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RESUMEN

Objetivo. Evaluar la calidad de vida en personas con discapacidad Intelectual.

Disefo. Cualitativo de tipo fenomenoldgico.

Metodologia. La poblacién del centro de educacion especial de Comfaboy comprende 70 Nifos y jévenes en condicién de
discapacidad intelectual, la muestra seleccionada a través de muestreo no probabilistico por conveniencia son dos personas. Se
aplicé la escala INICO-FEAPS validada en Colombia que permite describir por medio de 72 items distribuidos en ocho dimensiones
de calidad de vida, segiin el modelo de Schalock y Verdugo, se utilizaron dos cuestionarios de la escala, el autoinforme y el informe

de otras personas

Resultados. En el andlisis por dimensiones de la escala de calidad de vida, se destaca que las 2 personas evaluadas presentaron
diversas puntuaciones, tanto en el autoinforme como en el informe de otras personas.

Conclusion. Los evaluados mostraron menores puntajes en las dimensiones de inclusién social y derechos, revelando la necesidad
de orientar a las familias en la compresién de sus derechos y que estos le permitan ser parte de una sociedad incluyente.

Palabras clave: INICO-FEAPS, evaluacién de la discapacidad, adultos, calidad de vida, discapacidad intelectual.

ABSTRACT

Objective. Evaluate the quality of life in people with intellectual disabilities.

Design. Qualitative nature, with a phenomenological type design.

Methodology. The population of the special education center of Comfaboy includes 70 children and young people in intellectual
disability, the sample selected through non-probabilistic sampling for convenience are two people. The INICO-FEAPS scale validated
in Colombia was applied, which allows the description of 72 items distributed in eight quality of life dimensions, according to the

model of Schalock and Verdugo, using two questionnaires of the scale, the self-report and the report of other people.

Results. The analysis by dimensions of the quality of life scale, it is highlighted that the 2 people evaluated presented different scores,
both in the self-report and in the report of other people.

Conclusion. Those evaluated showed lower scores in the dimensions of social inclusion and rights, revealing the need to guide
families in understanding their rights and allowing them to be part of an inclusive society.

Keywords: INICO-FEAPS, disability assessment, adults, life quality, intellectual disability
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INTRODUCCION

En laactualidad la definicion de discapacidad intelectual
se entiende como la presencia que coexiste con deficiencias
cognitivas y en las funciones adaptativas del sujeto (Schalock et
al., 2010), por esta razén la evaluacion de la calidad de vida en
personas con discapacidad intelectual en el presente estudio es
de vital importancia para comprender desde diferentes puntos
de vista la subjetividad en el concepto de calidad de vida, y
las dimensiones en las que sea susceptible la sugerencia por
parte del evaluador para potenciar y/o mejorar aspectos que
se perciban inferiores en su apreciacién.

Osorio (2016) senala que los problemas afines a la
discapacidad intelectual, tienen que ver sélo con la persona,
sin tener en cuenta el entorno que lo favorece y que puede
facilitarle o entorpecer su accionar en las diferentes situaciones
o exigencias que se le proyectan.

Se cuenta también con la idea de concebir la
discapacidad no sélo en la persona sino en el apoyo o las
limitaciones que provee su entorno familiar, por tal motivo el
instrumento para medir la calidad de vida es acertado ya que
busca identificar rasgos caracteristicos tanto en la persona con
discapacidad intelectual como en sus cuidadores, tutores o
familiares.

La valoracién de la calidad de vida en familias con
uno o mas miembros en condicién de discapacidad, es el
tema central de los estudios interculturales, al determinar
que su andlisis no deberia realizarse bajo una aproximacién
psicopatolégica, sino mas bien a través de una concepcién en
la que se prioricen las potencialidades y las capacidades del
nucleo familiar (Verdugo, Cérdoba y Gémez, 2006):

Existen investigaciones como la de Nussbaum, Sen,
y Reyes Mazzoni (1996) que nos hace entender la calidad de
vida como uno de los pilares de la evolucién del ser humano
en general, partiendo de esta concepcién y tratando de
aplicar la inclusién social de la mejor manera posible también
para esta investigacion se le da a la calidad de vida un papel
preponderante necesario en la consolidacién del ser humano
independiente de su condicién.

