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Resumen: El objetivo fue evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual y multiple de 4 a 21 afios a través de la Escala KidsLife validada
para Colombia. Se adelanté un estudio de corte cuantitativo-explicativo, en el
que participaron 220 informantes clave. Las dimensiones donde se evidenciaron
puntuaciones medias mds altas en calidad de vida fueron bienestar fisico y
bienestar emocional; contrariamente, las puntuaciones mds bajas se registraron en
autodeterminacién e inclusion social. Se encontraron diferencias significativas de
acuerdo con nivel de discapacidad, nivel de necesidades de apoyo y nivel de dependencia
reconocida. Las mayores diferencias significativas correspondieron a las variables: sexo,
contar con la familiay tener acceso a la escolaridad; sin embargo, las variables explicativas
de la calidad de vida fueron: nivel de necesidades de apoyo, contar con el apoyo de
una familia, residir en el hogar familiar y escolarizacién ordinaria. Se concluyd que
los menores puntajes en autodeterminacion e inclusién social indican la necesidad de
promover la participacién en actividades comunitarias de interés que sean incluyentes.
De igual forma, las relaciones encontradas entre los factores sociodemogrificos y la
calidad de vida evidencian la necesidad de implementar intervenciones orientadas
a la creacién de planes de apoyo individualizados, con el fin de promover su
autodeterminacion y estimular los logros personales y organizacionales.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, discapacidad multiple, calidad de vida, nifios
y adolescentes.

Abstract: The objective of this study was to evaluate the quality of life of the persons with
intellectual and multiple disabilities between 4 to 21 years through the KidsLife Scale
validated for Colombia. A quantitative-explanatory study was carried out involving
220 key informants. The dimensions with higher average scores in quality of life were
physical well-being and emotional well-being; conversely, the lowest scores recorded
were related to self-determination and social inclusion. Significant differences were
found according to: level of disability, level of support needs and level of recognized
dependence. The greatest significant differences corresponded to variables such as sex,
havinga family and the access to schooling. However, the explanatory variables of quality
of life were: level of support needs, having family support, family home residing and
ordinary schooling. It was concluded that the lower scores in self-determination and
social inclusion indicate the need to promote participation in community activities of
interest that are inclusive. Likewise, the relationships found between sociodemographic
factors and quality of life show the need to implement interventions aimed at the
creation of individualized support plans in order to promote self-determination and
stimulate personal and organizational achievements.
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Introducciéon

En los tltimos anos ha surgido un creciente interés por el desarrollo
de diversos programas de investigacién y atencién psicosocial, centrados
en promover una mejor calidad de vida (CV) en las personas con
discapacidad (PcD) intelectual y multiple, tanto en su 4mbito personal
como en el familiar y en el social. Como consecuencia del cambio de
un paradigma médico-asistencial hacia un modelo biopsicosocial, en el
que se concibe la discapacidad como producto de la interaccién entre la
personay el medio en el que se desenvuelve (Verdugo & Schalock, 2010),
se requiere considerar una serie de condiciones, situaciones y dindmicas
que favorecen el desarrollo pleno de esta poblacidn, en el marco del
reconocimiento de sus derechos y la aceptacién del constructo de CV
como indicador clave para el desarrollo de apoyos planificados y centrados
en la persona, que contribuyan a su empoderamiento y a su participacién
plena en la sociedad (Schalock, 2010).

De otra parte, la UNICEF a través de su informe sobre E/ Estado
Mundial de la Infancia: Niios y nisias con discapacidad, sefiala que “la
proteccidn social para los nifios y ninas con discapacidad y sus familias es
vital, por cuanto el costo de vida suele ser mas alto para estas familias, que,
entre otras razones, pierden oportunidades para obtener ingresos” (2013,
p- 4), debido a la necesidad de cuidado adicional que requiere la PcD.
Por ello, el acceso a los servicios de salud, educacién, recreacion, insercién
laboral, entrenamiento en habilidades sociales cotidianas, al igual que
las estrategias de atencién y rehabilitaciéon inclusiva de las PcD son
esenciales para el mejoramiento de sus condiciones de vida, su inclusién y
participacién activa en la comunidad, tal como lo establece /az Convencidon
de los Derechos de las personas con discapacidad (NU, 2006), y en el caso del
grupo poblacional que atane a este estudio, la Convencidn Internacional
de los Derechos del Nirio (NU, 1989).

Esta situacion, sin embargo, parece estar muy lejana a la realidad que
viven los nifios con discapacidad intelectual y multiple (DIM) y sus
familias, puesto que son un grupo poblacional con un alto riesgo de
vulneracién de sus derechos, comparados con los nifios que no presentan
esta condicién, debido a las dificultades en su comunicacién y en sus
demds 4reas de desarrollo (Crocker, Smith & Skevigton, 2015), que
conllevan a que requieran apoyos individualizados y generalizados para su
funcionamiento pleno (Gémez et al.,, 2014).

En concordancia con esto, el Informe Mundial sobre Discapacidad
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2011) recomienda,
entre otros asuntos, asegurar la participacién de las PcD, fomentar su
comprensién epidemioldgica, mejorar la recopilacién de datos sobre el
tema y la sensibilidad publica respecto a esta condicién, de modo que se
permita una comparacién entre paises y su estudio a lo largo del tiempo.
Esto, sin duda, se convierte en un insumo de relevancia para la generacién
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de politicas, programas y proyectos orientados a la atencién a este grupo
poblacional desde la perspectiva de CV.

En este sentido, Schalock, Verdugo, Gémez y Reinders (2016)
proponen adoptar una teorfa explicativa de la CV individual,
fundamentada en la incorporacién e inclusién de cuatros factores, entre
los que se incluye la aceptacién de un modelo ecoldgico de la discapacidad
centrado en el estudio y anélisis de la interaccién de la persona con el
medio ambiente, la evaluacion de las necesidades de apoyo presentes en
las principales dreas de su curso de vida, acompafiado de la provisiéon
de apoyos individualizados, ademds del reconocimiento de los derechos
de las PcD, para garantizar la congruencia entre las capacidades y las
habilidades personales de este colectivo y las demandas que le imponen el
medio en el que se desenvuelven (Schalock et al., 2016; Schalock, Verdugo
& Goémez, 2017).

