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Articulo de revision

Metodologias cualitativas para evaluar la calidad
de vida de personas con discapacidad. Revision
de la literatura y propuesta metodologica

Qualitative methodologies to assess quality of life in people with disabilities.
A Literature review and methodological proposal

Metodologias qualitativas para avaliacdo da qualidade de vida em pessoas com defici€ncias.
Revisdo de literatura e proposta metodoldgica.

Resumen
Recibido: 02 | 02 | 2018 Antecedentes. Los estudios en las poblaciones diferenciales tienen en
Aprobado: 05 | 05 | 2018 cuenta los adelantos significativos en la concepcién de calidad de vida,
discapacidad y desarrollo humano con el fin de generar mayor equidad y
DOI: http://dx.doi.org/10.18270/rsb.v8i1.2377 permitir la inclusién social. Surge asi la necesidad de identificar la calidad

de vida de las personas en condicion de discapacidad segin sus entornos,
posibilidades de participacion y funcionamiento social.

Objetivo. Hacer una revision narrativa sobre las metodologias cualitativas o
mixtas para evaluar la calidad de vida de las personas en condicion de disca-
pacidad y elaborar una propuesta metodolégica para evaluar dicho construc-
to en futuras investigaciones.

Materiales y métodos. Se incluyeron todos los articulos publicados sin restric-
cién de tiempo, idioma y periodo de publicacion, que abordaran la calidad
de vida de personas en condicion de discapacidad a través de instrumentos
metodoldgicos cualitativos o mixtos. Posteriormente, se hicieron las resefias
de los articulos para construir el texto con orden, coherencia y evidencia.

Resultados. Se encontraron 25 articulos en los cuales se describian pro-
puestas metodoldgicas para abordar la categoria de calidad de vida. Varios
de estos estudios abordaban las categorias propuestas por Schalock y Ver-
dugo, casi todas de indole cuantitativo y de tipo escala. En algunos se con-
sideran propuestas cualitativas solo con el instrumento de tipo entrevista.

Conclusiones. Es necesario aproximar con metodologias mixtas e integra-

les las categorias de calidad de vida, con tal de generar resultados mds
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Metodologias cualitativas para evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad

Silva E, Barbosa R, Tocora J

Abstract

Overview: Studies conducted in differential populations accou-
nt for significant advances regarding the following domains: ap-
proaches to quality of life, disability and human development.
Such, as a means to generate greater equality and allow for
social inclusion. Given all of the above, there is the need to
identify the quality of life of people with disabilities taking into
consideration their environments, possibilities for participation
and social functioning.

Objective: Carrying out a literature review on blended or qua-
litative methodologies to assess quality of life of people with
disabilities and elaborate a proposal for assessment in futu-
re proposals.

Materials and methods: A selection of terms was done and
article abstracts were used. Afterwards a literature review
was conducted.

Results: Twenty-five articles describing methodological pro-
posals to approach quality of life were found. Some of these
studies described qualitative categories proposed by Shalock
and Verdugo. Other studies found were based on the sole use
of the interview as a tool.

Conclusions: It is necessary to include the use of blended
methodologies in addressing the category of quality of life.
Such will result in more realistic views about reality. This docu-
ment ends with drafting a qualitative methodological proposal
that includes reviewing quality of life as a term containing mul-
tiple categories. It serves as a supplementary tool to measure
quality of life in people with disabilities

Key words: Quality of life, people with disabilities,
methodology, ability. capabilities

Introduccion

Existe una gran variacion en la interpretacion del sig-
nificado de calidad de vida porque se suele confun-
dir con estilo de vida, condicién de vida, satisfaccion
con la vida, bienestar subjetivo, estado de salud y con
el concepto de bienestar (1). Para Sen (2), la calidad
de vida esta determinada por las condiciones de las
personas y coémo estas potencian las capacidades para
lograr su desarrollo humano individual, asi como las
posibilidades de lograr funcionamientos para si mismas
y para los otros. El funcionamiento se entiende como
la habilidad de una persona de realizar actos valiosos
y, la capacidad, como las combinaciones alternativas
que puede lograr. En coherencia, Nussbaum aporta
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Resumo

Introducdo: Os estudos das populagdes diferenciais sdo rea-
lizados sob os conceitos de qualidade de vida, deficiéncia e
desenvolvimento humano, pois consideram a equidade e in-
clusio social. E preciso analisar as propostas metodolégicas de
avaliacdo da qualidade de vida usados nesta populagao.

Objetivo: Realizar uma andlise narrativa das metodologias qua-
litativas ou mistas que avaliam a qualidade de vida das pessoas
com deficiéncia e fazer uma proposta metodoldgica prépria.

Materiais e métodos: Os antecedentes na literatura académica
foram conferidos, selecionando artigos segundo critérios prees-
tabelecidos de busca e sistematizados através de resenhas.

Resultados: 25 artigos descreviam propostas metodoldgicas
para abordar a categoria de qualidade de vida, sendo as pro-
postas de Shalock e Verdugo as mais mencionadas e as escalas
qualitativas as mais comuns. Em poucos casos consideram-se
propostas qualitativas, sendo nesse caso o instrumento mais
comumente usados a entrevista.

Conclusdes: E preciso aproximar com metodologias mistas e
integrais as diversas compreensoes da categoria qualidade de
vida, para conseguir mais proximidade com a realidade de vida
destas pessoas. Com esse propdsito se faz uma proposta qua-
litativa de avaliacao.

Palavras Chave: qualidade de vida, pessoas com deficiéncia,
metodologia, habilidade, capacidade.

al concepto de calidad de vida el enfoque de las ca-
pacidades, en el cual estas pueden desarrollarse o no
segln las condiciones que se le brindan al individuo,
teniendo en cuenta que los individuos son diferentes y
con habilidades diferentes (2).

La convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad define el concepto discapacidad como la
condicién “que evoluciona y que resulta de la interac-
cion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno, que evitan su partici-
pacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (3).
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Para Shalock y Verdugo (4), el concepto de calidad
de vida radica principalmente en la forma por la cual
se podria generar un cambio organizacional sobre las
personas que se encuentran en vulnerabilidad dentro
de la sociedad, para que de alguna manera se incre-
mente su bienestar personal y se reduzca el factor de
exclusion. Esta descripcién del concepto de calidad de
vida, para este estudio es una de las mds influyentes,
ya que toma puntualmente la condicién de discapaci-
dad como una de las variables puntuales para abordar
la tematica.

El uso del concepto de calidad de vida se origina en
Estados Unidos después de la segunda guerra mun-
dial, a causa del gran interés por parte de los investi-
gadores de la época. Toledo, et al. (5), llevaron a cabo
indagaciones con una poblacién sobre la percepcion
que tenian sobre su vida y el buen vivir, validando asi
un cuestionario de calidad de vida en nifos chilenos
portadores de cardiopatias congénitas. A lo largo del
tiempo, este concepto ha sido ampliamente estudiado
por diferentes autores y se ha asociado en los procesos
investigativos en la fase analitica con el término ‘disca-
pacidad” con tal de identificar asociaciones entre las
condiciones diferenciales y de vulnerabilidad, calidad
de vida y el buen vivir (1). Inicialmente, la forma en la
que se concibe el concepto estd intimamente asociada
a la condicion de salud y el vivir, pero como se abor-
da en este texto, el concepto tiene evolucion y abarca
mds parametros desde el ser humano integral.

Hoy dia los abordajes en las poblaciones diferenciales
tienen en cuenta los adelantos significativos en la con-
cepcion de calidad de vida, discapacidad y desarrollo
humano, con tal de generar mayor equidad y permitir
la inclusién social (6). Desde esta perspectiva, es im-
portante tener en cuenta la condicién diferencial de
la poblacién, en la cual se requieren apoyos de todo
tipo (6) dirigidos a la reduccién de las desigualdades
y a elevar el nivel de calidad de vida (3,7,8). Sen y
Nussbaum (2) incluyen la categoria de capacidades y
habilidades para el andlisis de la calidad de vida; es
por esta razon que, desde esta postura, se estudian
las condiciones de las poblaciones diferenciales y se
plantean abordajes coherentes en el mejoramiento de
su calidad de vida. Por otra parte, las teorias de Scha-
lock y Verdugo cobran importancia para esta area de
la investigacion; ellos plantean, desde la metodologia,
la indagacion de variables que son indispensables para
lograr un desarrollo humano digno en este tipo de po-
blacién segtn sus capacidades y habilidades.
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La Asamblea General de las Naciones Unidas adopto
en 1948 la primera frase de la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos, la cual dice que: “Todos
los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos” (9). Medio siglo después, siguen existiendo
millones de personas en condicion de discapacidad a
las cuales sus derechos se les siguen limitando o, en
el peor de los casos, vulnerando. La problematica se
ve afectada y se exacerba con el subdesarrollo, la des-
igualdad y la pobreza. La falta de comprension y la in-
diferencia que deja ver la sociedad terminan excluyen-
do y dejando de lado a las personas que, mas que tener
una condicién, cuentan con una experiencia que los
hace diferentes, pero que no son menos capaces (10).

La discapacidad existe cuando las personas con di-
versas capacidades se ven enfrentadas a barreras de
acceso regional, cultural, social y laboral —entre otras—
y que para el resto de poblacion no existe opresion
alguna (11). La eliminacion de estas barreras da como
resultado un modelo social de discapacidad. Las per-
sonas en condicién de discapacidad tienen todo el de-
recho a vivir y participar en sociedad, tener bienestar
y salud, recibir educacién de calidad y tener oportuni-
dades laborales en condiciones de justicia y equidad.
En coherencia con estos postulados, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) (10) aborda la discapacidad desde
una perspectiva biopsicosocial teniendo en cuenta el
funcionamiento, las actividades y la participacion de
las personas en condicién de discapacidad en los en-
tornos ambientales alrededor de los cuales transcurre
su vida (12).