La expresién corporal, la actividad fisica y en general
las actividades que permiten la motricidad y el movimiento
juegan una parte importante en el desempefio personal y a
su vez en la calidad de vida (Torres, 2013), en este sentido
las dimensiones de bienestar fisico y relaciones interpersonales
evaluadas en la presente investigacién en caso de encontrar
debilidades pueden ser intervenidas a través de este tipo de
actividades.

La legislacién colombiana en torno a la discapacidad
se encuentra practicamente impresa en un papel, pero poco
efectiva, un estudio realizado por Martinez-Rozo, Uribe-
Rodriguez, y Velazquez-Gonzilez, 2015) demostré que, a
pesar de encontrarse amparados por multiples organismos y
régimen aprobados y sustentados por el poder legislativo del
pais, la percepcién de la poblacién en condicién de discapacidad
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es precaria frente a temas como educacién, salud, empleo y
transporte que son aportes para la construccién del concepto
calidad de vida.

Segiin el Censo Poblacional DANE, realizado en
2005, en el departamento de Boyaca existe una prevalencia de
discapacidad del 8,7 %, refiriendo a 104 087 personas en esta
condicién, porcentaje por encima del nivel nacional, que es de
6,3 %. (Cobo Mejia, Sandoval Cuellar y Alvarado Rojas, 2012).

Por lo anterior evaluar la calidad de vida de dos
personas en condicién de discapacidad intelectual del centro
de educacién especial Comfaboy-Tunja, permitié describir
dimensiones como: inclusién social, autodeterminacion,
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material,
derechos, desarrollo personal y relaciones interpersonales;
a través de la valoracién y estimacién del autoinforme y el
informe de otros. Para tal efecto el presente estudio aplico
la escala INICO-FEAPS adaptada a la poblacién colombiana,
con la intencién de abarcar en diferentes dimensiones los
aspectos relevantes percibidos desde la persona en condicién
de discapacidad y sus tutores. (Henao-Lema, Verdugo-Alonso,
y Cérdoba-Andrade, 2015).

MARCO CONCEPTUAL

Durante los afios 80, el término Calidad de Vida se
adopté como concepto sensibilizador que podia ofrecer a
los profesionales de distintas disciplinas un lenguaje comun y
guiar las practicas de los servicios humanos, mas orientados
ahora hacia la persona, su autodeterminacién y el logro de
una mayor satisfaccién con su vida. A lo largo de los 90, las
preocupaciones en torno a la conceptualizacién y evaluacién
del concepto tuvieron un mayor caracter metodolégico.
Superadas estas inquietudes, el siglo XXI se presenta como
aquél en el que el término Calidad de Vida no sélo teiira
las intenciones y acciones de individuos que gozan cada vez
de mayores posibilidades de eleccién y decisién y optan por
una vida de mayor calidad, sino también las de los servicios
humanos en general, que se veran obligados a adoptar técnicas
de mejora de sus procedimientos, en la medida que existira
un grupo de evaluadores que analizara sus resultados desde
criterios de excelencia como es el de Calidad de Vida. (Cuervo
Rodriguez 2014)

segin censo poblacional del DANE, realizado
en el departamento de Boyaca, existe una prevalencia de
discapacidad del 8,7 %, refiriendo a 104 087 personas en esta
condicién, porcentaje por encima del nivel nacional, que es de
6,3 %. (Cobo, Sandoval 2012)

La escala INICO- FEAPS adaptada a la poblacién
colombiana, cuenta con baremos para las dos versiones
(autoinforme e informe de otras personas) que permiten
transformar las puntuaciones compuestas (suma de las
puntuaciones directas obtenidas en los items de cada
dimensién) en puntuaciones estandar (M = 10; DT = 3) y
percentiles. Asimismo, se puede calcular una puntuacién total,
denominada indice de calidad de vida (M = 100; DT = 15).
Finalmente, las puntuaciones estandarizadas se representaron
de forma grafica en un perfil de calidad de vida que facilita
la interpretacién de los datos y el andlisis de discrepancias y
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semejanzas entre las dos evaluaciones. (Verdugo Alonso et al.
2013).

Método

La presente investigacién de caracter cualitativo que
se enfoca en comprender y entender los fenémenos y ademas
explorar desde la perspectiva de los participantes en ambientes
naturales relacionados con su contexto, con un disefo de
tipo fenomenolégico que busca entender las experiencias
de personas sobre un fenémeno o multiples perspectivas de
éste y explorar las categorias: calidad de vida y discapacidad
intelectual.