A partir de este panorama se han gestionado aportes que permiten
el desarrollo de pricticas y estrategias de atencién psicosocial
fundamentadas en los principios de inclusién, equidad, empoderamiento
y autodeterminacidn, que posibiliten evaluar el papel de posibles variables
moderadoras o mediadoras de la CV, ademas de la identificacién de
estrategias de mejoramiento de la calidad en la prestacién de servicios
de las organizaciones. Por esto, se plantea la necesidad de contar con
miés evidencias empiricas acerca del enfoque de CV en el dmbito de la
discapacidad intelectual (Schalock et al., 2016; 2017) y multiple.

Al respecto, Gonzdlez-Martin, Gémez y Alcedo (2016) estudiaron a
103 nifios y jévenes con discapacidad intelectual y enfermedades raras
(ER) asociadas que recibfan servicios o apoyos en organizaciones de
tipo social o educativo, por medio de la Escala KidsLife (Gémez et al,
2016b). Los resultados de esta investigacién no mostraron diferencias
significativas en la puntuacién total en funcién del género, aunque fueron
ligeramente superiores en los hombres (M = 502.41; DT = 52.22) en
contraste con las mujeres (M = 485.55; DT = 51.30). Tampoco se
registraron diferencias en las puntuaciones por dimensiones de CV, con la
tinica excepcién de bienestar fisico BF (£ (101) =-2.26; p =0.02), enlaque
los hombres (M = 70.05; DT = 6.49) obtuvieron mejores puntuaciones
que las mujeres (M = 67,13; DT = 6.58), lo que se atribuy® al énfasis en
un modelo rehabilitador enfocado mds en la atencidn a las deficiencias
en las estructuras y funciones corporales que provocan las ER. De igual
forma, se encontraron diferencias significativas en la CV, de acuerdo con
el nivel de necesidades de apoyo; la dimension inclusién social obtuvo
las puntuaciones més bajas, debido, posiblemente, a la restriccion en la
participacién de estos nifios y adolescentes en algunas actividades, como
consecuencia de aspectos temperamentales asociados con la ER ya su nivel
de DL

Por su parte, Arias et al. (2017) indagaron si los nifios con discapacidad
intelectual (DI) y trastorno del espectro autista (TEA) mostraban
un nivel de CV inferior, en comparacién con aquellos diagnosticados
tnicamente con DI, mediante la aplicacién de la Escala KidsLife a
1060 nifios que recibian apoyo y servicios en organizaciones y centros
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educativos. Los nifios fueron evaluados con la colaboracién de profesores,
profesionales y personal de atencién directa (50.3 %) o parientesy tutores
legales (49.7 %), quienes, en su mayorfa, fueron mujeres. Los resultados
evidenciaron la incidencia que el nivel de la DIy las necesidades de apoyo,
tenfan en las puntuaciones de la CV, ademds del peso de la variable
“género”. Se encontraron puntuaciones significativamente mas bajas en
los ninos con TEA, en la mayoria de los dominios de CV, excepto
en bienestar fisico (donde las diferencias se explicaban por la presencia
o ausencia de TEA); ademds, las puntuaciones en inclusién social se
correlacionaron con un nivel de discapacidad severo y el pertenecer al
género femenino (Arias et al., 2017). Estos investigadores argumentan
que es posible que el diagndstico de DI en las ninas suela ser retrasado
y enmascarado, debido a las diferencias en las expectativas sociales y
culturales frente al comportamiento de los nifios y las nifas, por lo que se
configura como una variable responsable de la dificultad para garantizar
la inclusién social de las nifias con esta condicidn. Incluso, destacaron
que la severidad de la DI y las necesidades de apoyo podrian constituirse
como un factor significativo en el bienestar fisico y material, asi como en
la inclusién social y en las relaciones interpersonales de las PcD (Arias et
al., 2017).

En la misma direccién, Almiroty (2012) concluyé que la CV era alta
y satisfactoria para los adolescentes entre 15 y 22 afios, comparado con
los nifos entre 6 y 15 afios, quienes se sentian menos satisfechos con
sus relaciones interpersonales, su integracion en la comunidad, su estado
de bienestar emocional, bienestar fisico y desarrollo personal, lo que
atribuy6 a que los de menor edad eran mas vulnerables a las problematicas
familiares por su mayor dependencia afectiva y porque ain no habian
desarrollado recursos de afrontamiento frente a las problemdticas del
entorno y las presiones cotidianas.

Sumado a estos estudios especificos en torno a CV, la literatura
cientifica da cuenta de otros trabajos relacionados con dimensiones o
variables asociadas a CV; por ejemplo, el estudio de Darling y Circo
(2015), que evalud los cambios en los indices de felicidad en nifios con
DIM a través de expresiones de placer como reir, sonreir y participar en
actividades especificas, evidencié que el aumentar los indices de felicidad
en las personas con discapacidad profunda y multiple contribuye a
incrementar sus habilidades funcionales y a su salud. De igual forma, en
el reporte de Hostyn y Maes (2013), quienes analizaron la interaccidon
de personas con DI y multiple profunda, cuyas edades oscilaban entre
los 4 y los 19 afos, identificaron dificultades para encontrar patrones de
interaccion sostenidos entre los participantes, sin embargo, se observd
que el profesional empleaba estrategias para estructurar y presentar la
actividad, frente a las que las PcD se mostraban receptivas y alertas,
pero con limitaciones para tomar la iniciativa, siendo evidentes los
comportamientos de andamiaje social entre pares.