Surge, entonces, la necesidad de identificar la calidad
de vida de las personas en condicién de discapacidad
segln sus entornos, posibilidades de participacion y
funcionamiento social. Con el tiempo se han llevado
a cabo diversos estudios nacionales e internacionales
para identificar la calidad de vida de las personas en
condicién de discapacidad implementando diversos
instrumentos de tipo cuantitativo, cualitativo o mixto,
segln sea el fin de la investigacion. Sin embargo, se ha
demostrado con el tiempo que los instrumentos cuan-
titativos no abordan integralmente los conceptos y ca-
tegorias de la calidad de vida (13).

Se decidi6 hacer una bisqueda bibliogréfica sistemati-
ca, en la cual se utilizaron las siguientes palabras cla-
ve: calidad de vida, condicién de discapacidad, me-
todologia, habilidad y capacidades, y se aplicaron las
estrategias de bisqueda en la base de datos de Pub-
Med y EMBASE. Se complement6 la buisqueda en las
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bases de datos Proquest, Medline, Elsevier y Ebsco. A
los resultados les fueron aplicados criterios de selec-
cion de articulos, entre los que se tuvieron en cuenta,
afno de publicacion, tipo de investigacion y tematicas
de interés, entre otras. Después de esta preseleccion,
el criterio tenido en cuenta para la seleccién final fue
la lectura de los articulos para resultados definitivos.
Por dltimo, se establecié la pregunta que orientaria la
investigacion y a la cual se pretende responder con
este documento. ;Cudl es la metodologia mds apro-
piada para evaluarla categoria de calidad de vida de
personas en condicién de discapacidad, propuesta por
Schalock y Verdugo?

Antecedentes y situacion actual

Hernandez (14) realizé un estudio, dirigido tanto a los
profesionales del area de la salud, como a las personas
interesadas en el mejoramiento de la calidad de vida
de las personas en condicién de discapacidad, en el
cual se diferenciaron los conceptos de discapacidad
y minusvalia con el objetivo de generar un cambio de
pensamiento respecto a las personas que la presentan.
La autora refiere que el hecho de nacer con alguna
discapacidad o adquirirla en el transcurso de la vida
no debe impedir el desarrollo de aptitudes y poten-
cialidades de las personas. La sociedad suele pensar
lo contrario e ignora que las personas en condicién
de discapacidad, asi como el resto de seres humanos,
tienen derechos vy, por tanto, pueden participar en los
espacios econémicos, sociales y culturales. Las per-
sonas con discapacidad constituyen un grupo mino-
ritario dentro de la sociedad y se ha evidenciado que
algunos paises no cuentan con legislacion que apoye
su inclusion con derechos y deberes, motivo por el
cual su calidad de vida se ve afectada y hay falta de
oportunidades (14).

En Latinoamérica, Colombia es pais piloto en tener
una legislacion en este aspecto (15). Después de los
anos 70, se reconocieron los derechos de las perso-
nas con discapacidad (16) y los planes de accién pos-
tulados por las Naciones Unidas, lo cual potenci6 la
posibilidad de disefar politicas de favorecimiento para
la atencion de los derechos de las personas con condi-
ciones de discapacidad. Hernandez (14) hace referen-
cia a la iniciativa de aspectos de inclusion y derechos
de las personas con condicién de discapacidad, entre
los cuales menciona:

El Decreto 2358 de 1981 (17) por el cual se cre6 el Siste-
ma Nacional de Rehabilitacién. Este no logré desarrollar
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los objetivos para los cuales fue creado, aunque identificd
acciones que fortalecieron algunos sectores en el tema.

* La Resolucién 14861 de 1985 (18) del Ministerio de
Salud sobre proteccién, salud, seguridad y bienes-
tar de las personas en el ambiente y en especial de
las personas con discapacidad.

* La Ley 12 de 1987 (19) estableci6 requisitos de la
construccion y del espacio publico para la elimi-
nacién de barreras arquitecténicas y posibilitar el
acceso de las personas con discapacidades.

* El Decreto 2737 de 1989 (20) es el Cédigo del Me-
nor. En su titulo séptimo desarrolla lo pertinente al
menor con deficiencia fisica, mental y sensorial,
y crea el Comité Nacional para la Proteccién del
Menor Deficiente. Asigna funciones y define res-
ponsabilidades sobre programas de proteccion y
tratamiento, de educacién especial y rehabilitacion
para los menores deficientes.

* Posteriormente, se expidi6 la Ley 100 de 1993 para
todo el territorio de Colombia (21), en la cual se
incluye el proceso de rehabilitacion dentro del sis-
tema de salud para las personas con alguna condi-
cion de discapacidad; paralelamente, se desarrollé
el Plan Distrital de Discapacidad 2001-2005 (22) el
cual toma en cuenta para la legislacion en Bogota
los parametros postulados por la Ley 100 en cuan-
to a prioridad de atencion en servicios de salud e
incluye, ademas, aspectos sociales y participativos
para facilitar la inclusién de esta poblacién.

También es importante mencionar otras normativi-
dades con significacion para la poblacién con condi-
cion diferencial, entre estas, las de mayor incidencia
(Ver tabla 1).

La Organizacién Mundial de la Salud, en 2001, pu-
blicé la Clasificacion Internacional del Funcionamien-
to, la Discapacidad y la Salud (CIF) (11), abordando la
discapacidad como una compleja interaccion entre la
condicién de salud y los factores contextuales. Se con-
sidera que la condicién de salud corresponde al esta-
do de las estructuras, 6rganos y funciones corporales,
los cuales dependen de los factores ambientales que
constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el
que las personas viven y conducen sus vidas (23). Ade-
mas, es indispensable que las personas en alguna con-
dicién de discapacidad asuman su realidad, enfrenten
los cambios de vida que requieren para su proceso de
adaptacion, se formen y reciban apoyo, y que sus fami-
lias y cuidadores sean a su vez un apoyo para ellos (11).
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Tabla 1. Normas sobre inclusion social y discapacidad

Ley 1145

2007

Por medio de la cual se organiza el Sistema Nacional de Discapacidad

Ley 1346

2009

Por medio de la cual se aprueba la convencion de las personas con
Discapacidad, adoptada por la Organizacion de las Naciones Unidas el
13 de Diciembre de 2006.

Ley 1448

20M

Por la cual se dictan medidas de atencion, asistemcia y reparacion
integral a las victimas del conflicto armado interno y se dictan otras
disposiciones. Respecto a las personas con discapacidad se refiere en Art.
13. Sobre enfoque diferencial. Art 51. Medidas en materia de educacion.
Art 114. Atencidn preferncial. Art. 123. Medidas de restitucion en
materia de vivienda y Art. 136 sobre programas de rehabilitacion

Ley Estatutaria 1618

2013

Por la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno
ejercicio de los Derechos de las personas con discapacidad.

Conpes 166

2013

Define los lineamientos, estrategia y recomendaciones que con la
participacion de las instituciones del Estado, la sociedad civil organizada

y la ciudadania, permitan avanzar en construccion e implementacion de la
Politica Publica de discapacidad e inclusion social-PPDIS, que se basa en el
goce pleno en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad.

Fuente. Normograma de discapacidad para la Republica de Colombia. https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/

DE/PS/Normograma-discapacidad-2017.pdf

Hernandez Posada (14) llevé a cabo una comparacién
entre una condicién de discapacidad recién adquiri-
da en un adulto y una condicion de discapacidad en
un nifio recién nacido. En el segundo caso, el nivel
de adaptacién es mucho mas facil y natural, ya que
convive con ella desde su nacimiento; en su proceso
de desarrollo, el nifio con condicién diferencial y con
los apoyos necesarios puede desarrollar las capacida-
des y habilidades para una vida digna. La condicion de
discapacidad adquirida en un adulto es una situacion
compleja en la cual se pueden ver afectadas sus ca-
pacidades; esto lo hace no consciente de sus propias
potencialidades y le cuesta mas adaptarse a los cam-
bios, situacion en la cual se afectan sus posibilidades
de interaccion y participacién social.

Frente a la calidad de vida, Verdugo y Gémez, dos
autores espafoles junto con la autora colombiana
Cordoba, realizaron un estudio titulado Calidad de vi-
da familiar en personas con discapacidad: un andlisis
comparativo (24), en el cual se tenia como objetivo
evaluar la calidad de vida de las familias de las perso-
nas con discapacidad en la Cali, Colombia, por medio
de la aplicacién de un instrumento validado previa-
mente denominado escala de calidad de vida familiar
para personas en condicién de discapacidad. En los
resultados de este estudio, se observd la relacion entre
el grado de satisfaccion de la calidad de vida familiar

con variables como el tipo de discapacidad, la edad,
el sexo, el tipo de familia, el estatus socioeconémico y
el miembro de la familia en condicion de discapacidad
que contestd el cuestionario. El resultado fue que el
factor en el que las familias manifestaban mayor grado
de insatisfaccion era el de apoyo a la persona con dis-
capacidad y los indicadores de informacién para con-
seguir beneficios del gobierno y las entidades locales
para el miembro de la familia con discapacidad (24).

Desde 2008 hasta el 2011, se realizé una investigacién
en Cali, Colombia, sobre calidad de vida e inclusion la-
boral de personas en condicién de discapacidad (25).
Fue un estudio descriptivo de caracter trasversal en
una poblacién de 70 personas y se tomé una muestra
de 20 (9 mujeres, 11 hombres) que cumplian los crite-
rios de inclusién, como haber asistido, al menos, al 90
% de las clases y firmar un consentimiento informado.

Se estudié la calidad de vida y el nivel de inclusion
laboral de las personas en condicion de discapacidad
que habian recibido educacién para el trabajo y la
productividad en una fundacion de rehabilitacion in-
tegral, y se emplearon dos instrumentos cuantitativos:
la encuesta para la localizacién y caracterizacion de
personas con discapacidad del Departamento Admi-
nistrativo Nacional de Estadistica DANE (26) y la Escala
Integral con sus subescalas de Evaluacion Objetiva y
Subjetiva de la Calidad de Vida (27).
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En los resultados, la edad promedio de los participan-
tes fue de 25 anos con una edad minima de 15 y una
maxima de 46. Los autores encontraron que el 80 %
de las personas que participaron en el estudio presen-
taban deficiencia del sistema nervioso.