Participantes:

La poblaciéon del centro de educacién especial de
Comfaboy comprende |17 Ninos y jévenes en condicién
de discapacidad, fisica, sensorial y psiquica; la directora del
programa manifiesta que el 70% de la poblacién presenta
como diagndstico de base la discapacidad intelectual, y un
nivel socioeconémico | y 2 del régimen subsidiado, la muestra
seleccionada a través de muestreo no probabilistico por
conveniencia son dos personas en condicién de discapacidad
intelectual del programa. (Otzen & Manterola,2017)

Para el presente estudio, se cuenta con dos usuarios
del programa de educacién especial O.R.H.M de 34 afhos
género masculino con Diagnostico Sindrome de Down asiste
al programa desde hace 2| afos con una interrupcién de 5
anos, tiene prueba de coeficiente intelectual con resultado de
45, es sociable, dinamico y activo, se desempana facilmente
en los desplazamientos, su familia es de gran apoyo en el
proceso, en el ambito de lecto-escritura los avances son lentos
debido a su C. |; conoce cantidades y sabe manejar dinero tal
como lo refiere la psicopedagoga de la institucion; de la misma
manera A.FF M es el segundo paciente con |9 afos género
masculino ingresa al instituto por dificultades en la marcha y
postura, posteriormente a través de los examenes realizados
se halla por medio de la prueba de C.| que arroja 55 puntos,
se fortalece proceso de lectura que aunque lee bien pero
en escritura presenta dificultades en separaciéon de palabras,
silabas inversas y las combinaciones, en matematicas presenta
mayor dificultad en sumas y restas, a nivel social A.FEM se
muestra atento y colaborador tanto con profesores como
estudiantes, muy sociable, practica danza y deportes, es un
guia natural apoyado de forma permanente por la familia al
generar independencia.

Instrumentos

Se aplicara la Escala INICO-FEAPS adaptada y validada en
poblaciéon colombiana. (Henao-Lema, Verdugo- Alonso,
Coérdoba- Andrade, 2015)

La escala consta de dos formas paralelas cada una con 72 items
distribuidos en las ocho dimensiones de calidad de vida del
modelo de Schalock y Verdugo (2003). Las dos formas hacen
referencia a: el informe de otras personas que diligencia un

tercero que conozca bien a la persona y el autoinforme que
debe ser contestado por la persona con discapacidad intelectual
a través de un entrevistador o de forma autébnoma con apoyo
de otra persona que garantice la adecuada comprensiéon de los
items y del formato de respuesta. Todas las preguntas tienen un
formato de respuesta tipo Likert con cuatro opciones: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre.

Procedimiento

Para la presente investigacién se realizara la aplicacion

de la escala de medicién de calidad de vida INICO-FEAPS; la
escala se aplica en dos etapas, inicialmente un autoinforme con
un tiempo estimado de 45 minutos de duracién y se realiza
con la persona con discapacidad intelectual; la segunda parte
consiste en un Informe de mas o menos |5 minutos donde
otras personas que pueden ser: profesionales, familiares,
amigos, allegados que conozcan muy bien a la persona con
Discapacidad Intelectual que en este caso corresponde a los
participantes en la investigacion; se analizara la informacién
recolectada para cada uno y se compara con la aportada por su
tutor, de esta manera “la escala busca identificar el perfil de la
poblacién a partir de la evaluacién de aspectos observables de
su calidad de vida, en la que se contrastan la propia perspectiva
con la de otros que lo conozcan bien.
Esta informacién se constituye en un referente para el disefo,
ejecucién y seguimiento de los progresos y resultados de
diferentes intervenciones dirigidas a la poblacién.” (Schalock,
Alonso, & Angel, 2007)

Como punto de partida se aplica la escala INICO-
FEAPS, junto a todos los instrumentos disefados para tal fin.
Posteriormente, corresponde analizar la percepcién desde los
dos puntos de vista: autoinforme e informe de otras personas,
con el fin de encontrar la dimensién que se encuentre reducida
segun la escala.

Resultados

Seglin la organizacién mundial de la salud (2011),
en la actualidad existe una evolucién de la dinamica en la
caracterizacion de la discapacidad. En este sentido numerosos
investigadores en las areas de la salud y las ciencias sociales,
orientan sus esfuerzos para caracterizar el entorno fisico y
social que se presenta en los procesos de discapacidad y por
tal razén se describe que existe una conversién que involucré
el paso del estudio médico a uno con orientacién social (Oliver,
1990). El caso del Instituto de educacién especial COMFABOY
en Tunja- Colombia, no es ajeno a esta situacion, los siguientes
resultados, permitieron caracterizar la calidad de vida en dos
pacientes, a través de la evaluacién con la escala INICO- FEAPS
adaptada y validada en la poblacién colombiana.