Con este marco de referencia, el presente trabajo se constituye en una
contribucién inicial para consolidar las practicas basadas en la evidencia
en cuanto alaatencién psicosocial y educativa de las personas con DIM de
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4221 anosde edad, en consonancia con el marco normativo internacional
y nacional, especificamente, en respuesta al articulo 7° de la Ley 1618 de
2013, en donde se explicita que “todos los nifios y nifas con discapacidad
deben gozar plenamente de sus derechos en igualdad de condiciones con
los demds nifios y nifias” (Ley 1618, 2013, art. 7) y, sin duda alguna,
el disfrute de condiciones 6ptimas de calidad de vida es uno de sus
principales derechos. En sintesis, se espera que la evidencia en cuanto
a la calidad de vida de este colectivo sea relevante para la formulacién
de planes, programas y proyectos que respondan efectivamente a sus
necesidades.

Es por ello que el objetivo de esta investigacién cuantitativa con
alcance explicativo (Herndndez-Sampieri, Ferndndez & Baptista, 2014)
fue evaluar la calidad de vida de personas con DI y multiple de 4 a 21
afios de edad, mediante la aplicacion de la Escala KidsLife, validada para
poblacién colombiana (Cérdoba, Mora & Salamanca, en prensa; Mora,
Coérdoba, Salamanca & Gémez, en prensa; Salamanca, Mora & Cérdobea,
2019). Asi, la investigacidn se orientd a la evaluacién de la CV a partir
de la caracterizacion de las diferentes dimensiones de CV'y del puntaje
global obtenido por los participantes y el posterior establecimiento de
variables predictivas para la CV como: sexo, estrato socioecondmico,
tipo de escolarizacién, niveles de discapacidad, dependencia reconocida 'y
necesidades de apoyos, asi como la presencia de la familia en la vida de la
PcD, paralo que se plantearon las siguientes hipdtesis:

Hipoétesis 1: La CV que experimentan las personas con DIM de 4 a 21
afios no depende del sexo.

Hipétesis 2: No hay diferencias en la CV que experimentan las
personas con DIM de 4 a 21 anos de acuerdo con el estrato socio-
econodmico.

Hipétesis 3: Existen diferencias en cuanto a CV en la personas
con DIM de 4 a 21 afos en funcién de los niveles de discapacidad,
dependencia y de necesidades de apoyos.

Hipétesis 4: La CV que experimentan las personas con DIM de 4 a 21
afios depende del apoyo de la familia.

Hipétesis 5: La CV que experimentan las personas con DIM de 4 a 21
afios depende de la escolarizacion.

Metodologia
Muestra

La muestra estuvo constituida por 220 personas de ambos sexos, con
edades entre 4 y 21 afios (M = 13.6; DS = 5.0), con un diagnéstico
de discapacidad intelectual y otros diagnésticos asociados, residentes en
tres ciudades de Colombia: Ibagué (73 personas), Cali (73 personas)
y Manizales (74 personas), representados por sus informantes clave. El
muestreo fue de tipo no probabilistico, de cardcter intencional. Los
criterios de inclusién de los informantes fueron: a) que el contacto con
las personas se hiciera a través de instituciones de apoyo a la discapacidad;
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b) que las directivas de las instituciones y los cuidadores responsables de
estas personas aceptaran participar en el estudio y firmaran la declaracién
de consentimiento informado; ¢) que los informantes fueran familiares,
cuidadores o profesionales de apoyo para las personas con DIM, y d)
que conocieran suficientemente a la persona evaluada, por un periodo de
tiempo igual o superior a seis meses y que hubieran tenido oportunidades
de compartir con ¢l en diversos contextos.

Los informantes fueron personas adultas, con una edad promedio de
41.6 afos (DS = 12.2), de los cuales el 89.1 % fueron mujeres y el 10.9 %
hombres; de ellos, el 33.2 % eran cuidadores, el 30 % madres, el 12,8 %
profesionales de apoyo escolar, el 18% profesionales de apoyo en salud/
educaciéon y un 6 % un familiar diferente a la madre. El 59.1 % indicé
mantener contacto permanente con el evaluado, mientras que el 40.5 %
reportd hacerlo varias veces por semana y solo el 0.5 % refirié que lo hacia
una vez a la semana.

Instrumento

Se empled la Escala KidsLife para la evaluacién de la calidad de vida
individual percibida en personas con discapacidad intelectual y multiple,
con edades comprendidas entre 4 y 21 anos de edad (Gémez et al.,
2016a, 2016b), adaptada y validada para Colombia (Cérdoba et al., en
prensa; Mora et al,, en prensa; Salamanca et al., 2019); compuesta por
96 items, distribuidos en las 8 dimensiones del modelo de Schalock
y Verdugo (2012, 2013, 2014), compuesta por 12 reactivos cada una:
Inclusién Social (IS), Autodeterminacién (AU), Bienestar Emocional
(BE), Bienestar Fisico (BF), Bienestar Material (BM), Derechos (DE),
Desarrollo Personal (DP) y Relaciones Interpersonales (RI). Este
instrumento puede ser diligenciado a través de hetero o autoaplicacién
con los informantes clave, quienes evaltan la CV a través de una escala
de respuesta tipo Likert con cuatro opciones: nunca, algunas veces,
frecuentemente y siempre; su aplicacién y puntuacién genera un dato
cuantitativo, el cual en la medida en que aumenta su valor evidencia una
mejor CV. Asimismo, el instrumento contiene una parte preliminar que
permite recoger informacién general acerca de la persona evaluada, el
informante principal y la organizacién o institucién ala que estd vinculada
la PcD.

Con relacién a sus propiedades psicométricas, el estudio de validaciéon
de la Escala KidsLife en el contexto colombiano mostré un Alfa de
Cronbach de 0.964 para la estimacién total de CV, en tanto que las
dimensiones de CV evaluadas registraron coeficientes de confiabilidad
que variaron entre 0.81 y 0.89. En cuanto a validez de constructo, las
cargas factoriales del modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo,
oscilaron entre 0.63 y 0.95, y la fiabilidad del modelo general resulté alta
(0.979) (Mora et al., en prensa).
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Procedimiento

Previa aceptacién de los directivos de las instituciones, se identificaron
las PcD que cumplian con los criterios de inclusién en este estudio. Los
participantes firmaron el consentimiento informado, aprobado por el
Comité de Bioética de la Universidad Auténoma de Manizales (Acta No.
054 del 10 de febrero de 2016) y el Comité de Etica de la Investigacién
de la Facultad de Humanidades y Ciencias Sociales de la Pontificia
Universidad Javeriana Cali (Acta DFHSC 82-3015 de junio de 2015).