Con respecto a las limitaciones en la actividad y res-
tricciones en la participacion, el 65 % present6 limita-
ciones en el aprendizaje (pensar y memorizar), el 25 %
tenia limitaciones en el movimiento (caminar, correr,
saltar, cambiar y mantener las posiciones del cuerpo),
20 % presentaba limitaciones en actividades relacio-
nadas con la comunicacién (oir con aparatos especia-
les, hablar y comunicarse), 15 % refirié limitaciones en
las areas de la vida doméstica (desplazarse en trechos
cortos por problemas respiratorios, llevar mover y uti-
lizar objetos con las manos), 15 %, limitaciones en la
vida comunitaria (relacionarse con los demas y con el
entorno y aspectos del cuidado personal como man-
tener la piel sana, alimentarse, vestirse y asearse) y el
5 % tenia limitaciones en las areas principales de la
vida (asimilar, tragar y transformar alimentos) y en las
tareas y demandas generales (percibir la luz, distinguir
objetos, olores y sabores). Todos refirieron no tener li-
mitaciones en la interaccién social.

Al evaluar la ocupacién actual durante los dltimos
seis meses, el 25 % de los participantes refiri¢ estar
buscando trabajo, el 40 % refiri6 estar estudiando y
trabajando, el 100 % manifesté no estar pensionado
por incapacidad permanente para trabajar, ninguno se
encontraba jubilado y tampoco hacian actividades de
autoconsumo o recibiendo renta, el 35 % realizaba
oficios del hogar y el 40 % refiri6 estar trabajando y el
10 % realizaba otras actividades.

Se encontré bajo nivel educativo en la poblacién estu-
diada, sumado esto a limitaciones en el aprendizaje y
el movimiento, lo cual lleva a que mas del 65 % de las
personas con discapacidad se encontrara en situacion
de desempleo o trabajo familiar sin remuneracion. Los
autores concluyeron que la muestra estudiada tenia un
Indice de calidad de vida bajo, lo cual se relaciona
principalmente con la discriminacién que experimen-
tan las personas con discapacidad (25).

Posteriormente, entre los afios 2012 y 2016, se realizo
una investigacion titulada Calidad de vida en pacientes
con discapacidad motora segtn factores sociodemo-
graficos y salud mental (28). El estudio fue realizado
en la Universidad de los Andes de Santiago de Chile.
Los materiales y métodos incluian seleccién de perso-
nas con discapacidad motora, de ambos sexos, con un
rango de edad entre 18 y 65 afos.
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Se utiliz6 una metodologia de estudio descriptivo de
corte transversal, con el fin de analizar cémo variaba
la calidad de vida en pacientes en condicion de disca-
pacidad seguin el tipo y el tiempo de discapacidad, el
grado de dependencia, la salud mental, y los factores
sociodemograficos como sexo, edad, estado civil, lugar
de residencia, ingreso del hogar y nivel educacional.

La metodologia consisti6 en entrevistas personales rea-
lizadas en los diferentes centros, en salas privadas. Se
formé un comité en el cual las entrevistadoras (cinco
mujeres) informaron los criterios que se debian seguir
para hacer las entrevistas. Se pregunté al paciente si
deseaba participar de la encuesta, se le explicé en qué
consistia y se le informé sobre el anonimato de esta.
Una vez que el sujeto accedia a participar en el es-
tudio, debia firmar un consentimiento informado para
luego responder los cuestionarios de eleccion mdiltiple
en forma privada y en silencio.

Los datos estadisticos fueron analizados mediante el
programa SPSS™ 15.0.1. Se utilizaron las pruebas es-
tadisticas: prueba correlacional, prueba de Fisher y la
prueba no paramétrica para igualdad de medianas.

Entre los resultados, se concluy6 que el tamano de la
muestra no era suficiente para lograr una relacién es-
tadisticamente significativa en muchas de las variables
analizadas. Resaltaron que fue dificil encuestar a pa-
cientes en condicion de discapacidad que no hicieran
parte de un centro especializado, por la extension del
instrumento y el tiempo reservado para el desarrollo
de las encuestas y la dificultad para contactarlos. De-
bido a su condicién motora, algunos de los partici-
pantes del estudio necesitaron asesoria por parte del
equipo investigador para poder diligenciar la encuesta.

Los autores también sefialan que es importante tener
en cuenta el origen de la discapacidad, ya sea por un
problema congénito o adquirido. Este factor no fue
medido, pero, al ojo del observador, se not6 una acen-
tuada diferencia en la forma de enfrentar la discapaci-
dad entre quienes nacieron con la condicién y quienes
la adquirieron en algiin momento de la vida. Los pri-
meros parecieran estar mds adaptados en su entorno
social, por lo que el tiempo de discapacidad es un fac-
tor importante que se debe evaluar (28).

Por dltimo, se reviso el articulo titulado Calidad de vi-
da de personas con discapacidad intelectual en cen-
tros de formacion laboral (29). El estudio fue realizado
en la Universidad de Concepcion en Chile en alianza
con la Universidad de Valladolid, Espana, en el afio

Pags. 99-120 | Numero 1 | Volumen 8 | ene. - jun. de 2018 | ISSN 2248-5759 (impresa) | ISSN 2322-9462 (digital) | Rev. salud. bosque.



Metodologias cualitativas para evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad

2016. Estuvo a cargo de Lilian Castro Duran, et al.,
quienes compararon la calidad de vida de personas
con discapacidad intelectual que asisten a centros de
formacioén laboral.

Se aplicé la Escala Integral, Evaluacién Obijetiva y Sub-
jetiva de Calidad de Vida a personas con discapacidad
intelectual (27) (751 para la evaluacion subjetiva y a
los profesionales a cargo 82 para la evaluacién obje-
tiva); se observé que el mejoramiento de la calidad
de vida de las personas se ha constituido paulatina-
mente en una finalidad mundial, pues ello repercute
en la percepcion de bienestar general de las personas.
También, se concluy6 que la Escala Integral Evaluacion
Objetiva y Subjetiva de la Calidad de Vida (26) para
personas con discapacidad intelectual era un instru-
mento adecuado para la evaluacién de personas con
discapacidad intelectual, dado que posee evidencia de
validez y constructo teérico comprobado (29).

Es necesario clarificar que el caso de Chile es significa-
tivo en sus resultados sobre la satisfaccion de calidad de
vida de personas con discapacidad, en correspondencia
a que sus politicas de inclusion son integrales y cobijan la
mayor parte de la poblacién; situacion que hace que, para
el caso colombiano, los resultados no sean comparables.

Desarrollo del tema

Discapacidad es un término cuya explicacion y com-
prensién ha evolucionado con el tiempo y ha sido
tema de discusion en las diferentes clasificaciones in-
ternacionales. Inicialmente, se explicaba como las au-
sencias (afectacion de una estructura, funcién anaté-
mica o ambas) y limitaciones o problemas para ejercer
actividades cotidianas (30).

En los afos 90, el Manual Diagnéstico y Estadistico de
los Trastornos Mentales (DSM) IV (30) mencion6 unas
clasificaciones sobre discapacidad dividiéndola en di-
ferentes tipos de trastornos, como trastornos de las ha-
bilidades motoras, de la comunicacién, por déficit de
atencion, del inicio de la infancia y de los tics.

La discapacidad fisica se caracteriza por presentar va-
rias limitaciones en la realizacién de movimientos y
esta se origina por una deficiencia fisica, es decir, la
pérdida o anormalidad en el desempefio motor (bra-
zos y piernas). La discapacidad cognitiva es una dis-
minucién en las habilidades cognitivas e intelectuales
del individuo (31) y entre las mds conocidas discapa-
cidades cognitivas estan: el autismo, el sindrome de
Down, el sindrome de Asperger y la discapacidad in-
telectual o mal llamado retraso mental.
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La afeccién multideficitaria es un conjunto de dos o
mas deficiencias asociadas de orden fisico, sensorial,
mental, emocional o de comportamiento social. La
CIE-10 (32) y la CIE-11 (33) en el capitulo quinto re-
saltaron todos los trastornos mentales y del compor-
tamiento, dando el uso incorrecto de las palabras ‘re-
traso mental’ para personas que presentan algin tipo
de déficit cognitivo; cabe resaltar que desde el 2000
ya no se utiliza este término y ahora es discapacidad
intelectual o del desarrollo.

En el afio 2001 se propone la Clasificacién Internacio-
nal del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Sa-
lud (CIF) (11) que pertenece a la familia de clasificacio-
nes internacionales desarrolladas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la cual aborda la discapa-
cidad desde una perspectiva biopsicosocial —adicional
a la dptica asistencialista— teniendo en cuenta las de-
ficiencias, limitaciones y entornos ambientales alrede-
dor de los cuales transcurre la vida de las personas y
su participacion en la comunidad (34,35).

Esto retoma la postura de la Convencién Internacio-
nal sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad (3), en la cual se reconoce la proteccién para
el goce pleno de derechos de las personas en condi-
cién de discapacidad, las cuales por su situacion di-
ferencial presentan barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas (3). En Colombia, con la ley estatutaria 1618
de 2013 se reconocen los derechos en igualdad de
condiciones para esta poblacién, con tal de garanti-
zar su vida digna en ejercicio de participacion y de-
sarrollo en la sociedad.

En Colombia, de acuerdo con el Departamento Ad-
ministrativo Nacional de Estadistica (DANE), se esti-
ma que para diciembre del 2013, aproximadamente,
17062.917 colombianos estaban inscritos en el Regis-
tro para la Localizacién y Caracterizacién de Personas
con Discapacidad, de los cuales 545.876 eran mujeres
y 516.030 hombres (35). Las personas mayores de 60
anos es el grupo de edad que mas presenta algin tipo
de discapacidad registrada en Colombia, con un apro-
ximado de 500.736 personas, lo que equivale al 47 %
de la poblacién en dicha situacion (36).

