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Resumen

Objetivos: Entendiendo la calidad de vida familiar como
un estado dinamico de bienestar de la familia, en el que inte-
ractiian las necesidades individuales y colectivas, esta inves-
tigacion describe la calidad de vida de las familias con una
persona en condicion de discapacidad intelectual. Metodolo-
gia: Estudio descriptivo transversal. Se utilizo la “Escala de
calidad de vida familiar”, propuesta por el equipo del Beach
Center on Disability, de la Universidad de Kansas; se aplico a
64 personas, que corresponden a 26 familias con jovenes de la
institucion educativa Ceartes Estimulo, de la ciudad de Cali-
Colombia, en los meses de mayo a septiembre del 2015. Re-
sultados: El 61,5 % de las familias son nucleares monoparen-
tales a cargo de la madre, quien se desempefia como cuidadora;
la mayor frecuencia absoluta en el tamafio familiar fue de 2, lo
que supone un aumento en la carga de trabajo sobre la mujer.
Las dimensiones “Papel de los padres” y “Salud y seguridad”
calificaron mas alto en cuanto a importancia y satisfaccion per-

cibida; “Interaccion familiar” y “Recursos familiares”, consi-
deradas muy importantes, tienen puntuacion hacia la neutrali-
dad respecto a la satisfaccion, mientras “Apoyo a la persona
en situacion de discapacidad” califico con el mayor grado de
insatisfaccion. Conclusiones: La familia tiene un papel funda-
mental como conocedora de las necesidades y los problemas
de sus miembros, y es un elemento esencial para su desarrollo.
En consecuencia, debe ser asumida como recurso primordial
en la construccion de politicas y planes de intervencion. La
insatisfaccion referida por las familias y que afecta negativa-
mente su calidad de vida esta relacionada con la necesidad de
apoyos formales y redes sociales, los cuales deben ser inter-
venidos y efectivos, para cambiar esa percepcion y mejorar la
calidad de vida familiar.

---------- Palabras clave: Calidad de vida, discapacidad intelec-
tual, familia, servicios de salud.
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Abstract

Objective: Understanding quality of life of families as a dyna-
mic state of family well-being, in which individual and collec-
tive needs interact, this research describes the quality of life
of families that include a person with an intellectual disability.
Methodology: Cross-sectional descriptive study. The “Family
Quality of Life Scale”, proposed by the team at the Beach Cen-
ter on Disability at the University of Kansas, was used. It was
applied to 64 people, corresponding to 26 families with young
people from the Ceartes Estimulo educational institution, in
the city of Cali, Colombia, between May and September 2015.
Results: 61.5% of the families were single-parent nuclear fa-
milies with the mother in charge and working as a caregiver.
The highest absolute frequency in family size was two, which
implies an increase in women’s workload. The dimensions
"Role of parents" and "Health and safety" ranked higher in

terms of importance and perceived satisfaction. “Family in-
teraction” and “Family resources”, which are considered very
important, scored more neutrally in terms of satisfaction, whi-
le “Support for the person with a disability” ranked with the
highest degree of dissatisfaction. Conclusions: Family plays
a fundamental role in knowing the needs and problems of its
members, and is an essential element for their development.
Consequently, it must be assumed as a primary resource in the
construction of intervention policies and plans. The dissatis-
faction reported by families that negatively affects their qua-
lity of life is related to the need for formal support and social
networks, which must be inclusive and effective to change that
perception and improve the quality of family life.

---------- Key words: Quality of life, intellectual disability, fa-
mily, health services.

Resumo

Objetivo: Entendendo a qualidade de vida familiar como
um estado dindmico de bem-estar da familia, no qual as
necessidades individuais e coletivas interagem, esta pes-
quisa descreve a qualidade de vida das familias com uma
pessoa com deficiéncia intelectual. Metodologia: Estudo
descritivo transversal. Utilizou-se a "Escala de Qualidade
de Vida Familiar" proposta pela equipe do Beach Cen-
ter on Disability da Universidade do Kansas; foi aplicada
a 64 pessoas, correspondendo a 26 familias com jovens
da instituigdo de ensino Ceartes Estimulo, na cidade de
Cali, Colombia, nos meses de maio a setembro de 2015.
Resultados: 61,5 % das familias sdo monoparentais, sob
a responsabilidade da méde, quem atua como cuidadora;
a maior frequéncia absoluta em tamanho familiar foi de
2, 0 que implica um aumento da carga de trabalho sobre
as mulheres. As dimensdes "Papel dos Pais" e "Saude e
seguranga" classificaram mais altas no referente a im-