La aplicaciéon del instrumento se realizé individualmente y por
heteroaplicacién con los informantes clave, durante un periodo de 12
meses.

Andlisis

En cuanto a los andlisis de la informacidn, se estimaron medidas de
tendencia central acerca de las variables sociodemograficas y de las
dimensiones constitutivas de la CV de las personas con DI y multiple,
luego fueron sometidas a contraste mediante la aplicacién de la prueba
Chi cuadrado y el analisis de regresion lineal.

Resultados

A continuacién se presentan los principales hallazgos agrupados en
torno a cuatro aspectos: 1) Caracterizacién de las PcDIM en funcién
de variables sociodemogréficas y también de variables asociadas a la
condicién de discapacidad; 2) condiciones de la calidad de vida general
y por dimensiones de las personas con DIM con edades entre 4 y
21, residentes en las tres ciudades; 3) variables diferenciadoras de la
estimacion de la calidad de vida general y por dimensiones, y 4) variables
explicativas del nivel de calidad de vida.

1. Caracteristicas de las personas con discapacidad en funcion de variables
sociodemogrdficas y asociadas a su condicidn. En cuanto a las PcD,
predominaron los hombres (60.5 %), la mayoria con un nivel de DI entre
moderado (37.3 %) y severo (39.1 %); en el 77.3% de los casos evaluados,
el diagnéstico de esta discapacidad fue realizado por el médico en el
momento del nacimiento. E127.7 % de los cuidadores reporté necesidades
de apoyo intermitente y un nivel de dependencia moderado (42.7 %). De
la muestra de PcD, el 79.1 % contaba con el apoyo de la familia y el 77.7
% habia tenido una escolarizacién en educacién especial (Tabla 1). Llama
la atencidon que tinicamente en ocho de los casos se tenia el conocimiento
acerca del porcentaje de discapacidad y se disponia del certificado.

Tabla 1. Perfil sociodemogrifico y asociado a su condicién de las
personas con discapacidad intelectual/multiple (N = 220)
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Tabla 1
Perfil sociodemogréfico y asociado a su condicién de las
personas con discapacidad intelectualmultiple N 220

o Hombre 133 60.5 %
2 EH0 X
Mujer 87 305%
Leve 26 11.8%
Moderada 82 373%
Mivel de discapacidad Severa 86 39.1%
Profunda 16 7.3%
Mo sabefmo responde 10 4.5%
Limitado 40 223%
Miwel de necesidades de apoyo Intermmitente 61 27.7%
Extenso 55 25.0%
Generalizado 55 25.0%
[ - Moderado 94 427 %
MNiwel de dependencia IT - Severo 61 27.7%
IIT - Gran dependencia 65 29.5%
Contar con una familia N_D 16 20.9%
=1 174 79.1 %
MNinguno 33 15.0%

Educacion ordinaria 10 45%
Educacion especial 171 777 %
Educacion inclusiva 6 27%

Tipo de escolarizacion

Elaboracién propia.

Al desagregar la informacién por ciudades (Tabla 2) predominé el nivel
de discapacidad severo tanto para la ciudad de Cali como para Manizales;
el nivel de necesidades de apoyo tuvo un comportamiento diverso, en
Ibagué predominé el nivel limitado, en Manizales el nivel extenso y en
Cali el nivel generalizado. De acuerdo con esto, también se encontr6 que
el nivel de dependencia de la PcD reconocido por los informantes fue
grado III (gran dependencia) en Cali y grado I (moderado) en Ibagué
y Manizales; la mayorifa de PcD contaban con su familia; en la ciudad
de Cali predominaron las PcD de estrato socioeconémico 4 y tanto
en Manizales como en Ibagué el estrato socioecondmico 2; en las tres
ciudades la mayorifa de PcD recibian educacién especial (Tabla 2). Es
conveniente anotar que en Cali se reportd que el 45.2 % de PcD nunca
estuvo en educacion especial, ordinaria o combinada, pero si participaba
en programas de habilidades bésicas para la vida no equivalentes a
los programas de educacién especial. Finalmente, en cuanto al tiempo
de permanencia en las instituciones, los datos indicaron un periodo
relativamente similar (Cali: Media = 3.5 afios; Manizales: Media = 2.0
anos, e Ibagué: Media = 3.7 afios), en la generalidad de los participantes.

Tabla 2. Perfil de las personas con discapacidad por ciudades (N=220)
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Tabla2
Perfil de las personas con discapacidad por ciudades N220
Sex Hombre 43 58.0% 40 54.1% 50 63.5%
" WMujer 30 41.1% 34 450% 23 31.5%
Leve 1 14% 5 68% 20 274%
Ioderada 21 28.8% 27 36.5% 34 46.6%
Mivel de Discapacidad Severa 30 53.4% 32 432% 15 20.5%
Profunda 4 55% 10 135% 2 27%
Mo sabe/mo responde 8 11.0% 0 00% 2 2.7%
Limitado 5 6.8% 12 162% 32 4338%
Intermitent 5 11.0% 22 207% 31 425%
Mivel de MNecesidades de Apoyo fernitente : : :
Extenso 26 35.6% 27 36.5% 2 27%
Generalizado 34 46.6% 13 176% 8 11.0%
M 33 452% 0 0.0% 13 17.8%
Cuenta con familia ,D : : :
5 40 54.8% 74 100.0% 60 82.2%
Grado I 0 12.3% 31 419% 54 740%
Mivel de Dependencia Reconocido Grado [I 23 315% 27 365% Il 151%
Grado [1I 41 56.2% 16 21.6% 3§ 11.0%
MNinguno 33452% 0 00% 0 00%
Ordinari 0 00% 0 0.0% 10 13.7%
Tipo de Escolarizacion ! 'rﬁna ° i ’
Especial 38 52.1% 74 100.0% 59 80.8%
Combinada 2 027% 0 00% 4 55%
Estrato 1 10 13.7% & 11.0% 17 23.3%
Estrato 2 23 31.5% 34 46.6% 27 37.0%
. . Estrato 3 4 55% 25 34.2% 20 274%
Estrato Socioeconomico
Estrato 4 35 470% 5 68% 0 123%
Estrato 5 1 14% 1 14% 0 00%
Estrato 6 0 0D0% 0 00% 0 0.0%
Elaboraci6n propia