En todos los departamentos, el DANE ha orientado su
trabajo para implementar un registro continuo para lo-
calizar y caracterizar las personas con discapacidad, y
proveer informacion estadistica sobre ellas (7).
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Actualmente, la expresion ‘calidad’ se relaciona con la
excelencia asociada a un valor humano, mientras que
‘de vida’ se fundamenta en un concepto biolégico. La
calidad de vida hace hincapié no solo en el ejercicio
profesional, sino también en actividades interpersona-
les, educativas y sociales que exigen una preparacion
integrada (37). Segln la OMS, esta es: “La percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los
que vive y en relacién con sus objetivos, sus expecta-
tivas, sus normas, sus inquietudes; se trata de un con-
cepto muy amplio que estd influido de modo comple-
jo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,

su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi
como su relaciéon con los elementos esenciales de su
entorno” (38). Verdugo y Schalock (39) plantearon un
modelo de calidad de vida encaminado a promover la
aplicacion del concepto en diversos programas y servi-
cios de apoyo, para corregir y mejorar la atencién que
se presta a las personas en condicién de discapacidad.
Este modelo estd compuesto y enfocado multidimen-
sionalmente y ha sido rigurosamente analizado, ade-
mas de que su aplicacién se ha verificado y corrobora-
do en pardmetros éticos, de validez y significacién. En
la figura 2 (40) se muestran los indicadores de calidad
de vida mas usados en cada dimension.

Tabla 2. Dimensiones e indicadores de calidad de vida individual

Dimension

Ejemplos de indicadores

Factor de independencia
Desarrollo personal

Educacion (logros, nivel educativo)
Competencia personal (cognitiva, social, practica)
Desempefio (éxito, logro, productividad)

Autodeterminacion

Autonomia y control, personal
Metas y valores personales (deseos, expectativas)
Elecciones (oportunidades, opciones, preferencias)

Factor de participacion social
Relaciones interpersonales

Interacciones (redes sociales, contactos sociales)
Relaciones (familia, amigo, iguales)
Apoyos (emocional, fisico, econdomico)

Inclusion social

Integracion y participacion en la comunidad
Papeles comunitarios (contribuyente, voluntario)
Apoyos sociales (redes de apoyos, servicios)

Derechos

Humanos (respeto, dignidad, igualdad)
Legales (ciudadanos, acceso, procesos legales)

Factor de bienestar
Bienestar emocional

Felicidad (satisfaccion, humor, disfrute)
Autoconcepto (identidad, valia personal, autoestima)
Ausencia de estrés (predictibilidad y control)

Bienestar fisico

Salud (funcionamiento, sintomas, forma fisica, nutricion)
Actividades cotidianas (autocuidado, movilidad)
Actividades fisicas, incluyendo las de ocio

Bienestar material

Situacion econdmica (ingresos, prestaciones)
Empleo (situacion laboral, entorno laboral)
Vivienda (tipo de residencia, propiedad)

El modelo planteado por Shalock (39) estd disefiado
con base en una teoria de sistemas, la cual propone
que las dimensiones estdn estrechamente cefidas a un
triple sistema: micro-, meso- y macro-. Los aspectos
personales del individuo se dan en el microsistema,
los indicadores sociales, en el macrosistema, y las
funciones del ambiente que rodean al individuo, en
el mesosistema. Dentro de este sistema, las categorias
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micro-, meso- y macro- aportan al desarrollo humano
individual, a través de la relacion familiar (39).

Shalock y Verdugo (4), en un estudio realizado en Sa-
lamanca, Espafa, presentan una propuesta de calidad
de vida segtn la percepcion de los padres de personas
en condicion de discapacidad, evidenciando principal-
mente tres categorias:
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1. Bienestar general. El 73 % de los padres describe a
sus hijos en un estado de felicidad, siendo carifio-
sos, buenos, un encanto, alegres, pacientes, nobles
y extrovertidos. La gran mayoria de los padres rati-
fica un buen estado de salud de sus hijos. En cuanto
al bienestar material, el 80 % de las personas con
capacidades diversas reside todavia en la vivienda
familiar, el 5 % son independientes con apoyos y
el 15 % reside en residencias o centros especializa-
dos. Se aviva la preocupacion por el futuro, pregun-
tandose constantemente: jcon quién van a vivir?,
squién se ocupara de ellos? (41).

2. Independencia de la persona. Los padres resaltan la
importancia de contar con la voluntad e iniciativa
de sus hijos, ademas de su capacidad para realizar
ciertas actividades terapéuticas que se desarrollan
en centros especializados, como cursos de for-
macién o actividades extraescolares. Igualmente,
se toman en consideracion las oportunidades que
ofrecen los padres para la independencia y autono-
mia de sus hijos. El 33 % acepta que tiende a sobre-
proteger y el 67 % afirma que intenta mantener una
proporcion entre riesgo y proteccion (41).

3. Participacion social. Respecto a las relaciones fami-
liares y sociales y las redes de apoyo, varios de los
entrevistados sefialan que la convivencia con la dis-
capacidad les ha distanciado de sus amigos. La lite-
ratura cientifica muestra que tanto las personas con
discapacidad como sus familias cuentan con menos
redes sociales y estan expuestas a un mayor riesgo
de aislamiento social. Los padres encuestados en
este estudio recalcan que carecen de apoyos en su
red natural y de los organismos institucionales (41).

Todas las personas, sin distincion de raza, creencias
o religion, tienen el derecho de vivir con dignidad y
calidad. Una persona en condicién de discapacidad se
somete a unas condiciones de vida propias muy dife-
rentes a las de las personas del comuin. Por ende, su
derecho a vivir con dignidad y calidad se ve vulnerado
y por esto diversos estandares de salud y bienestar de-
ben ser prestados de una forma adecuada en la aten-
cion de estas personas (42).

La condicién de vida se define como los diferentes
modos en que las personas desarrollan su existencia,
enmarcado por dichas particularidades individuales
(3) o generales, como lo son las politicas pudblicas. Lo
mas importante para el desarrollo de la misma es la
autonomia-sin referirse a que esta persona viva sola
o independiente de su familia—sino a que tenga las ca-
pacidades de elegir y participar en cada decision que
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pueda (11); la condicién de vida no es facil para cual-
quier familia que tenga un hijo o familiar con algin ti-
po de deficiencia, ya sea intelectual o fisica. La familia
debe ser consciente de brindarle los elementos nece-
sarios para su correcto desarrollo social y psicomotriz,
ya que toda persona que se enfrenta a alguna disca-
pacidad, inicialmente no es consciente de sus propias
potencialidades (43).

Ademads, se han seleccionado cuatro ambitos de con-
diciones de vida familiar: la capacidad financiera para
poder sustentar gastos o ayudas que necesite la per-
sona con discapacidad, las condiciones de vivienda
donde la persona se va a desenvolver, el correcto
equipamiento del hogar con todos los instrumentos y
elementos necesarios para la vida diaria de las perso-
nas con discapacidad y las condiciones del entorno de
la vivienda, en este caso, ruidos y demds factores que
puedan afectar la salud de la persona a cuidado de la
familia o una institucion (14).

Resultados

De 25 articulos encontrados sobre el tema tratado, se
obtuvieron los siguientes resultados: a nivel internacio-
nal, en el ano 2004, Thompson (44) y la Asociacion
Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD) hicieron la publicacién original de
un instrumento llamado Escala de Intensidad de Apo-
yos-SIS (45). Su adaptacion al contexto en espanol la
hicieron Verdugo, Arias e Ibanez, en 2007, y fue publi-
cada por la Editorial TEA:

* Presenta un formato de entrevista semiestructurada
y requiere de un entrevistador cualificado que la
use en una o Mas personas que conocen bien a la
persona objeto de estudio.

* Evalta los apoyos requeridos por una persona a lo
largo de 57 actividades de la vida diaria.

» Como parametros de medida, utiliza la frecuencia,
el tiempo diario de apoyo vy el tipo de ayuda.

» Como resultado se obtiene una puntuacién global o
indice de necesidades de apoyo.

En el 2007, en un estudio en Salamanca, Espana, se
implement6 la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS (45)
para personas mayores de 16 afnos como instrumento
internacional para concebir, evaluar y planificar apo-
yos para la calidad de vida, obteniendo asi un instru-
mento con adecuadas propiedades psicométricas de
fiabilidad y validez. Se presenta una comunicacién
que sintetiza valoraciones emitidas por casi cincuenta
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entrevistados (familiares y profesionales) con base en
este instrumento (SIS), ya que no puede considerarse
del todo perfecto, especialmente cuando estd recién
desarrollado y se pone a prueba.

Fue un estudio fundamentalmente descriptivo y explo-
ratorio, en el cual se utiliz6 una metodologia cualita-
tiva para indagar sobre aspectos interesantes no iden-
tificados con un andlisis cuantitativo y se llevé a cabo
con 37 participantes profesionales y 11 familiares. Se
utilizé la plataforma de apoyo a la investigacion y a la
docencia Moodle, y el analisis de datos se configurd
en torno a tres grandes tareas: reduccién de datos, dis-
posicién y transformacién de los datos, y obtencion de
resultados y conclusiones.

Los resultados se presentaron a nivel descriptivo, ex-
poniendo las principales categorias resultantes de la
codificacién abierta, las cuales se agruparon en tres
grandes aspectos: bondades del instrumento, dificulta-
des encontradas durante su uso y propuestas de mejo-
ra. En primer lugar, muchos profesionales plantean la
necesidad de una mayor precision respecto al conte-
nido de algunos items, con el fin de evitar la posible
variabilidad de respuesta. Este instrumento ofrece ga-
rantias técnicas para ser utilizada en Espafna. No obs-
tante, tal y como esta ocurriendo con el instrumento
original, no exime de nuevas revisiones y estudios que
contribuyan a su posible mejora; por eso, incitan a uti-
lizar esta escala a nivel internacional para mejorar este
instrumento cada dia mds.

La Escala de Intensidad de Apoyos-SIS esta dirigida a
hacer la evaluacién funcional, vinculada directamen-
te con las necesidades de la persona. Esta escala se
diferencia de otros instrumentos, ya que se centra en
la indagacién de necesidades especificas de apoyo,
que una persona requiere para poder participar en
actividades de la vida diaria. Hay cinco factores que
determinan las necesidades de apoyos: la competen-
cia personal, las necesidades excepcionales de apoyo
médico, las necesidades excepcionales de apoyo con-
ductual, el nimero y la complejidad de los entornos
en los que participa, y el nimero y la complejidad de
las actividades.