portancia e a satisfacdo percebidas; "Interagdo familiar"
e "Recursos familiares", consideradas muito importantes,
tém pontuagdo em direcdo a neutralidade no que respeita
a satisfagdo, enquanto "Apoio a pessoa com deficiéncia"
classificou com o maior grau de insatisfacdo. Conclusdes:
A familia desempenha um papel fundamental no conhe-
cimento das necessidades e problemas de seus membros
e ¢ um elemento essencial para o seu desenvolvimento.
Consequentemente, deve ser assumida como um recurso
primordial na construgdo de politicas e planos de inter-
vengado. A insatisfagdo referida pelas familias e que afeta
negativamente a sua qualidade de vida esta relacionada
a necessidade de apoios formais e redes sociais, 0os quais
devem ser intervindos e efetivos, para mudar essa perce-
pcao e melhorar a qualidade de vida familiar.

intelectual, familia, servigos de saude.

Introduccion

La familia, como principal agente socializador [1], espa-
cio donde se construye la autonomia personal [2], favo-
recedor del desarrollo emocional, primer proveedor de
apoyos [1] para las personas en condicion de discapa-
cidad y garante de una identidad personal y social [3],
cumple un papel esencial en el paso hacia la etapa adulta
de los jovenes con discapacidad intelectual.

A lo largo de la historia, los modelos conceptuales
para explicar y entender la discapacidad han cambiado,
pasando de considerarla como un problema de la perso-
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na, directamente causado por una enfermedad, trauma o
condicion de salud, a entenderla como un problema de
origen social y, principalmente, como un asunto centra-
do en la integracion de la persona a la sociedad [4]. Asi,
la Organizacion Mundial de la Salud (oms), en el afo
2001, adopt6 la “Clasificacion internacional del funcio-
namiento de la discapacidad y de la salud” [5], donde
prevalece un enfoque biopsicosocial y ecoldgico, en el
que se destacan las interconexiones de la persona con los
distintos contextos en los que participa.

Ante este cambio conceptual, también la Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desa-
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rrollo recoge, en su 11.% edicion (2010), la siguiente de-
finicion de discapacidad intelectual: “La discapacidad
intelectual se caracteriza por limitaciones significativas
tanto en funcionamiento intelectual, como en conducta
adaptativa, tal y como se ha manifestado en habilidades
adaptativas, conceptuales y practicas. Esta discapacidad
se origina antes de los 18 afios” [6, p. 1].

En este sentido, el modelo ecoldgico de Bronfen-
brenner [7] situa a la familia como parte del micro-
sistema, nivel mas inmediato al individuo, con el cual
tiene contacto directo y en donde establece relaciones
¢ interacciones reciprocas, afectandose mutuamente. La
familia, ademas, ejerce influencia directa, al ser el Ginico
elemento constante en la vida de la persona en situacion
de discapacidad y, por ende, quien puede conocer mas
sus necesidades.

A su vez, la oms define el concepto de calidad de
vida como la “percepcion del individuo de su posicion
en la vida en el contexto de la cultura y sistema de va-
lores en los que vive y en relacién con sus objetivos,
expectativas, estandares y preocupaciones” [8, p. 1405],
pasando a convertirse en un constructo social, parte fun-
damental de este cambio de paradigma.

Bajo estas premisas, surge el modelo de calidad de
vida centrado en la familia [9]. De acuerdo con Park,
Turnbull y Turnbull, “una familia experimenta calidad
de vida cuando sus miembros tienen sus necesidades cu-
biertas, disfrutan su vida juntos y tienen oportunidades
para perseguir y alcanzar metas que son trascendentales
para ellos” [10, p. 153].

Desde este modelo que impulsa a las familias a to-
mar la iniciativa y ser proactivos en establecer sus prio-
ridades de intervencion, que la empodera como unidad
de apoyo fundamental y le permite generar la confianza
en la psD para el desarrollo de sus potencialidades y ca-
pacidades [11,12] se enmarca esta investigacion, cuyo
objetivo fue describir la calidad de vida de las familias
que tuvieran una persona en condicion de discapacidad
intelectual.

Metodologia

Se realizd un estudio descriptivo transversal, para ca-
racterizar la calidad de vida familiar en sus diferentes
dimensiones: interaccioén familiar, papel de los padres,
salud y seguridad, recursos familiares y apoyo para per-
sonas con discapacidad. Se compararon estas dimensio-
nes entre las personas y por familias durante un mismo
periodo de tiempo, entre mayo y septiembre del 2015.

Poblacion

La poblacion objeto de estudio estuvo constituida por
las familias de 30 jovenes en condicion de discapacidad
intelectual, que pertenecen al ultimo nivel educativo del

Centro de Estimulacion para el Aprendizaje y las Artes
(Ceartes Estimulo), en la ciudad de Cali, durante el afio
2015.