2. Condiciones de calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual y miltiple. En relacién a la CV general, se encontré que el
puntaje promedio més alto correspondié a los evaluados residentes en
Ibagué (M = 332.6; DS = 32.1; p* = 0.000), mientras que el puntaje mds
bajo se registré entre los residentes en Cali (M = 287.8; DS = 41.7; p* =
0.000); Manizales registr6 un valor intermedio (M = 311.4; DS = 37.0;
p*=0.000).

El andlisis de los promedio de cada una de las dimensiones de calidad
devida en las tres ciudades mostr6 que los puntajes en la ciudad de Ibagué
fueron los més altos (IS: M = 35.5; DS = 7.0; p* = 0.000; AU: M = 34.4;
DS =7.2; p*=0.000; BE: M =43.2; DS = 4.1; p* = 0.004; BF: M = 46.0;
DS =2.7; p* = 0.000; BM: M = 45.3; DS = 3.7; p* = 0.000; DE: M =
45.3; DS =3.5; p*=0.000; DP: M =41.6; DS =7.0; p* =0.001 yRI: M =
41.3; DS =5.8; p* = 0.000). Contraro alo anterior, los puntajes més bajos
tendieron a reportarse en la ciudad de Cali (IS: M = 28.5; DS = 8.0; p* =
0.000; AU: M = 27.2; DS = 8.0; p* = 0.000; BE: M = 40.7; DS = 5.9; p* =
0.004; BM: M =38.7; DS = 6.2; p* = 0.000; DE: M =39.8; DS =5.7; p* =
0.000); DP: M = 37.2; DS = 8.2; p* = 0.001 y RI: M = 34.7; DS = 6.8; p*
=0.000), con excepcidn de bienestar fisico, dimension en la que el puntaje
més bajo se obtuvo en Manizales (BF: M =40.5; DS = 5.3; p* = 0.000). En
sintesis, los promedios totales de las tres ciudades muestran puntajes mds
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altos en bienestar fisico (M = 42.8) y bienestar emocional (M = 42.3), en
tanto que, los mas bajos corresponden a autodeterminacion (M = 31.3)
e inclusién social (M = 32.1).

De acuerdo con el grado de discapacidad intelectual de los
participantes, el nivel de CV registr6 el puntaje promedio més alto en
la discapacidad leve (M = 336.2; DS = 23.6; p* = 0.000) y el miés
bajo para la discapacidad profunda: (M = 277.8; DS = 40.6; p* =
0.000), ademds, en aquellos casos en los que no se informé el nivel de
discapacidad, se observé el puntaje mas bajo: M = 294.1; DS = 44.7;
p* = 0.000. Comparativamente, se hallaron diferencias estadisticamente
significativas entre todos los niveles de discapacidad intelectual para
cada una de las dimensiones de CV, recibiendo una valoracién mis alta
cuando se trataba de una discapacidad leve y la mas baja en los casos de
discapacidad profunda.

En lo referente a las necesidades de apoyo, la estimaciéon general de
la CV registré el promedio més alto para el nivel limitado (M= 340.2;
DS= 25.5; p*= 0.000), mientras que el puntaje promedio mas bajo
correspondié al nivel generalizado (M= 284.2; DS= 38.2; p*= 0.000);
ademds, se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre
todos los niveles de necesidades de apoyo en cada una de las dimensiones
de CV.

En cuanto al nivel de dependencia reconocido, la medida general de CV
alcanzé el puntaje més alto para el grado I 0 moderado (M = 335.0; DS =
26.6; p* =0.000) y el mds bajo para el grado III o gran dependencia (M =
283.6; DS = 38.4; p* = 0.000); los tres niveles de dependencia registraron
diferencias estadisticamente significativas entre si.

3. Variables diferenciadoras de la estimacion de la calidad de vida
general y por dimensiones. Se identificé una diferencia significativa en
el nivel general de CV de acuerdo con el sexo de las personas con DI
y multiple. Esta medida fue superior en los hombres (M = 317.1; SD
= 36.7; p* = 0.032), en comparacién con las mujeres (M = 302.6; SD
= 45.6; p* = 0.032); especificamente, dichas diferencias se ubicaron
en las puntuaciones de inclusién social (IS: Hombres: M = 33.1; DS
= 7.7; p* = 0.035 y Muyjeres: M = 30.7; DS = 8.5; p* = 0.035) y
autodeterminacién (AU: Hombres: M = 32.4; DS = 8.0; p* = 0.020 y
Mujeres: M = 29.8; DS:8.9; p* = 0.020). Estas diferencias en inclusiéon
social y autodeterminacién también fueron significativas, de acuerdo con
el nivel de DI, el nivel de necesidades de apoyo y el nivel de dependencia
reconocida en una misma direccidn, esto es, una discapacidad leve,
apoyo limitado, dependencia moderada y contar con el apoyo de la
familia arrojaron mayores puntuaciones en CV; sin embargo, el tipo
de escolaridad a la que se habia tenido acceso mostraba cambios en
los puntajes, puesto que no tener acceso a la escolaridad registré los
promedios més bajos en ambas dimensiones (IS: M = 26.4; DS =7.9; p*
= 0.000 y AU: M = 24.4; DS = 6.9; p* = 0.000), mientras el acceso a la
escolaridad ordinaria registré6 mayor puntaje en inclusién social (IS: M
= 37.6; DS = 4.9; p* = 0.000) y el acceso a la educacién combinada un
mayor puntaje en autodeterminacién (AU: M = 38.0; DS = 8.7; pr=
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0.000). Podria plantearse que los hombres con discapacidad y con acceso
a la escolaridad lograban mayores oportunidades de inclusién social y
posibilidades de autodeterminacion.