Se ha convertido en un instrumento de evaluacién uti-
lizado en diferentes paises, cuyo objetivo es compren-
der y analizar las necesidades de apoyo de los ciuda-
danos con discapacidad intelectual. En este instrumen-
to se evaltian los apoyos que se necesitan, planifican-
dolos para mejorar la independencia y la calidad de
vida; de esta forma, se asignan los recursos disponibles
para satisfacer las necesidades individuales (45).
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Mirén, et al. (46), en 2008, hicieron un tipo de estu-
dio descriptivo y transversal en personas mayores de
16 anos con discapacidad intelectual. Este tenfa como
objetivo establecer la calidad de vida relacionada con
la salud percibida por las personas con discapacidad
intelectual en la provincia de Salamanca, Espafa, por
medio de metodologia mixta, con un cuestionario de
salud SF-36 y entrevistas personales. Se uso el cues-
tionario de salud SF-36, adaptado y validado para la
poblacién espafiola, en 265 personas con discapaci-
dad intelectual y se hicieron entrevistas personales a
los participantes en presencia de sus padres, tutores
o familiares cercanos, explorandose ocho dimensiones
de la calidad de vida (46).

El cuestionario es un instrumento cuantitativo com-
puesto por 65 preguntas agrupadas en cinco bloques:
datos sociodemograficos, estilo de vida, utilizacién de
servicios de salud, necesidades de apoyo, estado de
salud y calidad de vida relacionada con la salud. Tiene
en cuenta las diferentes dimensiones de la calidad de
vida, permitiendo detectar el estado de salud —tanto
positivo como negativo— y explorar la salud fisica y
mental. Las respuestas a cada pregunta se codifican
y se agregan seguln la dimension, y se transforman en
una escala de 0 (peor estado de salud) a 100 (mejor
estado de salud); la mayoria de las preguntas de este
cuestionario son cerradas, con eleccion de una res-
puesta dicotémica o mdltiple (46).

Cabe resaltar que las entrevistas semiestructuradas
(instrumento netamente cualitativo) fueron llevadas a
cabo de forma personal, por alumnos de las licencia-
turas de Medicina y Farmacia seleccionados y debi-
damente entrenados por el equipo investigador, entre
los meses de abril y octubre de 2005. Para subsanar
posibles errores y sesgos, se efectuaron en el domici-
lio de cada persona con discapacidad en presencia de
sus padres, tutores u otro familiar préximo en caso de
ausencia de estos. A cada entrevistado se le hicieron
las mismas preguntas, de la misma forma y en la mis-
ma secuencia. Hay que tener en cuenta que los por-
tadores de discapacidad intelectual pueden tener mas
dificultades para autoevaluar su estado de salud y para
comunicar sus problemas, ya que tienden a contestar
mas respuestas positivas (sesgo de identificacién), que
seran entendidas como favorables por el entrevistador.

Esta limitacion, sin embargo, se redujo notablemente
por la presencia de los padres, tutores o familiares de
los participantes durante las entrevistas. Como resul-
tados, no se observaron diferencias significativas en-
tre los hombres y las mujeres en ninguna de las ocho
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dimensiones. Las variables independientes edad, in-
gresos familiares, nivel educacional y necesidad de
apoyo, presentaron la mayor cantidad de asociaciones
independientes con las dimensiones salud general,
funcién fisica y funcién social. El 41,5 % de los parti-
cipantes manifesté que su salud percibida era buena.
Este articulo aborda la entrevista como instrumento
cualitativo y da soporte para la propuesta metodol6-
gica a plantear en la revision narrativa; en cuanto a los
resultados del estudio, los participantes percibieron su
calidad de vida relacionada con la salud como buena,
especialmente en las dimensiones de rol fisico y fun-
cion fisica (46).

En 2008 en Oviedo, Espana, Maria Angeles Alcedo
(47), profesora titular en discapacidad de la Universi-
dad de Oviedo tuvo como objetivo elaborar un instru-
mento para evaluar la calidad de vida de las personas
en condiciéon de discapacidad que envejecen; asi se
dio origen a la Escala de Calidad de Vida (ECV). Esta
recoge una serie de principios bdsicos para la medi-
cion de una vida de calidad, ya que sus items inclu-
yen dimensiones que dan cardcter integral al sujeto, ya
sean objetivos y subjetivos, y se valora el grado en que
estas distintas variables ayudan en la vida de la perso-
na en condicién en discapacidad; sin embargo, carecia
de validacion a la fecha.

Son abordadas en Salamanca, Espaia, las dimensiones
de calidad de vida individual propuestas por Schalock
y Verdugo, teniendo en cuenta la preocupacion por el
bienestar fisico, especialmente por la salud y la asisten-
cia sanitaria. Estas dimensiones presentan indicadores
destacados para Espafa y, ademas, son determinantes
de la calidad de vida en las personas con discapacidad
que envejecen en el 80 % de los estudios; y la inclu-
sién social es otro de los indicadores mas citados en
los estudios espanoles en el 50 %.

En los estudios de Shalock y Verdugo se utilizaron seis
dimensiones: bienestar fisico, inclusion social, bienes-
tar emocional, desarrollo personal y autodetermina-
cion, relaciones interpersonales y bienestar material.
Este estudio surgié de la necesidad de disponer de
instrumentos de evaluacién de la calidad de vida pa-
ra este colectivo de personas con discapacidad que
envejecen, que permitan hacer medidas fiables y va-
lidas sobre las que puedan planificarse actuaciones y
estrategias de intervencién eficaz. Se recurri6 princi-
palmente a las asociaciones y entidades publicas y pri-
vadas, y se establecié como punto de corte la edad de
45 afos porque es considerada como indicativo de en-
vejecimiento en las personas con discapacidad. Estas
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dimensiones o categorias, propuestas por los autores
en una poblacién determinada en un territorio, pueden
utilizarse comparativamente en otros territorios con
poblacién similar, de acuerdo con las condiciones uni-
versales y necesarias para el desarrollo y la calidad de
vida de los seres humanos en condiciones igualitarias
y equitativas diferencialmente.

La escala ha sido complementada por un total de
2.292 personas con discapacidades mayores de 45
anos: varones 51,5 % y mujeres 48,5 %. El predomi-
nio de personas con discapacidad fisica es de 37,3 %,
con discapacidad intelectual es de 32,3 % vy llevan
con la discapacidad un tiempo medio de evolucién
de 37,03 afos. Esta escala tiene 60 items en total, pero
hubo modificaciones en 47; es decir, se han elimina-
do 17 items que obtuvieron indices bajos o negati-
vos de homogeneidad corregida y estd conformada
como una escala de tipo Likert con cuatro opciones
de respuesta.

El primer objetivo de este articulo fue comprobar la
fiabilidad de la escala; el instrumento fue fiable en
cuanto se logra identificar lo postulado en sus objeti-
vos y mide lo que se pretende medir; esto se corrobord
por el andlisis factorial de la escala. Se muestrean seis
de las principales dimensiones de calidad de vida pro-
puestas por Schalock y, al final del estudio, aseguran
que en posteriores trabajos es preciso proceder a estu-
dios centrados en el analisis de la validez concurrente
de la ECV (47).

En 2012, el Instituto Universitario de Integracién en la
Comunidad, bajo la supervision de Verdugo y asocia-
dos, publicaron el Manual de Aplicacién de la ECVF
(48) en el cual se tuvo en cuenta el contexto tedrico
de su desarrollo como escala, las caracteristicas de
la misma, su aplicacién practica y la propia escala.
Hay que tener en cuenta que la Escala de Calidad de
Vida Familiar es una adaptacion al contexto espanol
de la Family Quality of Life Survey desarrollada en el
Beach Center on Disability en 2003 en la Universidad
de Kansas, Estados Unidos. La escala de calidad de
vida familiar contempla conjuntamente las opiniones
de diferentes miembros de la familia indagando en los
diferentes apoyos que se tengan o no. También, incor-
pora el mapa de planificacién familiar, el cual permite
recoger las valoraciones de las personas entrevistadas
y visualizar graficamente las prioridades de los diferen-
tes componentes familiares considerando cada grado
de importancia.
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Esta escala se estructura en tres secciones:

4. Informacién sociodemografica: datos familiares ge-
nerales y nimero de miembros, entre otros.

5. Informacién sobre apoyos: indagar apoyos que
necesita la familia y la persona en condicién
en discapacidad.

6. Informacién sobre calidad de vida familiar: se eva-
[Gan los niveles de importancia y satisfaccion to-
mando como referencia las cinco dimensiones del
modelo de calidad de vida familiar (interaccién fa-
miliar, papel de padres, bienestar emocional, bien-
estar fisico y material y apoyos relacionados con la
persona en condicién de discapacidad).

En la seccién tres, el mapa de planificacién familia
muestra las areas que estan influyendo de manera po-
sitiva 0 negativa en la calidad de vida familiar, ayu-
dando a identificar los puntos prioritarios para orientar
la intervencion, permitiendo valorar conjuntamente las
opiniones de diferentes miembros de la familia y ob-
tener una vision global de la situacion familiar, ya que
en cada cuadrante se reiteran las cinco dimensiones
del modelo que van a permitir identificar el tipo de
influencia que esta ejerciendo cada dimension sobre
la calidad de vida de la familia (48).