El muestreo utilizado fue discrecional.

Las unidades de observacion y analisis fueron las
familias de estos jovenes, las personas que los integran
y los jovenes con discapacidad intelectual, lo cual arrojo
un total de 26 familias y 64 personas.

Instrumentos

Para el estudio se utilizé la “Escala de calidad de vida
familiar” (EcVF), disefiada por el equipo de investiga-
cion en discapacidad del Beach Center on Disability, de
la Universidad de Kansas, en el 2001 [9], y adaptada y
validada a la poblacion de Cali (Colombia) por Verdu-
g0, Cérdoba y Gomez, en 2005 [13], la cual mantiene la
estructura dimensional de su version original en inglés.

La ECVF esta constituida por cinco dimensiones: 1)
interaccion familiar, que se centra en las relaciones entre
los miembros de la familia; 2) papel de los padres, que
se refiere a las actividades que los miembros adultos de
la familia realizan para ayudar a que sus hijos crezcan
y se desarrollen; 3) salud y seguridad, que comprende
aspectos de salud fisica y emocional, acceso a la aten-
cion sanitaria y seguridad de los miembros de la familia;
4) recursos familiares, que alude a los recursos disponi-
bles por la familia para satisfacer las necesidades de sus
miembros, y 5) apoyo a la persona con discapacidad,
que incluye el apoyo de otros familiares o entornos fuera
de la familia para beneficio de la psp [14]. Estas dimen-
siones, a su vez, tienen 41 indicadores, calificados en los
ejes de importancia (1 a 5) y de satisfaccion (1 a 5), para
establecer un contraste entre los dos aspectos y determi-
nar asi la calidad de vida percibida.

Esta escala cuenta con propiedades psicométricas
adecuadas para Colombia (Verdugo et al., 2005), con
un indice de confiabilidad de Cronbach de 0,94 para la
subescala de importancia y 0,88 para la de satisfaccion.

La ECVF se estructura en tres secciones: la primera
recoge la informacidn sociodemografica, que aporta in-
formacion descriptiva sobre datos familiares generales;
la segunda brinda informacion sobre apoyos, la nece-
sidad de ellos y cuanta cantidad (en porcentaje) recibe
tanto la familia como la psD; y, finalmente, una tercera
seccion, que se dedica a recolectar informacion sobre
la calidad de vida familiar, en sus cinco dimensiones:
la dimension “Interaccion familiar” con nueve indica-
dores, y las demas dimensiones (“Papel de los padres”,
“Recursos familiares”, “Salud y seguridad”, y “Apoyo
para personas con discapacidad”), con ocho indicadores
cada una.

Procedimiento

El instrumento fue aplicado por tres terapeutas ocupa-
cionales (incluidas las autoras) a cada una de las per-
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sonas que componian las 26 familias, previa firma del
consentimiento informado por parte de cada miembro de
la familia y del padre/madre responsable de la persona
en condicion de discapacidad.

Adicionalmente, se diligenci6 el asentimiento in-
formado con los jovenes en condicion de discapacidad
intelectual. Esta informacion se obtuvo durante una
visita programada en sus respectivas viviendas, donde
posteriormente se aplico el instrumento, el cual tuvo una
duracion aproximada de 35 minutos por persona.

Analisis
Los datos fueron analizados mediante distribuciones
de frecuencia y la base de datos se procesd con la

herramienta de analisis estadistico Fast Statics 2.0, de
Fatesoft.

Criterios éticos

La investigacion se catalogd con riesgo minimo, con-
tando con la orientacion y el aval dado por el Comité de
Etica de la Universidad del Valle, Acta 011-014, y fecha
de aprobacion 26 de mayo del 2014.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas de los familiares

De las 26 familias que participaron del estudio, 64 fa-
miliares respondieron el instrumento ECVF. El promedio
del tamafio de las familias con las que se trabajé fue de
2,5 personas, con una moda de 2 personas: estas fami-
lias estuvieron constituidas, en su totalidad, por madre
¢ hijo(a).

El grupo de personas en condicion de discapacidad
intelectual estuvo conformado en un 57,6 % por muje-
res, todos son solteros y viven con su familia. El nivel de
discapacidad para el 96 % de la poblacion es leve y solo
una persona presenta problemas de comportamiento y
dificultades para la realizacion de las actividades de la
vida diaria. El mayor grado de escolaridad alcanzado es
basica primaria.