Lamedida general de CV también observé diferencias estadisticamente
significativas dependiendo de si la PcD contaba o no con el apoyo de su
familia (No: M = 286.2; DS = 48.0; p* = 0.000 y Si: M = 317.9; DS
= 36.3; p* = 0.000), y se encontrd que fue superior en aquellos casos en
los que si contaban con este apoyo. Este dato fue igualmente significativo
en todas las dimensiones de CV, con excepcidn del bienestar fisico (BF:
No: M = 44.2; DS = 3.0; p* = 0.122 y Si: M = 42.4; DS = 5.3; p* =
0.122). En aquellos casos en los que si se contaba con el apoyo familiar,
las puntuaciones promedio mas bajas se registraron en las dimensiones de
inclusién social y autodeterminacién (IS: No: M = 28.2; DS = 8.8; p* =
0.000 y Si: M = 33.2; DS = 7.6; p* = 0.000 y AU: No: M = 27.7; DS =
7.9; p*=0.000y Si: M = 32.6; DS = 8.2; p* = 0.000), comparadas con las
puntuaciones en los casos en que no se contaba con la familia.

Ademds, la medida general de CV registré diferencias significativas
en funcién del nivel de escolarizacién, entre aquellos participantes de
los que se afirmé que no asistfan a ninguna modalidad educativa (M =
273.1; SD = 40.7; p* = 0.000), comparados con quienes asistian a la
educacién ordinaria (M = 347.3; SD = 10.5; p* = 0.000); se evidencié
mejor nivel en los tltimos, en general. De igual forma, en aquellos casos en
los que no se habia tenido acceso a la escolaridad, los promedios mas bajos
correspondieron a las dimensiones inclusién social y autodeterminacién
(Ning{m acceso: IS: M = 26.4; DS = 7.9; p* = 0.000 y AU: M=25.4;
DS=6.9; p*=0.000), mientras que los més altos correspondicron a la
escolaridad ordinaria para inclusién social (IS: M = 37.6; DS = 4.9; p* =
0.000) y la escolaridad combinada o mixta para autodeterminacién (AU:
M = 38.0; DS = 8.7; p* = 0.000).

Por otra parte, el analisis de los datos en funcién de las variables
sociodemograficas también mostré que de acuerdo con el sexo del
informante principal se registraba una valoracién superior del nivel de
CV general cuando se trataba de informantes mujeres, siendo mds alto
en las mujeres con discapacidad (M = 312.5; SD = 42.2; p* = 0.045),
comparadas con los hombres con discapacidad (M = 301.4; SD = 28.7;
p* = 0.045); estas valoraciones se observaron en los puntajes de bienestar
emocional (BE: Hombres: M = 41.1; DS = 3.0; p* = 0.008 y Mujeres: M
=42.5; DS = 5.6; p* = 0.008), desarrollo personal (DP: Hombres: M =
37.1; DS =7.5; p* = 0.023 y Mujeres: M = 40.1; DS = 7.4; p* = 0.023)
y en relaciones interpersonales (RI: Hombres: M = 35.7; DS = 7.4; p* =
0.031 y Mujeres: M = 38.7; DS = 6.5; p* = 0.031).

4. Variables explicativas del nivel de calidad de vida. Conforme a
las hipédtesis planteadas en relacién a la influencia de algunas variables
consideradas a partir de la aplicacién del modelo lineal generalizado, se
encontré el influjo que tienen algunas de ellas como variables explicativas
o predictoras del nivel de CV estimado, tal como se observa en la Tabla
3, en la que se incluyen tnicamente aquellos pardmetros con valores
estadisticamente significativos.
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En este sentido, las variables “sexo de la persona con discapacidad”,
“nivel de discapacidad” y “nivel de dependencia reconocido”, no
constituyeron parametros predictores del nivel de CV; sin embargo, la
variable “nivel de necesidades de apoyo” (X. = 5.058; gl = 1; Sig. = 0.25),
registré una influencia significativa, lo que si se relaciona con la estimacién
de la CV entre los participantes. Ademis, el contar con el apoyo de una
familia (X. = 6.257; gl= 1; Sig. = 0.12), al igual que la variable “residir en
el hogar familiar” (X. = 43.344; gl = 1; Sig. = 0.00), constituyen variables
predictoras del nivel de CV, pero no se presentd con el “estrato o nivel
socioecondmico” en el que se ubica el lugar de residencia. Estos ultimos
datos destacan la influencia primordial del apoyo familiar en la valoracién
delaCVdelasPcD, en contraposicion a la estratificacién socioecondmica
de la vivienda; no obstante, hay que precisar que en los casos de los nifios
en situacién de adoptabilidad, su lugar de residencia era la institucién
que le brindaba apoyo, por lo tanto, la estratificacién socioecondémica
registrada para estos casos, correspondia a dichas instituciones.

Otra variable que mostré6 un cardcter predictor fue el “tipo de
escolarizacion” dela PcD, pues tanto la educacién ordinaria (n =10); (X.=
8.595; gl = 1; Sig. = 0.03) como la educacién combinada (n = 6); (X.
= 7.718; gl = 1; Sig. = 0.05) registraron influencia significativa en las
mediciones de CV, comparadas con el hecho de no haber tenido acceso a
la escolaridad (n= 33), a pesar que los valores para educacion especial no
resultaron significativos (171); (X. = 7.270; gl = 1; Sig, = 0.007).

