fendmeno, para alcanzar claridades mayores sobre las necesidades

especificas de cada contexto.

Una segunda cuestion que queda abierta es el papel de las fundaciones en la mejora
de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. ;Qué posicion social y
politica deben asumir las fundaciones y entidades municipales para fomentar la
autodeterminacion y derechos en personas con DIL? ;Cémo debe ser la interaccion y
comunicacion entre fundaciones y estamentos gubernamentales? ¢La posicion politica de
las entidades estatales es fundamentalmente de apoyo financiero y juridico a las
fundaciones para la atencion de personas con discapacidad? Y ;debe ser la inclusién laboral
de personas con DIL en el sector productivo, el objetivo primordial de las fundaciones y las

entidades municipales que trabajan con esta poblacién?
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Bien se sabe que las fundaciones desempefian un papel clave en la promocion de la
autodeterminacion de las personas con DIL, mediante el fomento del empleo, la
colaboracion y el desarrollo de actividades recreativas y sociales. Estos aspectos
contribuyen no solo a la mejora de la calidad de vida (CV) de las personas con DIL, sino

también a su integracion plena en la sociedad.

Por su parte, las entidades estatales realizan usualmente una labor de apoyo e
inversion en el sector de la discapacidad, asegurando que los programas y recursos no sean
intermitentes, sino constantes y sostenibles en el tiempo. Sin embargo, las oportunidades
laborales de las personas con DIL dependen de otros factores que se relacionan con otros
actores de la sociedad, como las empresas existentes en la region donde viven, de la
coyuntura econdmica del pais en general y de las caracteristicas de la poblacidon en que se
encuentran las posibilidades de trabajo. Este trabajo de investigacion identificé que en el
ambito rural la poblacion con discapacidad sélo podia encontrar posibilidades laborales en
trabajos fisicos que son mecanicos o repetitivos, que no requieren conocimientos técnicos
complejos y que se ajustan mejor a sus capacidades. En contraste, en el ambito urbano, las
oportunidades laborales suelen exigir habilidades mas sofisticadas, como el manejo de
informacion y la interaccion en entornos comerciales, lo que al final se convertia en un
obstaculo significativo para la accesibilidad de aquellas personas con DIL que no tienen la
formacidn adecuada. Estos elementos sobre las diferencias en el acceso al empleo tienen un
impacto directo en el desarrollo de la autodeterminacion y la confianza de las personas con

DIL.
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Para mejorar estos aspectos, se deben identificar, proponer y evaluar el impacto de
diversas estrategias que faciliten la participacion activa de estas personas en el mundo
laboral; quizés los programas de formacion de las fundaciones requieren mejoras continuas
en la capacitacion de los profesionales y familias que apoyan a este grupo para que esta

poblacién tenga reales oportunidades en el mundo laboral de su region.

Probablemente se necesita promover la formacion de lideres dentro de la comunidad
con DIL que puedan replicar el conocimiento adquirido y fomentar la inclusién laboral
adaptada a las necesidades del contexto local. En el caso de esta investigacion, la ciudad de
Buga puede ser vista como escenario experimental en el que se pueden evaluar el éxito y
alcance de ciertas soluciones concretas que favorezcan la integracion de las personas con

DIL en el sistema econdmico y social.

Es importante sefialar que se observd que las fundaciones suelen enfocarse
principalmente en la formacion de habilidades para la vida, mientras que las entidades
estatales tienen una responsabilidad mas centrada en la proteccion de los derechos de las
personas con discapacidad. Desde luego, la colaboracion entre ambos actores es esencial
para avanzar hacia un modelo de inclusion real y efectiva y es muy destacable la respuesta
inmediata de las instituciones ante situaciones de vulneracion de derechos de las personas
con discapacidad. Sin embargo, la verdadera transformacién radica en ofrecer un apoyo
integral y duradero, que permita a las personas con DIL vivir de manera autonoma y digna,
y ello excede la capacidad y misidn de estas fundaciones, que notan como las limitaciones
de la infraestructura basica de las zonas rurales afecta las opciones de calidad de vida de la

poblacion con discapacidad intelectual.
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La zona rural necesita urgentemente mejorar servicios basicos, como el suministro de
agua potable, mientras que en la zona urbana el desafio radica en garantizar el acceso

eficiente y de calidad a estos servicios.