Todos los familiares que respondieron el instrumen-
to conviven diariamente con la PSD y habitan una vivien-
da familiar. La mayoria, con el 67,2 %, son mujeres, y el
45,3 % son mayores de 50 afios. En cuanto a la situacion
laboral, se encontrd que el 45,3 % de los familiares en-
cuestados estan ocupados tiempo completo e igual pro-
porcion se presenta dentro de la poblacion economica-
mente inactiva; el 6,3% se halla desempleado y el 3,1%,
empleado medio tiempo. Respecto al nivel educativo, el
40,6 % curso estudios de educacion superior, y con un
29,7 % cada uno, estudiaron primaria y secundaria.
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Finalmente, los ingresos mensuales de la familia,
incluyendo pensiones o apoyos econdémicos por la situa-
cion de discapacidad de su familiar, esta entre los 2 y
3 salarios minimos mensuales legales vigentes (SMMLV)
para el 65,5 % de las familias. Es seguido por ingre-
sos inferiores a 1 SMMLy; entre 4 y 5 SMMLV, y mas de 5
SMMLY, cada uno con el 11,5 %.

Es relevante mencionar que se encontraron diferen-
cias en el ingreso familiar reportado por los encuestados
para una misma familia. Al respecto, una persona afir-
ma: “él dice que gana eso pero el gana mas dinero, lo
que pasa es que no quiere que nos enteremos”.

Apoyos y servicios

Seglin los familiares, los servicios que requiere la PsD y
que se reportan sin cobertura por el 75 y el 64 %, res-
pectivamente, son el empleo / formacion y la orientacion
vocacional, seguido por una no cobertura del 43 % de fi-
sioterapia / terapia ocupacional y habla / lenguaje. Otros
servicios que dicen requerir son: educacion especial,
salud, audicion / vista, transporte y movilidad, a pesar
de tener una cobertura que consideran suficiente, con un
porcentaje entre ¢l 40 y el 45 % (véase Tabla 1).

Entre los servicios que mas del 70 % de los familia-
res manifiestan necesitar y refieren tener baja cobertura
se encuentran los servicios de apoyo econdmico, de in-
formacion sobre donde conseguir servicios para la PSD
y su familia, y de informacion sobre derechos legales.
Otros servicios que fueron identificados como necesa-
rios por el 52 % de los participantes y que reportan baja
cobertura, son la orientacion en relacion con la discapa-
cidad y en formar a los padres o a la familia en infor-
macion especifica sobre la discapacidad (véase Tabla 2).

Escala de calidad de vida familiar

En la Tabla 3 se pueden observar las medias y desvia-
ciones estandar obtenidas para la importancia y la satis-
faccion de cada una de las cinco dimensiones de la ECVE.

Es relevante sefalar que el promedio de importan-
cia para el total de la poblacion fue de 4,26, con una
desviacion de 0,39, ubicando la importancia de todas las
dimensiones como bastante importantes (calificacion 4),
siendo la dimensioén que puntudé mas alto “Salud y segu-
ridad”, con 4,46, y la que puntud mas bajo fue “Recursos
familiares”, con 3,95.

Por otra parte, la satisfaccion en promedio calificd
en 3,45, con una desviacion estandar de 0,56, lo que la
ubica en un nivel de satisfecho (calificacion 3) a bastante
satisfecho (calificacion 4), teniendo el mayor promedio
la dimensiéon “papel de los padres”, con 3,96. Los
promedios mas bajos fueron: “Recursos familiares”, con
3,24 y “Apoyo a la persona con discapacidad”, con 3,13.
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Tabla 1. Apoyos y servicios que la persona en situacion de discapacidad necesita y recibe

Necesidad Cantidad que recibe (%)
Lista de servicios

Si % Ninguno  Alguno Suficiente
Equipos especiales 25 39,1 62,5 37,5 0,0
Servicio de salud 56 87,5 10,0 40,0 50,0
Servicios de audicion / vista 47 73,4 6,7 40,0 53,3
Fisioterapia o terapia ocupacional 41 64,1 42,9 35,7 21,4
Servicios del habla o lenguaje 39 60,9 42,9 35,7 21,4
Servicios de educacion especial 59 92,1 52 47,4 47,4
Servicios de orientacion y psicoldgicos 39 60,9 7,7 61,5 30,8
Apoyo conductual 28 43,8 0,0 77,8 22,2
Servicios de transporte y movilidad 47 73,4 25,0 31,2 43,8
Entrenamiento en autocuidado 5 7,8 50,0 0,0 50,0
Equipo interdisciplinario 28 43,8 33,4 33,3 33,3
Servicios de orientacion vocacional 41 64,1 64,3 28,6 71
Servicios de empleo y formacién 47 73,4 75,0 18,8 6,2
Otros 5 7,8 50,0 50,0 0,0

Tabla 2. Apoyos y servicios que la familia de la persona en situacion de discapacidad necesita y recibe.