En 2013, se utiliz6 el modelo de calidad de vida en
personas con trastorno mental grave de Miguel Angel
Verdugo, y se procedi6 a describir los instrumentos de
la calidad de vida elaborados en el INICO (Instituto
Universitario de la Integracién en la Comunidad) (49).
Cada uno de estos presenta un manual de aplicacion,
como son:

e Cuestionarios de evaluacion de la calidad de vida
en la infancia (CVI-CVIP)

e Cuestionarios de la evaluacion de la calidad de vida
de alumnos adolescentes (CCVA)

* Evaluacion de la calidad de vida en las personas
mayores: la escala FUMAT

* Escala integral: evaluacion objetiva y subjetiva de
la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual

e Escala GENCAT: calidad de vida de usuarios de ser-
vicios sociales

* Escala INICO-FEAPS: evaluacién integral de la cali-
dad de vida de personas con discapacidad intelec-
tual y discapacidades del desarrollo
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* Escala San Martin: evaluacién de la calidad de vida
de personas con discapacidad intelectual significativa

* Escala de eficacia y eficiencia organizacional (OEES)

Cabe resaltar que la calidad de vida se mide con re-
sultados personales y resultados organizacionales. Las
dimensiones de la calidad de vida mas estudiadas en
la enfermedad mental, segiin Schalock, son: relaciones
interpersonales, bienestar emocional, bienestar fisico y
material, y autodeterminacién. En los métodos cualitati-
vos faltantes en las escalas, se nota la importancia y la
falencia en identificar el servicio del apoyo comunitario,
el cual mejora sustancialmente las posibilidades y opor-
tunidades para la autonomia y las relaciones sociales
satisfactorias; por otro lado, los apoyos sociales y perso-
nales deben analizarse de una forma individual y deben
organizarse en el medio natural de cada persona (50).

Las personas en condicién de discapacidad intelectual
necesitan mas apoyos que la poblacién general para
participar con satisfaccion en su vida diaria; por lo tanto,
se propone la Support Intensity Scale for Children, SIS-C
(50). Segun Schalock, en el campo de la discapacidad
intelectual las buenas practicas para el diagnéstico, la
clasificacién y la intervencion se basan en la ética pro-
fesional, los estdndares profesionales, el juicio clinico
y el conocimiento procedente de la investigacion (49).
En 2004, desarrollaron la Escala de Intensidad de Apo-
yos para Adultos (Support Intensity Scale for Adults, en
adelante SISA) (50), traducida a 13 idiomas. Ademas, las
posibles diferencias existentes entre una persona con
discapacidad y una persona sin discapacidad no residen
en las limitaciones o déficits, sino en la intensidad de los
apoyos necesitados para participar de manera satisfac-
toria en las actividades cotidianas (51).

En 2014 se dio origen a la escala de intensidad de apoyos
para nifios y adolescentes (SIS-C) (50). Miguel Angel Ver-
dugo propuso en este articulo que fuera una escala y una
metodologia cuantitativa: la identificacién de necesidades
de apoyo es la que permite establecer apoyos individuali-
zados de forma cualitativa que, mantenidos a lo largo del
tiempo y adaptados a cada persona, mejoren no solo el
bienestar fisico, sino también el bienestar psicolégico de
la persona, incrementando sus habilidades, su participa-
cién y su calidad de vida, segtn afirma Luckasson (52).
Sin embargo, es notable que en la escala propuesta las
necesidades de apoyo de una persona no son directa-
mente observables, de manera que su conocimiento solo
puede obtenerse a partir de pruebas cualitativas, como
entrevistas, diarios de campo, etc., en compaiia de apoyo
profesional para generar un complemento en datos que
una escala cuantitativa no aporta.
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Thompson, et al., en 2002 (53), ya reclamaban el de-
sarrollo de un instrumento de evaluacién de las nece-
sidades de apoyo como paso clave previo a la planifi-
cacioén individualizada de los mismos, porque obtener
una herramienta capaz de evaluar las necesidades de
apoyo es uno de los elementos esenciales para ayudar
a las organizaciones a superar el reto de la transfor-
macién hacia una metodologia individualizada donde
la persona sea el centro del proceso, como lo es un
instrumento cualitativo. La estructura de la SIS-C se
muestra en las figuras 3 y 4. Por otro lado, la SIS-C (50)
se complementa de manera objetiva, es decir, no es la

Silva E, Barbosa R, Tocora J

propia persona con discapacidad quien responde a los
items, sino que ha de ser otra persona que conozca
bien al nifo con discapacidad intelectual quien ha de
expresar cudles son los apoyos que este precisa para
participar en diferentes actividades de la misma mane-
ra que sus iguales sin discapacidad. Por esto, se estan
desarrollando en el contexto espafiol instrumentos que
ayudan al desarrollo de experiencias y conocimientos
acerca del funcionamiento individual de las personas
con discapacidad intelectual desde la infancia, y pro-
poner nuevos instrumentos cualitativos de observacion
y caracterizacién individual (50).

Tabla 3. Estructura general de la SIS-C. Evaluacién de necesidades de apoyo

Estructura de la escala Ne de Items Formato de respuesta
SECCION 1. Datos sociodemograficos Recoge informacion relativa datos personales
sobre el nifio, los informantes y el entrevistador
SECCION 1. Estimacion general de las necesidades 8 Escala de clasificacion de cinco opciones
de apoyo de las siete areas de apoyo evaluadas y una de respuesta que oscilan entre 1 (no necesita
estimacion general de necesidades de ncesidades de apoyo apoyo) y 5 (necesita apoyo total)
PARTE I. Necesidades NecesidadesMédicas 18 Escala de clasificacion de tres opciones
extraordinarias de apoyo - de respuesta que oscila entre 0 (no necesita
(32 items) Necesidades conductuales 14 apoyo) y 2 (siempre necesita apoyo)
Evaluaciom Hogar 9 Se recogen tres indices de medida (tipo,
de necedidades ] ] - frecuencia y tiempo diario de apoyo), cada uno
de apoyo (61 items) Comunidad y vecindario 8 de ellos evaluado.
Aprendizaje escolar 9 PABTE Il. Areas de participacion con cinco
opciones de respuesta (0-4).
Salud y seguridad 8 El perfil de apoyos de la persona se elabora a partir
de la informacion obtenida en este apartado.
Actividades sociales 9
Defensa (autorepresentacion) 9

Tabla 4. Formato de respuesta de la SIS-C

Tipo de apoyo

Frecuencia de apoyo

Tiempo de apoyo diario

0= Ninguno

1= Supervision

2= Incitacion 1

4= Ayuda fisica total

0= No significativa; raramentelas necesidades de apoyo del nifio son
diferentes a las de comparieros de su misma edad.

1= Infrecuente; el nifio necesitara ocasionalmente alguien que le preste un
apoyo extraordinario que los compaiferos de su edad no necesitan, pero
en la mayoria de ocasiones no necesita apoyo extra.

0= Nada

1= Menos de 30

2= Entre 30 minutosy 2
3= Entre 2 y 4horas

4= 4 horas 0 mas

2= Frecuente; para que el nifio participe en la actividad necesitara apoyo
extraordinario aproximadamente en la mitad deocasiones.
3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en las que ocurre la

actividad, el nifio necesita un apoyo extra que los compaieros de su edad
no necesitan, sélo ocasionalmente el nifio no necesita apoyo extra.

4= Siempre; cada vez que el nifioparticipa en la actividad necesita apoyo extra
quelos compaferos de su edad no necesitan.
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Hierro, et al. (54), presentaron un articulo donde se
plantean diversas escalas de evaluacién de calidad de
vida en pacientes en condicién de discapacidad; to-
das estas investigaciones pretenden aportar al mejora-
miento de la calidad de vida de dichas personas, iden-
tificando sus necesidades y carencias. Entre estas esca-
las se mencionan de forma cronolégica, las siguientes.

* De 2008 a 2010, Verdugo, et al. (55), elaboraron la
escala GENCAT, la cual permite evaluar la calidad
de vida de los usuarios de servicios sociales (entre
ellos, personas con discapacidad intelectual, per-
sonas con discapacidad fisica, personas mayores,
personas con problemas de salud mental, personas
con drogodependencias y personas con VIH/sida).

* En 2009, Verdugo, et al. (56), construyeron la esca-
la FUMAT para utilizarla en personas mayores con
discapacidad y en personas con discapacidad fisi-
ca grave.

e En el mismo ano, Sabeh, et al,, crearon los Cues-
tionarios de Evaluacion de la Calidad de Vida en
la Infancia (CVI-CVIP) (57), dirigidos a nifios con
discapacidad y sin ella.

* A finales del 2009, se dio origen al Cuestionario
de Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos
Adolescentes (CCVA) (50), también dirigido a estu-
diantes con discapacidad o sin ella durante la etapa
de la adolescencia. Los autores fueron Gémez-Vela
y Verdugo.

* La escala integral abordada también a finales del
afo 2009 (58), por Verdugo et al., permite la eva-
luacién integral de la calidad de vida de personas
con discapacidad intelectual. El instrumento cons-
ta de dos subescalas: un autoinforme y un informe
completado por otras personas, que permiten obte-
ner un perfil individualizado de la calidad de vida
de la persona o un perfil de resultados agregados
de la organizacién.

* Actualmente, la escala INICO-FEAPS (59), originada
en el 2013 por Verdugo, et al., estd dirigida a eva-
luar la calidad de vida de adultos con discapacidad
intelectual o del desarrollo, desde la perspectiva de
la persona y desde la perspectiva de otra persona
que la conoce bien.

En 2011, la Fundaciéon Obra San Martin y el INICO fir-
maron un convenio para la elaboracién de una escala
de calidad de vida para personas con discapacidades
significativas: la escala San Martin (54) tiene como ob-
jetivo llenar el vacio existente en lo relativo a herra-
mientas adaptadas y especificas para estas personas,
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permitiendo evaluar la calidad de vida de personas
con discapacidades significativas a través de un infor-
mante que conoce bien a la persona (al menos des-
de tres meses antes) y que puede observarla durante
periodos prolongados y en diversos contextos. Cuenta
con fiabilidad y validez constatadas, lo que permite re-
comendar su aplicacion en personas con discapacida-
des intelectuales mdltiples y profundas, segin afirman
Verdugo, et al., (59).