Tabla I. A. Resumen puntajes directos autoinforme para
las dimensiones de calidad de vida escala INICO-FEAPS
(AFFM) B. Perfil de calidad de vida autoinforme escala
INICO-FEAPS (AFFM)
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La tabla | muestra el resumen de las puntuaciones estandar
en el paciente AFFM (A), en el anterior se pudo evidenciar
que las dimensiones de calidad de vida se encuentran en un
rango de 9 a 16 lo que se describe de igual forma, en el perfil
de calidad de vida (B). El autoinforme y el perfil de calidad de
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vida muestran ademas que la mayor puntuacién se obtuvo en
la dimensiéon de relaciones interpersonales; por otra parte, la
menor puntuacién se encuentra en la dimensién de inclusién
social.

Tabla 2. A. Resumen puntajes directos informe de otras personas para las dimensiones de calidad de vida escala INICO-
FEAPS (AFFM) B. Perfil de calidad de vida informe de otras personas escala INICO-FEAPS (AFFM)
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La tabla 2 muestra el resumen de las puntuaciones estandar
del informe de otras personas en el paciente AFFM (A), donde
se pudo evidenciar que las dimensiones de calidad de vida se
encuentran en un rango de 9 a 14 lo que se describe de igual
forma, en el perfil de calidad de vida (B). El informe de otras
personas y el perfil de calidad de vida muestran ademas que la

menor puntuacién se encuentra en la dimensién de inclusién
social; por otra parte, la mayor puntuacién se obtuvo en la
dimensién de derechos. Es importante resaltar que el indice
de calidad de vida (ICV) en los dos tipos de informe obtuvo una
puntuacién sobre 100.

Tabla 3. A. Resumen puntajes directos autoinforme para las dimensiones de calidad de vida escala INICO-FEAPS
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La tabla 3 muestra el resumen de las puntuaciones estandar
del autoinforme en el paciente ORHM (A), donde se pudo
evidenciar que las dimensiones de calidad de vida se encuentran
en un rango de 7 a |5 lo que se describe de igual forma, en
el perfil de calidad de vida (B). El autoinforme y el perfil de

calidad de vida muestran ademas que la menor puntuacién
se encuentra en la dimension de derechos; por otra parte,
la mayor puntuacién se obtuvo en la dimensién de bienestar
emocional.
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Tabla 4. A. Resumen puntajes directos informe de otras personas para las dimensiones de calidad de vida escala INICO-
FEAPS (ORHM) B. Perfil de calidad de vida informe de otras personas escala INICO-FEAPS (ORHM)
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La tabla 4 muestra el resumen de las puntuaciones estandar del
informe de otras personas en el paciente ORHM (A), donde
se pudo evidenciar que las dimensiones de calidad de vida se
encuentran en un rango de 9 a 14 lo que se describe de igual
forma, en el perfil de calidad de vida (B). El informe de otras
personas y el perfil de calidad de vida muestran ademas que la

DISCUSION Y CONCLUSIONES

La presente investigacion se desarrollé teniendo en cuenta la
validacion de la escala INICO- FEAPS adaptada a la poblacién
colombiana (Henao-Lema, Verdugo- Alonso, Cérdoba-
Andrade, 2015), la cual en el caso del instituto COMFABOY
en Tunja- Colombia, demostré tener un enfoque apropiado
para evaluar a los pacientes en las diferentes dimensiones.
Lo anterior teniendo en cuenta que la calidad de vida se
genera a partir de la transformacion, construccién social y el
mejoramiento de organizaciones que proporcionan servicios
de salud, sociales y educativos (Verdugo Alonso et al. 2013).