Necesidad Cantidad que recibe (%)

Lista de servicios

Si % Ninguno Alguno Suficiente
Siesrcsggsc?de;g familia o externo para cuidado de la persona en 37 578 35,7 214 42,9
Cuidador de la persona con discapacidad 25 39,1 50,0 25,0 25,0
Dinero para ayudar a pagar los servicios por la persona en discapacidad 48 75 80,0 20,0 0,0
Servicios de ayuda al mantenimiento de la casa, apoyo doméstico 13 20,3 80,0 20,0 0,0
Transporte 45 70,3 37,5 37,5 25,0
Grupos de apoyo 21 32,8 50,0 50,0 0,0
Orientacion en relacion con la discapacidad 35 54,6 46,2 46,2 7,6
Apoyo a los hermanos de la persona con discapacidad 24 37,5 44 .4 22,2 33,4
Formacion a los padres o a las familias sobre discapacidad 33 516 66,7 33,4 0,0
Informacion especifica sobre la persona en discapacidad 33 516 50,0 41,7 8,3
Informacién sobre dénde conseguir servicios para el discapacitado 45 70,3 58,8 35,3 59
Informacién sobre dénde conseguir servicios para la familia 43 67,2 71,4 28,6 0,0
Informacion sobre derechos legales 45 70,3 81,2 18,8 0,0
Otros 5 7,8 100,0 0,0 0,0
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Tabla 3. Comportamiento de las dimensiones de la “Escala de calidad de vida familiar”.

Importancia Satisfaccion

Dimensiones

Media Desviacion estandar Media Desviacion estandar

Interaccion familiar 4,25
Papel de los padres 4,16
Salud y seguridad 4,46
Recursos familiares 3,95
Apoyo a persona con discapacidad 4,32
ECVF 4,26

0,47 3,34 0,56
0,60 3,96 0,46
0,38 3,78 0,74
0,56 3,24 0,61
0,46 3,13 0,57
0,39 3,45 0,56

Posteriormente, los 41 indicadores (véase “Anexo”)
se reclasificaron de acuerdo con las respuestas de las
personas por prioridad de cara a la intervencion (I, Il y
III), o como punto fuerte, definidos como se muestra en
la Tabla 4.

Tabla 4. Definicion de las prioridades de cara a la intervencion.

En la Figura 1, se puede evidenciar las respuestas
de cada una de las familias en cuanto a prioridad de in-
tervencion.

Como se observa en la figura 1, la dimension “Inte-
raccion familiar” (Indicadores 1-9) no fue identificada
como prioridad de intervencidon por parte de los fami-
liares; por el contrario, los indicadores 7 y 9, correspon-

Prioridad

Descripcion

Area prioritaria1  Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos (puntuacion 1) y consideran muy

importantes (puntuacion 5)

Area prioritaria i Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos (puntuacion 1) y las consideran
bastante importantes (puntuacion 4), o situaciones con las que se sienten insatisfechos (puntuacion 2) y a
las que le otorgan bastante o mucha importancia (puntuacion 4 o 5)

Area prioritaria m - Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos o insatisfechos (puntuacién 1 0 2) y

las consideran importantes (puntuacion 3)

Puntos fuertes Corresponde a situaciones con las que se sienten muy satisfechos (puntuacion 5) y las consideran muy

importantes (puntuacion 5)

120

110

100

90

80

70

60

Porcentaje de personas por prioridad de intervencion

10 Hs; 13

68,8
50
40 I
30 I |
o [N B
63 31,3 313
18,8 25 13 25 25 25
I 18,8
13 13 13
I 63 63 8 HEE 8 8 I x

m Prioridad |
Prioridad Il
Prioridad Ill
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Interaccion familiar Papel de los padres Salud y seguridad Recursos familiares Apoyo persona con

discapacidad

Indicadores ECVF

Figura 1. Indicadores y prioridad de la intervencion familiar. ecvr: Escala de calidad de vida familiar
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dientes a “los miembros de mi familia mostramos que
nos queremos y cuidamos mutuamente” y “los miem-
bros de mi familia estamos orgullosos unos de otros”,
fueron identificados como fortalezas. Sin embargo, hay
que prestar atencion a los indicadores 5, 8 y 2, relacio-
nados con que “los miembros de la familia conversemos
abiertamente unos con otros”, “los miembros de mi fa-
milia tenemos buenas relaciones con la familia exten-
sa” y “mi familia es capaz de manejar los altibajos de la
vida”, debido a que son calificados como muy importan-
tes, con un grado de satisfaccion de bajo a neutro.