Es notorio que todavia existe una falta de instrumentos
de evaluacion de la calidad de vida en dichas perso-
nas. Las publicadas hasta la fecha estdn destinadas a
personas con discapacidad intelectual con menor ni-
vel de necesidades de apoyo, por lo que incluyen te-
mas que reflejan indicadores de calidad de vida que en
ocasiones no son relevantes en la vida de las personas
con grave afectaciones; por ejemplo, la situacién labo-
ral. Se analiz6 en este articulo que otros aspectos que
pueden ser cruciales en su vida no estan incluidos en
estas escalas, como movilidad, productos de apoyo y
comunicacion (59).

En 2016 se dio a origen la escala de evaluacion de la
calidad de vida de nifios y adolescentes con discapa-
cidad intelectual para la evaluacién multidimensional
de la calidad de vida, escala Kids Life (60) basada en el
modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo
(49), con la finalidad de identificar el perfil de calidad
de vida de la persona, con evidencias de validez y fia-
bilidad, para la puesta en marcha de practicas basadas
en la evidencia y el disefio de planes individuales de
apoyo en nifos y adolescentes menores de 22 afios
con discapacidad intelectual.

En un estudio en el mismo afo, se proporcioné eviden-
cia de la confiabilidad y validez de la escala; la muestra
de validacién comprendié 1.060 personas con disca-
pacidad intelectual con edades comprendidas entre los
4y los 21 anos, y los resultados sugieren que los ocho
dominios de calidad de vida evaluados en la escala son
confiables. En la discusion se sugieren y discuten futuras
lineas de investigacion que pueden usar la escala Kids
Life. Este nuevo instrumento proporciona informacion
atil para mejorar los resultados personales y algunas
pautas que deben tenerse en cuenta en el desarrollo
de la planificacién de apoyo individualizado y centrado
en la persona. A nivel organizacional, los datos agrega-
dos pueden ayudar en la implementacién de estrategias
de mejora de la calidad de vida. Finalmente, a nivel de
macrosistema, los resultados agregados pueden orientar
las politicas sociales y humanas para garantizar los de-
rechos humanos, el empoderamiento y la inclusion (61).
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Hay pocas referencias bibliograficas en Colombia con
respecto a instrumentos de tipos mixtos o cualitativos
para evaluar la calidad de vida en personas en con-
dicién de discapacidad; sin embargo, Adriana Mora
Ant6 (62), psicéloga de la Universidad del Valle, en el
afio 2007 llevé a cabo en Cali un estudio el cual tuvo
como objetivo describir la calidad de vida en familias
con personas adultas en situacion de discapacidad in-
telectual (PADI), empleando como estrategia de inda-
gacién una entrevista en profundidad para los cuida-
dores principales.

Como estrategia para la caracterizacion de la calidad
de vida, se utilizé un instrumento netamente cualita-
tivo de tipo entrevista semiestructurada, en la que se
incluyeron, ademas de preguntas sobre los aspectos
sociodemograficos, cuestiones relacionadas con la
composicion, estructura y dindmica familiar, interac-
ciones cotidianas de la PADI, expectativas de la familia
y de la PADI, al igual que preguntas referentes a las di-
mensiones de calidad de vida propuestas por Schalock
(49), las cuales son: bienestar material, fisico, emocio-
nal, competencia social, apoyo de la familia extensa,
vecindario e instituciones de ayuda a la discapacidad,
asi como la satisfaccién con la calidad de vida de la
familia y de la PADI (figura 5).

Tabla 5. Bosquejo de preguntas para instrumento cualitativo

Areas Dominios Ejemplo de preguntas

Independencia Autodetermina-  ;Qué elecciones y decisiones

personal cion realiza su hijo?
¢Cree que le da la suficiente
Desarrollo autonomia?
personal ({Cree que tiene

metas personales?

Participacion  Relaciones ¢Como percibe el papel
social interpersonales de las personas con
» i discapacidad intelectual
Inclusion social en la sociedad actual?
Derechos ¢Cree que tienen poder
de decision?
¢Qué opina sobre el derecho
a la autodeterminacion
de las personas
con discapacidad?
Bienestar Bienestar ¢Como definiria a su hijo?
general emocional ¢/Qué cualidades tiene?

¢Cree que es consciente

de sus limitaciones?

Datos sobre ocupacion
actual, diagndstico, proceso
de escolarizacion, etc.

Bienestar fisico

Bienestar
material
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Participaron en total 158 familias, entre las que predo-
miné el tipo de familia incompleta (38 %), en la etapa
del ciclo de vida con hijos mayores (92,4 %) y con un
tamafio de entre tres y cinco miembros (49,9 %). Se
siguié un bosquejo de preguntas (figura 4) y los resulta-
dos mostraron que en el 97 % de las familias la madre
era la cuidadora primaria, con una edad promedio de
60 afios y un 75,3 % no participaba en una actividad
remunerada. En cuanto a los adultos con discapacidad
intelectual, el 14,6 % asistia a un programa educativo y
solo el 9,5 % realizaba una actividad remunerada. Lla-
mo la atencién que las familias no percibian necesario,
ni factible, el cambio de estatus actual del adulto con
discapacidad intelectual en cuanto a oportunidades
educativas o laborales; este estudio sirve de soporte
para futuras investigaciones de indole cualitativo ya
que se evidencia como ejemplo el correcto uso del
instrumento y de qué forma se evidenciaron resultados
favorables en Cali, Colombia (62).

Cordédba, et al. (23), en 2008, evaluaron la calidad de
vida en familias de nifios y adolescentes con discapa-
cidad en Cali, Colombia, con la Escala de Calidad de
Vida Familiar (ECVF), segln los diez dominios de la
calidad de vida familiar (figura 1) (48), propuesta por
Verdugo, et al., adaptada a poblacién colombiana con
muestra de 385 familias. En esta publicacién resaltan
las premisas del modelo de Schalock y Verdugo. Park
y Turnbull (63), en el 2002, identificaron tres compo-
nentes del constructo calidad de vida familiar: los do-
minios, los subdominios y los indicadores. Luego en
2003, a partir de la identificacion de los dominios que
conforman la calidad de vida de la familia y los indi-
cadores, Poston, et al. (64), construyeron la Escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF) que es un instrumento
dnico en su género y se adopto para los presentes es-
tudios dados sus propiedades psicométricas y de utili-
dad practica.

Se hizo un andlisis descriptivo de la informacién so-
ciodemografica de la muestra, de los Indicadores
y factores de la ECVF, y un andlisis inferencial para
comprobar la relaciéon entre la satisfaccion con la
calidad de vida familiar con variables como tipo de
discapacidad, edad, sexo, tipo de familia, estatus so-
cioeconémico y relacién de quien respondié la es-
cala con el miembro de la familia con discapacidad.
Aunque propone la escala de vida familiar como mé-
todo cuantitativo, se da por visto que es necesario pa-
ra sustentar resultados ahondar con métodos cualita-
tivos o mixtos para comprobar una mayor satisfaccion
en cuanto a calidad de vida (23).
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Figura 1. Diez dominios de la calidad de vida familiar
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En 2013, en Salamanca, Espaia, se llevé a cabo un
estudio de tipo mixto (método cuantitativo y cualita-
tivo en un solo estudio) con la Escala de Calidad de
Vida Familiar (48) y entrevistas semiestructuradas, pa-
ra construir el Mapa de Calidad de Vida Familiar con
cada familia. El propésito fue describir y comprender

la calidad de vida de 18 familias de jovenes con dis-
capacidad intelectual en Bogotd, Colombia. Se consi-
dera que la combinacién de ambos métodos es lo mas
adecuado para lograr una mejor comprension de los
componentes objetivos y subjetivos. Del mismo modo,
Resch, et al. (65), propusieron que estos estudios de ti-
po mixto permiten una aproximacion adecuada de las
experiencias actuales y, con ayuda de los instrumentos
cualitativos, se logra captar las percepciones de los in-
tegrantes de las familias.

Aya y Cérdoba, en 2013 (66), establecieron la satis-
faccion que experimentan las familias basandose en
una escala de tipo Likert con cinco categorias que van
desde muy insatisfecho a muy satisfecho, y 41 items
distribuidos en cinco factores: interaccion familiar, rol
parental, salud y seguridad, recursos familiares y apo-
yo para la persona en condicién de discapacidad. Una
vez se ha utilizado el método cuantitativo, se procede
a hacer la indagacién cualitativa y, cuando es com-
pletada, se procede a las entrevistas semiestructuradas
con cada familia para construir el Mapa de Calidad de
vida Familiar disenado por la Universidad de Kansas
como matriz (figura 6).

Tabla 6. Escala de calidad de vida familiar (instrumento - muestra)

Qué tan importante es Qué tan satisfecho estoy yo con ello
£ ) ° -
s £ S L Y c < < _ =] )
- f= < = v S [ 9] < = =
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& s <32 8 a =9 T ® ® = = =
£ £ TE £ ZE g g a a
g S £ £
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

1 Los miembros de mi
familia conversemos
abiertamente unos con
otros.

N

Los miembros de mi
familia ayudamos a los
nifos con las tareas y
actividades escolares.

w

Mi familia obtenga
servicio médico cuando
lo necesita.

~

Los miembros de mi
familia tengamos algo
de tiempo para perse-
guir nuestros intereses
individuales.
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Qué tan importante es Qué tan satisfecho estoy yo con ello
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5 Mi familia tenga una
buena relacion con los
profesionales de las
instituciones de salud
y educativas que tra-
bajan con el miembro
de nuestra familia con
discapacidad.

Mi familia resuelva los
problemas juntos.

Las entrevistas semiestructuradas se establecen como
herramienta complementaria de la ECVF, que posibili-
ta visualizar graficamente y a nivel familiar el concepto
de calidad de vida como contraste entre importancia
y satisfaccion. Identifican en el mapa las necesidades
o prioridades, los aspectos por fortalecer de la familia
y el area de fortalezas. Para la recoleccién de infor-
macion en este estudio, se contacto a las familias tele-
fénicamente, se les convocé a una reunion vy se firmé
el consentimiento informado. Posteriormente, se visi-
taron las familias en cada una de sus residencias para
completar la ECVF en sesiones con una duracién de
dos a tres horas, aproximadamente. En otra sesion de
tres a cuatro horas, se llevd a cabo la entrevista con
cada ndcleo familiar para construir el mapa de calidad
de vida familiar y, en el cuarto paso, se utiliz6 el pro-
grama SPSS™ para Windows para los andlisis estadisti-
cos descriptivos y para los datos cualitativos, mediante
un microandlisis a partir de categorias deductivas y te-
niendo en cuenta las categorias inductivas que emer-
gieron durante la indagacion.