En cualquier caso, este proyecto de investigacidn representa una valiosa contribucion
académica, que permite comprender y abordar de manera cuantitativa una problematica
social compleja. Ademas, pone en evidencia la necesidad de continuar con investigaciones
que no solo se centren en la calidad de vida de las personas con DIL, sino que también
aporten propuestas concretas para su inclusion laboral y social. Este estudio, realizado en la
comunidad de Buga, sirve como un punto de partida para futuras investigaciones,
idealmente de caracter longitudinal, que involucren muestras mas amplias y que integren a
actores clave de la comunidad politica, empresarial y educativa. De este modo, se podra
avanzar en el objetivo fundamental de las fundaciones: lograr la inclusién plena de las
personas con discapacidad intelectual leve en el sistema econdmico local, proporcionando

oportunidades laborales y sociales que les permitan vivir una vida autonoma y satisfactoria.

Finalmente, es importante subrayar en los limites que tiene las conclusiones obtenidas
con este proyecto de investigacion. Primero, el nimero de participantes representa una
pequefia muestra de la poblacién total con discapacidad en Buga, lo que esta relacionado
tanto con el tamafio de la ciudad como con la disponibilidad de recursos estatales para esta
poblacion. En segundo lugar, los participantes de la zona rural asisten con menos
frecuencia a las fundaciones, y acceder a esta poblacion implicd un rastreo y blasqueda en

sus hogares debido a su dispersion y las dificultades para caracterizarlos adecuadamente.
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Tercero, los tiempos relacionados con la creacion de esta tesis implico limitar los
tiempos de recoleccion de informacion e interpretacion de los mismos. El lograr
complementar este estado del arte con métodos diferentes (grupos focales, entrevistas,
etc.) permitiria ampliar la discusién de lo hallado cuantitativamente. Cuarto, el capital
humano fue reducido para larealizacién de este estado del arte, por lo que el abordaje en
esta poblacion fue un acercamiento preliminar a una realidad latente sobre la discapacidad
intelectual. Quinto, el disefio investigativo arrojé solo una mirada de una problematica
multifactorial y multidimensional; complementar la investigacion sobre CV en personas
con DIL desde un corte cualitativo permitiria un acercamiento que vincule entrevistas a las
personas con DI, sus familias y la comunidad, grupos focales con profesionales de
asistencia médica y educativa, ademas de un estudio propio de los contextos (urbano o
rural) para reconocer los sentimientos, emociones e interpretaciones sobre la propia calidad
de vida de personas con DIL. Sexto, las especificidad de la muestra limita la interpretacion
sobre las condiciones generales de la discapacidad intelectual, es por ello que se recalca que
este proyecto de investigacion fue un acercamiento preliminar a una problematica de gran
envergadura que debe ser asumido por entidades estatales o0 municipales; y séptimo, la poca
informacion en Colombia sobre Calidad de Vida, la falta de consensos en la forma de
medicion de la Calidad de Vida y la dificultad en una caracterizacion de la situacién de
discapacidad en zonas rurales del pais, mantuvo un reto en la investigacion no presente sino

en una sola investigacion en Colombia sobre el tema que aqui se trata.
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ANEXOS

1. Consentimiento informado a participantes y familias del proyecto.

FLACSO .. i i
ARGENTINA COﬂsentlm |ent0 U%IZF\'}gifead

Informado para la participacion del
proyecto

Estudio comparativo de la calidad de vida de personas entre los 18 y 65 afios con
discapacidad intelectual que habitan en zonas rurales y urbanas de
laciudad de Guadalajara de Buga — Colombia.