En la dimension “Papel de los padres” (Indicadores
10-17), se observa que ningun familiar reporté alglin in-
dicador como prioridad de intervencion 1. El indicador
que se identifica como prioridad 1, es decir, importante
con bajo grado de satisfaccion para el 25 %, fue el 11,
que corresponde a “los miembros de mi familia ensefa-
mos a los nifios como ayudar en el trabajo en casa”. Se
identifican como puntos fuertes, por el 18,8 %, cada uno
los indicadores 13 y 15, correspondientes, a “los miem-
bros de mi familia ensefiamos a los nifios como llevarse
bien con otros” y “los adultos de mi familia ensefiamos
a los niflos a tomar buenas decisiones”.

En cuanto a la dimension “Salud y seguridad” (In-
dicadores 18-25), en la figura 1 se observa que los en-
cuestados calificaron en promedio esta dimension como
“Muy importante”, con una disposicion hacia la satisfac-
cion. El indicador 23, “mi familia tiene servicio de enti-
dades de salud que conocen nuestras necesidades indivi-
duales de salud”, y el indicador 19, “mi familia obtiene
servicio médico cuando lo necesita”, fueron evaluados
por el 37,5 % como prioritario 11, es decir, los consideran
bastantes importantes y muy insatisfechos. Finalmente,
fueron definidos como puntos fuertes, para el 37,5 %, el
indicador 22, relacionado con que “los miembros de mi
familia nos cuidamos unos a otros cuando alguno esta
enfermo” y con un 31,3 %, el indicador 20, “mi familia
obtiene servicio odontologico cuando lo necesita”.

La dimension “Recursos familiares” (Indicadores
26-33) fue clasificada como importante, con una dis-
posicion hacia lo neutral respecto al grado de satisfac-
cion. Ningun familiar valoré algin indicador de esta
dimension como punto fuerte de la familia. Se observa
una propension a asumir todos los indicadores de esta
dimension como prioridad de intervencion 11, especial-
mente el indicador 27, “Los miembros de mi familia
cuentan con recursos para desplazarse hacia los sitios
donde necesitan estar”, y el indicador 29, “Mi familia
dispone de ayuda externa para que podamos cuidar de
las necesidades individuales de toda la familia”.

Finalmente, la dimension apoyo para psp (Indicado-
res 34-41) fue la que mayor grado de insatisfaccion mos-
tré respecto a las otras dimensiones. Se encontr6 que los
indicadores 38 y 39, relacionados con “mi familia tiene
apoyo para conseguir los beneficios del gobierno que

necesita el miembro de nuestra familia con discapaci-
dad” y “Mi familia tiene apoyo de las entidades locales
para conseguir los servicios que necesita el miembro de
nuestra familia con discapacidad” son clasificados por
los familiares como muy importantes, y muy insatisfe-
chos o insatisfechos.

Discusion

La familia, como grupo humano mads cercano a la psD,
desempeia un papel fundamental en la mediacion del
desarrollo psicologico, afectivo, fisico, social, cultural,
ético y moral, entre otros, y como agente de cambio
ideoldgico y garante de derechos y acceso a los servicios
en términos de igualdad e inclusion [15]. La ECVF les
ayuda a disponer de un conocimiento de sus familiares,
de sus dindmicas y del papel que desempeiian, lo que
favorece la participacion familiar activa y promueve que
sea la propia familia la que sepa reconocer sus priorida-
des y contribuir en la elaboracion de su propio plan, lo
cual indudablemente se convertira en factor de éxito de
programas y de politicas encaminadas a la prevencion,
intervencion e inclusion de jovenes, en este caso, con
discapacidad intelectual [16].

Los resultados sociodemograficos obtenidos per-
miten visualizar que la figura de la madre estd presente
en el 100 % de las familias del estudio; el 61,5 % son
familias nucleares monoparentales a cargo de mujeres,
donde la madre generalmente se desempefia como “cui-
dadora” de la persona en condicion de discapacidad, lo
cual se relaciona con el estudio de Mora et al. [17], quie-
nes destacan que la responsabilidad en el cuidado de la
persona adulta con discapacidad intelectual recae sobre
la madre, y con el estudio de Cordoba y Verdugo (2003)
[18], quienes afirman, con relacion a las familias de ni-
los con trastorno por déficit de atencion e hiperactividad
(TDHA), que son las madres quienes deben asumir una
mayor “carga” en el cuidado de sus hijos.

Otro elemento notable es el tamafo de las familias
con las que se trabajo, en el cual se observa que el ta-
mafio promedio por familia es de 2,5 personas, con una
moda de 2, encontrandose por debajo de Uruguay, el
pais latinoamericano que registra el menor tamafio pro-
medio por familia [19]. Esta situacién puede hallarse
asociada con el nivel socioeconémico, la llegada de una
persona con discapacidad a la familia, y el aumento de
la educacion y la participacion femenina en el mercado
de trabajo.