En el analisis por dimensiones de la escala de calidad de vida,
se destaca que las 2 personas evaluadas presentaron diversas
puntuaciones, tanto en el autoinforme como en el informe
de otras personas. No obstante, se destaca que el evaluado
AFFM presenta puntuaciones similares en el autoinforme e
informe de otros, para las dimensiones de bienestar material
e inclusion social, evidenciando que la persona en condicién
de discapacidad se siente a gusto con su situacién financiera
y sus posesiones coincidiendo con la percepcion familiar. Por
lo anterior es importante resaltar que el estatus econémico
favorece la calidad de vida de pacientes en condicién de
discapacidad y puede favorecer procesos de integraciéon y
participacién en la comunidad que mejoran la calidad de
vida. Esto coincide con lo reportado por Victoria (2013),
quien define que los valores que fundamentan los derechos
humanos, son la igualdad y la dignidad humana y con ellos se
propician cambios que disminuyen las barreras sociales y dan
lugar a la inclusién social de los individuos pese a la diversidad.
Por otra parte, las evaluaciones del autoinforme y el informe
de otras personas para AFFM en la dimensién de derechos
no coincide, mostrando que los dos escenarios se pueden
ver afectados por la falta de igualdad, y posiblemente se
ven vulnerados algunos derechos que disminuyen la calidad
de vida segln la percepcion del individuo en condicién de
discapacidad. Lo anterior también ha sido revisado por
Flores (2010), quien menciona que existe un reto frente a la
organizacion de sociedades que integren e impartan justicia
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menor puntuacién se encuentra en la dimensién de desarrollo
personal; por otra parte, la mayor puntuacién se obtuvo en
la dimensién de bienestar fisico. En este paciente evaluado el
indice de calidad de vida (ICV) en los dos tipos de informe
obtuvo una puntuacién sobre 100.

para hacer efectivos los principios de no discriminacién sobre
la poblacién discapacitada.

El caso del paciente ORHM, muestra a las dimensiones de
bienestar fisico y bienestar emocional con una percepcién
positiva similar en el autoinforme y el informe de otros; lo
anterior coincide con lo reportado por Cérdoba L, Henao
CP, Verdugo MA (2015) quienes mencionan que la escasez
de la actividad fisica de la poblacién adulta en condicién de
discapacidad, puede generar situaciones de preocupacién que
van en detrimento de la calidad de vida. No obstante, en el
caso de ORHM esta dimensién aporta al mejoramiento de la
calidad de vida debido a la adecuada condicién nutricional, las
posibilidades de entretenimiento y ocio que brinda la familia al
individuo en condicién de discapacidad y con ello el respaldo
y la seguridad que se evidencia en el entorno familiar (Cuervo
Rodriguez, 2014).

Por su parte la dimensién de derechos no es percibida de
forma similar en el autoinforme y el informe de otros en el
caso de ORHM, evidenciando que tanto el individuo como su
familia, ven afectada su calidad de vida, posiblemente por la
falta de igualdad en diversos aspectos. Lo anterior se puede
mejorar teniendo en cuenta que las politicas actuales, se han
encauzado para construir acciones que faciliten la organizacién
de sociedades mas participativas, incluyentes y respetuosas de
los derechos humanos (Victoria, 201 3).

. El disefio de la tarjeta con iconos representativos de
las opciones de respuesta del autoinforme, presenta algunas
dificultades frente a la evaluacién de pacientes con limitaciones
en comprensién lectoray comunicacién. No obstante, la escala
INICO-FEAPS es una herramienta adecuada para evaluar
personas en condicién de discapacidad intelectual.

. En los pacientes evaluados, los menores puntajes en
las dimensiones de inclusién social y derechos, muestran la
necesidad de orientar a las familias en procesos que mejoren la
compresion de sus derechos y que estos le permitan ser parte



de una sociedad incluyente.

. El propésito del investigador es que, con el manejo
acertado de los resultados obtenidos en la aplicacién de la
escala, se puedan entregar a cada familia algunas observaciones,
para que sean empleadas en el mantenimiento y desarrollo de
aquellas dimensiones que se evidenciaron como deficitarias.

. Se pretende que en préximos estudios se logre aplicar
la escala INICO-FEAPS en una poblacién mas extensa, de esta
forma el andlisis de los resultados determinara la calidad de
vida de una porcién importante de la poblacién en condicién
de discapacidad del municipio de Tunja- Colombia.

. Se ha confirmado a través del proceso de investigacion
lo que en un principio se formulé como hipétesis y es que
la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual
establecida con la escala INCO-FEAPS es un paso fundamental
para mejorar el desarrollo personal y la inclusién social de la
poblaciéon objeto del estudio, ademas se espera que con las
sugerencias entregadas a cada familia la evolucién pueda ser
lograda en el menor tiempo posible.
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