Tabla 3. Modelo Lineal Generalizado - Estimaciones de Pardmetro
Robusta

Tabla 3

Modelo Lineal Generalizado Estimaciones de Pardmetro Robusta
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Varsble dependiente: CV Modelo: (Interseccion), sexo, cindad de aplicacion, sexo [P, nivel DI, cuent

. cuenta fund, cuenta ambes, nivel de dependencia, hogar fanlar, centro residencial, centro de g, tpo escolar DI, tamafo org, tipo org, ambio, tipo servicio org, otras dscapacidades reconocidas, fol P, estato, necesidades, tiempo conocimiento a a PD.

Elaboracién propia
Fuente: Elaboracién propia.
Discusion

El presente estudio evidenci6 el comportamiento de la CV en personas
con DIM entre los 4 y 21 afios de edad, cuyos resultados demostraron
que el bienestar fisico y el bienestar emocional, se constituian como las
dimensiones con mayor nivel de CV, mientras que la autodeterminacién
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y la inclusion social, requerian mejoras; esto significa que los informantes
en las tres ciudades coincidieron en afirmar que las PcD que mantenian
una adecuada higiene y presentacién personal contaban con medidas
para prevenir los problemas asociados a su discapacidad fisica, para
el diagnéstico y tratamiento de las discapacidades sensoriales y apoyo
médico para sus problemas de salud, al igual que disponian de las ayudas
necesarias para corregir sus problemas posturales, aunque necesitaban
tener una alimentacién mas balanceada y una actividad fisica mis
constante.

En lo referente a su bienestar emocional, se identificé que las PcD
recibian un trato carifioso, afectuoso apropiado, elogios y palabras de
reconocimiento; se atendia a sus expresiones corporales y gestuales de
bienestar o malestar; se estimulaban sus esfuerzos y logros, y se reaccionaba
a sus respuestas emocionales, evitando que se hicieran dafio o lastimaran
a los demds. Estos hallazgos son importantes, considerando que en el
estudio de Darlingy Circo (2015) se concluyé que el aumentar los indices
de felicidad en las personas que tienen discapacidad profunda y multiple
representaba beneficios para su salud, incrementando sus habilidades
funcionales. Estos autores también ratificaron la necesidad de realizar
nuevos estudios para aprender a reconocer las emociones de las personas
con DI profunda y multiple.

De igual forma, Hostyn y Maes (2013) informaron sobre las
dificultades en la identificacién de patrones de interaccién de personas
con DI y multiple profunda con los profesionales del equipo de
atencion institucional; no obstante, observaron receptividad y estado de
alerta frente a las estrategias que utilizaba el profesional, aunque con
limitaciones en la toma de iniciativa.

Los datos provenientes de este estudio, permitieron evidenciar la
existencia de dificultades en cuanto a la disposicién de un plan de apoyos
individualizado para cada caso, razén por la que también predominaban
las rutinas institucionales aplicables al grupo, sin que necesariamente se
tuviera en cuenta la opinién particular de las personas ni sus necesidades,
por ejemplo, cuando se hacian cambios en sus horarios, en la alimentacién
o enladisposicién de sus objetos personales, lo que mermaba su capacidad
de autodeterminacidn.

Por otro lado, tenfan pocas oportunidades de participar en actividades
comunitarias, relacionadas con el deporte, la recreacién, la capacitacién
y el tiempo libre, lo que repercutia en sus escasas alternativas para la
inclusién social, a pesar de que interactuaban con las personas dentro
de la institucién y participaban en actividades que correspondian a
sus condiciones fisicas y mentales y a sus intereses. Estos hallazgos
fueron ratificados por Almiroty (2012), quien reporté mayor CV en los
nifos que sentian mayor satisfaccion con sus relaciones interpersonales;
también, Hostyn y Maes (2013) concluyeron que los nifios con DI y
multiple aprendian habilidades y actitudes en la interaccién con sus pares,
no obstante, ellos resaltaron que se trataba de un tema que era necesario
investigar mas a fondo para aclarar sus contribuciones a la CV emocional
de las PcD.
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En cambio, a partir de los datos obtenidos en este estudio, se
pudo comprobar la relacién entre la variable sexo y el nivel de
CV, registrando los puntajes més bajos en las dimensiones inclusién
social y autodeterminacién; sin embargo, el andlisis del modelo
lineal generalizado no mostré que las variables “sexo” y “estrato
socioecondémico” de la PcD se constituyeran como factores explicativos
relevantes de la CV, tal como se planteé en las Hip6tesis n.° 1 e Hipétesis
n.° 2, a diferencia del apoyo familiar (Hipétesis n.° 4) y el acceso a
la escolaridad (Hipdtesis n.° 5). A pesar de ello, es interesante notar
que “no tener acceso a la escolaridad” arrojé la puntuacién més baja en
ambas dimensiones, mientras que el “acceso a la escolaridad ordinaria”
registrd el puntaje mas alto en inclusién social y el “acceso a la educacién
combinada” observé el puntaje mas alto en autodeterminacién, lo que
indica que la inclusién social y la autodeterminacion estan mediadas por
el acceso a la escolaridad, aunque no puede descartarse la influencia de
las expectativas sociales y culturales frente a los ninos, pues los resultados
obtenidos mostraron mayor dificultad parala inclusién social de las nifas,
tal como también lo concluyeron Arias et al. (2017). Ademds, en la
investigacion de Gonzalez-Martin et al. (2016), también se identificaron
puntajes promedio superiores en el nivel general de CV entre los
hombres comparados con las mujeres, aunque no se traté de diferencias
estadisticamente significativas. En esta investigacién, conforme a la
hipétesis n.° 3, se encontraron diferencias en la CV que variaban de
acuerdo al nivel de necesidades de apoyo y de dependencia reconocida,
con mejores valoraciones de la CV en los niveles de discapacidad mas
leves, dato que coincide con el reporte de Gonzélez-Martin et al. (2016),
quienes también encontraron diferencias en la CV de acuerdo con el
nivel de necesidades de apoyo; de igual forma, en el estudio de Arias et
al. (2017), se presentaron diferencias significativas en CV, acordes con el
nivel de DI'y de necesidades de apoyo.