Los resultados evidenciaron que todos los factores de
calidad de vida familiar fueron valorados como forta-
leza, con excepcion del factor apoyo a la persona con
discapacidad. Se hallaron diferencias significativas en-
tre las variables de estudio. Se da a entender que las
familias de jévenes con discapacidad intelectual dis-
frutan de sus vidas juntas, y tienen proyectos de vida
para el futuro. No obstante, su calidad de vida se ve
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influenciada por la sobreproteccion de algunos fami-
liares hacia los jévenes con discapacidad intelectual, el
desconocimiento de sus derechos, y los escasos apo-
yos y oportunidades de inclusion social, con los que
cuentan actualmente (66).

Cordoba, et al,, en 2016 (67), escribieron un articulo
basado en el modelo de calidad de vida propuesto por
Shalock y Verdugo, y tuvo como objetivo caracterizar
la calidad de vida de 602 adultos colombianos mayo-
res de 18 anos con discapacidad intelectual y sus infor-
mantes clave mediante varios instrumentos cualitativos:

Se recogi6 la informacién sociodemogréfica de los
participantes mediante un cuestionario disefiado
por los investigadores.

El Instituto Universitario de Integracién en la Comu-
nidad (INICO) de la Universidad de Salamancay la
Confederacién Espafiola de Organizaciones en Fa-
vor de las Personas con Discapacidad Intelectual o
del Desarrollo (FEAPS), desarroll6 la escala INICO-
FEAPS (62) validada para Colombia. Esta compues-
ta por dos subescalas:

El informe de otras personas

El autoinforme, que es un método de recoleccién
de datos en el que la fuente de informacion es el
mensaje verbal del sujeto sobre si mismo.

La No. 1 la responde un informante clave o un profe-
sional de apoyo o familiar, y la No. 2, la persona en
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condicién de discapacidad intelectual en presencia de
un entrevistador. Se busca obtener un perfil individua-
lizado de la calidad de vida de la persona o un perfil
de resultados agregados de la organizacion.

Cada subescala cuenta con 72 temas y el formato
de respuesta de la escala es de tipo Likert, con cua-
tro opciones: nunca, algunas veces, frecuentemente y
siempre. Este estudio fue aprobado por el Comité de
Bioética de la Universidad Auténoma de Manizales de
acuerdo con las normas éticas emanadas de la Decla-
racion de Helsinki y la Resolucion 8430 de 1993 del
Ministerio de Salud de Colombia. Para el procesamien-
to de la informacion, se utiliz6 el programa estadistico
SPSS™ (Statistical Package for the Social Science). En
el andlisis por dimensiones de la escala de calidad de
vida, se destaca que las personas presentaron puntua-
ciones medias, mas altas, tanto en el documento infor-
me como en el informe de otras personas, en las di-
mensiones: bienestar fisico e inclusién social, y las di-
mensiones de autodeterminacion y relaciones interper-
sonales mostraron las puntuaciones medias mas bajas.

Otros estudios senalan el impacto que tiene la esca-
sa actividad fisica, consecuentemente la obesidad v,
lo que resulta mas preocupante, la comorbilidad con
sintomas que comprometen su salud mental. En vista
de esto, conviene indagar con mayor profundidad, en
estudios posteriores, sobre la percepcién de bienestar
fisico, tanto desde la voz de los propios adultos con
discapacidad intelectual, como de otros informantes.
En esta investigacion la dimensién de autodermina-
cion presento una mayor afectacién en comparacion
con resultados de esta categoria en poblaciones de
Argentina y Brasil (24). Asimismo, se encontraron pun-
tuaciones bajas en relaciones interpersonales, lo cual
coincide con los resultados de los estudios de Cérdo-
ba, et al. (24), que evidenciaron una red de relaciones
interpersonales muy limitada, hasta el punto de que
los amigos de los adultos con discapacidad intelectual
eran los de su madre.

Estos instrumentos de tipo mixto se utilizaron y se han
seguido utilizando en Latinoamérica por su alto grado
de confiabilidad, y cabe resaltar que los resultados de-
penden de la capacidad de la persona para comunicar
sobre su calidad de vida y del receptor de escucharla
y comprenderla. Por eso, la recomendacion prioritaria
es seguir evaluando la calidad de vida desde la per-
cepcion de la persona, como se hizo en el documento
informe desde un punto de vista cualitativo y segln la
observacion externa de profesionales o familiares (Es-
cala INICO-FEAPS) (59).
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Propuesta metodoldgica

Este documento es el resultado de un proceso investi-
gativo aprobado por el Comité de Bioética de la Uni-
versidad El Bosque, de acuerdo con los principios de
investigacion y clasificada como una investigacién con
criterios sin riesgo.

Después de la revision tematica minuciosa, se procedié
a hacer una propuesta metodoldgica de indole cuali-
tativa que contempla la indagacién de las categorias
propuestas por Schalock y Verdugo para estudiar la ca-
lidad de vida de personas que requieren apoyos. Esta
metodologia puede dar soporte cientifico y validable
a futuras investigaciones en personas en condicién de
discapacidad. Se proponen tres instrumentos cualitati-
vos: entrevista abierta, diarios de campo y ecomapa.

La entrevista abierta constara de dos secciones princi-
pales: la primera indaga sobre datos personales y an-
tecedentes médicos personales y familiares; la segun-
da contara con preguntas orientadoras al entrevistado
sobre su vida, abordando las dimensiones de calidad
de vida individual propuestas por Schalock y Verdugo,
que corresponden a desarrollo personal, autodeter-
minacion, relaciones interpersonales, inclusion social,
derechos, bienestar emocional, bienestar fisico y bien-
estar material. Es importante aclarar que las preguntas
orientadoras serviran como guia para el entrevistador,
orientaran el desarrollo de la entrevista, secuenciali-
dad, delimitacién y profundidad de las preguntas.

De manera simultanea a la realizacién de la entrevista,
se diligenciara el instrumento de ecomapa, el cual in-
cluye datos relacionados con el barrio, la red de apoyo,
salud, educacién, trabajo, recreacién, apoyo espiritual
o psicolégico que rodean a cada una de las familias
de personas en condicién de discapacidad. Se hard de
forma ordenada y clara haciendo uso de convenciones
segun el manual correspondiente, con el fin de conocer
las relaciones existentes entre la familia y los aspectos
contextuales, para estudiar y analizar las redes de apo-
yo con las que cuenta la familia y reconocer el entor-
no en el que se desarrolla la vida familiar. EI ecomapa
es un instrumento que de forma pictogréfica desarrolla
los aspectos indagados frente a las relaciones familia-
res, sociales, de comunicacién y de participacion de las
personas en condicién de discapacidad y sus contextos.

En el diario de campo se plasmara de forma detallada
y ordenada el proceso de abordaje de la persona con
discapacidad y su familia durante cada sesién, tenien-
do en cuenta factores ambientales, sociales y perso-
nales. En la primera parte del instrumento se describe
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el lugar de hdbitat a través de los siguientes ejes te-
maticos: transporte, seguridad y caracteristicas de la
vivienda para posterior descripcién y reflexion. En la
segunda parte se evaluardn aspectos relacionados con
la comunicacion, entre los que se encuentra la actitud
de los entrevistados, la capacidad de comprension del
entrevistado y las estrategias utilizadas para mejorar la
comunicacion, para lo cual se hard una descripcion
y reflexion por ejes tematicos. En la tercera parte se
evaluaran las dificultades presentadas (conflictos, si-
tuaciones imprevistas, tiempo, espacio, contenido
y otras que puedan ocurrir), y en la cuarta parte del
instrumento se elaborara el familiograma de acuerdo
con los lineamientos contenidos en el manual corres-
pondiente que se encuentra adjunto en el protocolo
de investigacién. En la quinta seccion se llegard a una
conclusién de la situacion de la entrevista, si esta fue
o no finalizada, y si se conté con la presencia de otros
miembros de la familia.

En definitiva, la propuesta consta de proponer un
abordaje cualitativo para abordar las dimensiones de
desarrollo personal, autodeterminacién, relaciones in-
terpersonales, inclusion, participacién, derechos, bien-
estar emocional, bienestar fisico y bienestar material.
La propuesta son tres instrumentos, con cada uno de
los cuales y mediante la entrevista y la observacion, se
pretende identificar categorias emergentes al triangu-
lar los resultados. Esta propuesta pretende dar mayor
informacién de los casos individualizados para identi-
ficar sus necesidades puntuales y carencias, frente a las
categorias propuestas.

Conclusiones

Como se pudo demostrar en esta revisién sistematica,
es muy poca la informacién sobre el uso de instrumen-
tos cualitativos o mixtos en Colombia y a nivel inter-
nacional. Por lo tanto, es necesario seguir de la mano
en la investigacién con instrumentos cualitativos que
sean un soporte fundamental para las escalas cuantita-
tivas, siendo asi estudios de tipo mixtos pero que van
a generar mas conocimiento individual de cada caso
de una persona en condicién de discapacidad. Actual-
mente, se considera que las escalas se deben indagar
mds profundamente de forma cualitativa o mixta para
generar un mayor abordaje de informacién y generar
con las respuestas una mejora en la calidad de vida de
las personas en condicion de discapacidad y, por en-
de, se procede a realizar una propuesta metodolégica.

Es necesario trabajar con metodologias mixtas-integra-
les las categorias de calidad de vida con tal de generar
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resultados mds cercanos a la realidad. Este documento
concluye con una propuesta metodoldgica de indole
cualitativa que contempla la investigacion de las ca-
tegorias para indagar la calidad de vida de personas
que requieren apoyos. La metodologia cualitativa pro-
puesta es un complemento a los instrumentos de tipo
cuantitativo para medicién de calidad de vida en per-
sonas diferenciales.
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