A través de este medio doy mi consentimiento para que todo el material de la historia clinica
(diagnostico y nivel de discapacidad intelectual), imagenes y cualquier otro tipo de informacion
acerca del participante mencionado a continuacion, sea publicado y revisado por las
instituciones universitarias correspondientes al proyecto y pueda ser usado en articulos
académicos que proporcionen apoyo Yy ayuda a la comunidad que esta siendo indagada.

Nombre del participante:
g ylugar ....................... o
T2 12 1001 () 010 J0

Comprendo que no se publicara mi nombre o el nombre de mi familiar y que se intentara en
todo lo posible mantener el anonimato de la identidad en el texto y en las imagenes. Sin
embargo, comprendo que no se puede garantizar absoluto anonimato. Se mantendra la reserva
de los datosy se utilizaran con fines exclusivamente académicos. Esta autorizacion incluye la
publicacion de la investigacion en idioma espafiol y su traduccion al inglés, impresa, en
formato electronico en el sitio web de la revista, y en cualquier otro formato usado por la
revista cientifica actualmente y en el futuro. Comprendo que el proyecto sera revisado por la
Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales Flacso en la maestria de Psicologia Cognitiva
y del aprendizaje. EI Doctor en psicologia Marco Alexis Salcedo, profesor titular de la
Universidad Nacional en la facultad de psicologia asesora y acompafia el proyecto académico.
Puedo revocar
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1.

9.

¢Por qué se estéd haciendo esta investigacion? El objetivo de esta investigacion es entender
el fendmeno de la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual. La informacién
que se obtenga de este proyecto nos ayudara a conocer las experiencias de las personas e
informara los esfuerzos futuros para comprender qué puede mejorar la Calidad de Vida en
personas con Discapacidad Intelectual

¢Cuanto durara la encuesta? Esperamos que la complete en un tiempo de 10 a 15 minutos.

¢Qué necesitaré hacer para participar? Se le haran preguntas a través de la escala INICO
FEAPS de opcion multiple con Udnica respuesta en un firmado de entrevista
semiestructurada. Se tendra un apoyo visual para las personas con discapacidad intelectual.

¢Estar en este estudio me ayudara de alguna
manera? No podemos prometerle ningun beneficio a usted ni a otros por su
participacionen esta investigacion. Sin embargo, al contribuir a esta encuesta de
investigacion cientificalos posibles beneficios incluyen compartir su experiencia y
pensamientos relacionados laCalidad de Vida de personas con DI.

¢Cuéles son mis responsabilidades Si participo en esta
investigacion? Si participa en esta investigacion, sera responsable de: proporcionar
respuestas honestas sobre sus experiencias y comportamientos.

¢Que sucede si digo "Si” pero cambio de opinion después? Puede abandonar el estudio en
cualquier momento y nadie se molestara por su decision.

¢Cudles son los riesgos de participar en este
estudio? Le haremos preguntas sobre la vida, incluidas las experiencias que pueden
personales o de orden privado con su sentir, percepcion o postura.

¢Recibiré los resultados de las pruebas de investigacion? La mayoria de las pruebas
realizadas en estudios de investigacion son solo para investigacion y no tienen como
objetivo el cambio en politicas u apoyos inmediatos Los investigadores no se comunicaran
con usted ni compartiran sus resultados individuales.

¢Seré compensado por mi participacion? La compensacion monetaria no es parte de este
estudio.

10. (Con quién me comunico si tengo preguntas, inquietudes o comentarios sobre mi

participacion en el estudio? Jerson Andrés Rivera Hernandez al correo:
jerh321@gmail.com



mailto:jerh321@gmail.com

2. Ejemplo de consentimientos diligenciados.

) inform

'olom

1C101 ¢

Juier otro
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3. Realizacion de la prueba Inico Feaps Adaptacion colombiana. Rejilla de registro de
respuestas.
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4. Apoyos para la aplicacion de la prueba con soporte fisico visual.
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