Todo esto evidentemente genera una desigualdad en
términos de distribucidén de tiempo, recursos y trabajo
en el interior de las familias, lo cual supone un aumento
en la carga de trabajo que pesa sobre las mujeres, lo que
afecta de manera negativa su calidad de vida, como se
muestra en los estudios realizados por Garcia, Mateo y
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Maroto [20] y Larraiaga et al. [21], e incide finalmente
en la calidad de vida de su nucleo familiar.

Las variables “Tener empleo”, “Habitar una vivien-
da familiar”, “Convivir con la psp”, “Haber cursado es-
tudios de educacion superior” y “Tener ingresos iguales
o superiores a dos SMMLV” son consideradas favorables
para este estudio, ya que tienden a mejoran las condi-
ciones de vida de las personas, lo cual influye positiva-
mente en la percepcion de la calidad de vida familiar.
Las condiciones de vida tienen una relacion directa con
variables de tipo socioecondmico, como lo plantea Espi-
nosa en el estudio “Cambios del modo y estilo de vida;
su influencia en el proceso salud-enfermedad [22].

En cuanto a la dimensién “Interaccion familiar”,
los resultados obtenidos difieren de la investigacion de
Rodriguez, Verdugo y Sanchez en el 2008 [23], ya que
para ellos esta dimension influye positivamente sobre la
calidad de vida de la familia, mientras en este estudio, si
bien es calificada como importante, su nivel de satisfac-
cion es hacia la neutralidad, es decir que se encuentran
en un punto medio, ni satisfechos ni insatisfechos, con-
virtiéndose en la segunda dimensién que muestra mas
desacuerdo entre importancia y satisfaccion. Sin embar-
go, los indicadores “Afecto expresado entre los miem-
bros de la familia” y “Orgullo que tienen los unos de
los otros” se constituyen en puntos fuertes, coincidiendo
con lo encontrado por Aya y Cérdoba en el 2013 [24],
quienes reportan cohesion y clima emocional positivo
entre los miembros del grupo familiar.

Respecto al “Papel de los padres”, se encuentra una
interaccion armonica entre los miembros de la familia,
mostrando la dimensiéon como bastante importante y
bastante satisfechos. Es la dimension que presenta mas
acuerdo entre importancia atribuida y satisfaccion perci-
bida, ademas de ser la que puntu6 mas alto de todas las
dimensiones en cuanto a satisfaccion. Esto es esencial,
en la medida en que los miembros de la familia tengan
claro las diversas intenciones ¢ interpretaciones de las
acciones de sus progenitores y contribuyan de esta ma-
nera a un mejor estado emocional [25] y mayor calidad
de vida familiar.

Por otra parte, “Salud y seguridad” es la dimension
que puntud mas alto en importancia, con una propen-
sion hacia la satisfaccion, lo que refleja el valor que le
atribuyen al acceso a todos los servicios cuando se ne-
cesitan. Sin embargo, es relevante sefialar que el acceso
al servicio diferenciado de salud y el relacionado con el
servicio médico se reportan como insatisfechos, lo cual
se debe posiblemente a que son requeridos con mayor
prioridad, agilidad y especificidad, por la condicion de
discapacidad de su familiar, dato que se asemeja a las
investigaciones de Bigby y Haveman [26] y Resch et al.
[27], en las cuales la poblacion expresa insatisfaccion
frente a tramites burocraticos requeridos para el acceso
a los servicios de salud. Es importante resaltar que el

8 | Universidad de Antioquia

concepto de salud planteado en esta dimension consis-
te en atributos tanto globales como especificos, que son
cambiantes, como consecuencia de la enfermedad, el
tratamiento y los cuidados [28].

La importancia otorgada a la dimension “Recursos
familiares” y la disposicion hacia la neutralidad en cuan-
to al grado de satisfaccion se hizo evidente, ubicando
todos los indicadores en el area prioritaria 1. Se desta-
ca la relevancia que les conceden a las redes sociales
de apoyo, lo cual es entendible, al ver la composicion
y el tamafio familiar dentro de este estudio. Las redes
sociales es un aspecto que también se destaca en la in-
vestigacion cualitativa sobre la conceptualizacion de la
calidad de vida familiar de Poston ef al. /9] y en el li-
bro de Aznar y Gonzalez, ;Son o se hacen? El campo
de la discapacidad intelectual estudiado a través de
recorridos multiples [29].

La tendencia a buscar apoyo de otras personas, en
particular en ciertas situaciones, ha caracterizado al
ser humano durante toda la vida. Lopata definia la red
informal como un sistema de apoyo primario integra-
do para dar y recibir objetos, servicios, apoyo social y
emocional, considerados por el receptor y el proveedor
como importantes [30]. De esta manera, el valor de las
redes de apoyo para la calidad de vida radica en que
generalmente las personas sienten que pueden com-
partir sus responsabilidades, aunar fuerzas y sentirse
acompaiiados en los procesos que viven en el dia a dia
con la psp [31].