El comportamiento de las dimensiones de inclusién social y
autodeterminacién, destacan la pertinencia de realizar estudios acerca
del proceso de socializaciéon del rol de género al interior de la familia y
de la escuela, desde edades tempranas. La profundizacién en este tema
es importante si se consideran los aportes de Summers et al. (2014)
respecto a que el fomento de las habilidades que conducen al desarrollo
de la autodeterminacién desde la infancia, facilita el aprendizaje de
habilidades de autorregulacién, compromiso con las personas, el contexto
y las actividades, ademds de la toma de decisiones, siempre que se
creen entornos receptivos y accesibles y se disponga de estrategias que
consideren las cualidades individuales de cada nifio y las circunstancias
tnicas de cada familia.

Los resultados de esta investigacién también mostraron diferencias
significativas en el nivel general de CV de las PcD, siendo superior en
los casos en que si contaban con el apoyo de una familia; este aspecto es
interesante si se tiene en cuenta que en el estudio realizado por Axelsson,
Granlund y Wild er (2013), sobre el compromiso y la participacién en
actividades familiares de nifios con DI profunda y multiple comparados
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con ninos con desarrollo tipico, identificaron que aunque los nifios
con desarrollo tipico se involucraban con mds frecuencia en actividades
familiares, el patrén de compromiso en la interaccién era el mismo en
ambos grupos de ninos, lo que confirma su interés en la interaccién. El
hecho de que este hallazgo haya sido significativo en todas las dimensiones
de CV, con excepcidn del bienestar fisico, ratificalaimportancia del apoyo
familiar; sin embargo, la salvedad en lo que se refiere al bienestar fisico
quizds pueda asociarse con la preocupacion institucional por el cuidado
de la salud de las PcD, si se considera que se trata de una responsabilidad
que asume el equipo profesional de las organizaciones de apoyo. También
es probable que este aspecto se relacione con el énfasis en un modelo
rehabilitador mas integral, tal como lo sugieren Gonzalez-Martin et al.
(2016), quienes también encontraron la ausencia de diferencias en el nivel
de bienestar fisico, de acuerdo con el género.

Desde otra direccién, las diferencias encontradas en el nivel general
de CV en funcién del grado de escolarizacion, requiere ser abordadas
en mayor medida en futuros estudios en el contexto colombiano,
debido al contraste que presenta con el estudio de Blazquéz (2016),
quien a diferencia de lo reflejado en este articulo, no encontré relaciéon
significativa entre la CV de adolescentes con DI y del desarrollo, con el
grado de escolarizacién, independientemente si estos solo reciben apoyo
en el centro escolar de aquellos que también reciben apoyo fuera de la
escuela.

Es preciso resaltar que desde el analisis realizado a las variables
sociodemograficas, se pudo mostrar que, de acuerdo con el sexo del
informante principal, se registraba una valoracién superior del nivel de
CV cuando se trataba de informantes mujeres, siendo mds alto el nivel de
CV que estas otorgaban a las mujeres con discapacidad comparadas con
los hombres; esto implica que les atribuyeron mayor bienestar emocional
y mejor desarrollo personal y relaciones interpersonales, lo que podria
asociarse con las creencias culturales de los informantes. Entonces, si se
considera el hecho de que el 89.1 % de los informantes fueron mujeres,
resulta importante incorporar las variables propias del informante o de la
organizacion e incluso del contexto sociocultural, al desarrollo de nuevos
estudios de CV, ademds de que se adopten distintos tipos de metodologia
de trabajo investigativo, ya que, como lo concluyd, el estudio realizado
por Vos, De Cock, Petry, Van Deen y Maes (2010), solo las caracteristicas
del usuario de los servicios se asociaron con el bienestar subjetivo, pero
estas caracteristicas diferfan de las que se asociaron con la CV objetiva;
por esta razdn, este equipo de investigadores sugiere indagar acerca de la
contribucién de otros factores de apoyo, servicios y personal de apoyo al
bienestar subjetivo de las personas con discapacidades profundasy severas.
En un sentido similar, Winton y Lim (2014) promueven el uso de las
redes sociales y la creacién de asociaciones colaborativas para desarrollar
productos de alta calidad que integren las perspectivas y experiencia de
investigadores, legisladores y profesionales enfocados a la atencién a la
infancia y adolescencia con DIy multiple y su inclusién social.
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Con el estudio, se concluyd que se registran mejores niveles de CV
en lo que se refiere al bienestar fisico y bienestar emocional de las PcD
intelectual y multiple con edades entre 4 y 21 afios, en contraste con
las oportunidades para su autodeterminacion e inclusion social. Ademas,
existen mejores condiciones de CV cuando el nivel de discapacidad
intelectual es leve, el nivel de necesidades de apoyo limitado y la
dependencia es moderada, lo que implica que la situacién opuesta
repercute negativamente en las posibilidades de inclusién social y de
autodeterminacién. Estas diferencias en la CV son mds negativas en el
caso de las mujeres y se acenttian cuando la persona no ha tenido acceso a
ningtn tipo de escolaridad, independientemente de su género.

En términos generales, puede concluirse que las variables que mejor
predicen el nivel de CV de las PcD intelectual y multiple, con edades entre
4y 21 anos, son el nivel de necesidades de apoyo, el contar con apoyo
familiar y el haber tenido acceso a algtin tipo de escolaridad, situaciones
que vulneran sus derechos, razén por la que es necesario continuar
investigando sobre el temayy, en especial, sobre el acceso ala escolaridad, el
tipo de escolaridad requerida en estos casos y el tiempo de permanencia en
ellos, de modo que tales estudios constituyan un soporte al planteamiento
de politicas, planes, leyes y decretos de apoyo a la discapacidad intelectual
y multiple (DIM) en Colombia.
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