La dimension “Apoyo a la psp” fue la que mayor
grado de insatisfaccion mostrd, con una media de 3,13,
frente a las otras dimensiones; y los indicadores de apo-
yo para conseguir beneficios del Gobierno y el apoyo de
entidades locales fueron los que puntuaron con mayor
grado de insatisfaccion. Esto se debe posiblemente a que
los apoyos gubernamentales e institucionales son cada
vez mas precarios e inexistentes, lo que recarga la red
de apoyo informal de la familia, amigos y otros. Estos
hallazgos son consistentes con los de Cordoba, Gomez
y Verdugo en 2008, quienes encontraron que la falta de
apoyo generalmente constituye la principal fuente de
insatisfaccion, debido a la falta de oportunidades para
progresar en un proceso educativo o en el trabajo, y a la
responsabilidad que debe asumir la madre como cuida-
dora principal [16].

En sintesis, los resultados obtenidos permiten iden-
tificar que las dimensiones de la ECvF fueron valoradas
como muy importantes, con una preferencia en cuanto a
satisfaccion hacia la neutralidad. Esa neutralidad no se
refiere necesariamente al hecho de tener o no preferen-
cias personales frente al objeto de que se trata, sino al
hecho de manifestarlas o no, y de actuar o no en funcién
de tales preferencias.

La limitacion de esta investigacion esta relacionada
con la muestra, ya que esta se encuentra circunscrita a
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una institucion educativa, compartiendo, por ende, ca-
racteristicas sociodemograficas similares, lo cual pue-
de limitar que los resultados puedan ser extrapolados
a otros grupos; sin embargo, la metodologia puede ser
utilizada en estudios relacionados. Este factor se cons-
tituye en una invitacion para continuar en esta linea de
investigacion, con muestras mas grandes.

Conclusiones

La familia tiene un papel fundamental y protagénico en
el desarrollo, la formacién y la inclusion sociolaboral
de cada uno de sus miembros, especialmente de aque-
llos que tienen algun tipo de discapacidad; por tanto,
es conveniente que el Estado, las instituciones cultura-
les, religiosas, de investigacion, gubernamentales y no
gubernamentales, y los servicios educativos, laborales
y de salud, recojan este conocimiento valioso, para ser
efectivos a la hora de establecer politicas, programas y
servicios para la psSD.

La desigualdad al interior de las familias en la par-
ticipacion y el cuidado de sus miembros es notable. La
creciente incursion de las mujeres en el trabajo remune-
rado no ha sido acompafiada de una participacion equi-
valente de los varones en la reproduccion doméstica, lo
que implica una sobrecarga que definitivamente debe ser
redistribuida, para contribuir al bienestar y la calidad de
vida familiar.

La calidad de vida familiar es afectada no solo por
procesos intrafamiliares, sino también por lo que sucede
en los otros entornos donde los miembros de la familia
pasan su vida, generando, como lo manifiesta Bronfen-
brenner [7], una correlacion directa entre la calidad de
vida personal y la calidad de vida familiar, afectandose
mutuamente.

Es necesario continuar la investigacion sobre cali-
dad de vida familiar, ya que el concepto estd posicionan-
dose en el ambito de la salud como un principio organi-
zador que permite abordar las diversas dimensiones de
la vida de las personas en condicidon de discapacidad, la
planificacion centrada en la persona, la adopcion de un
modelo de apoyos y la posibilidad de valorar una inter-
vencion mas alld de las medidas tradiciones, que tienda
no solo a la eliminacion de la enfermedad, sino esen-
cialmente a mejorar la calidad de vida de la persona y
su familia. Igualmente, es relevante la adopcion de una
terminologia que enmarque el concepto y beneficie la
intervencion profesional y la efectividad de los servicios
en Colombia y en el mundo.

Las dimensiones “Papel de los padres” y “Salud y
seguridad” son las que exhiben mas relaciéon y asocia-
cion entre la importancia atribuida y la satisfaccion per-
cibida, mientras que las relacionadas con la “Interaccion

familiar” y el “Apoyo a la PsD” revelan un mayor des-
equilibrio, quedando de manifiesto la insatisfaccion de
la familia por los apoyos formales externos que recibe
tanto la pSD como la familia misma.

El reto es fomentar una mejora continua de la cali-
dad de vida individual y familiar, a partir de, por un lado,
entender la interrelacion entre familia y psp; y, por otro,
reconocer y comprender las necesidades de este grupo
poblacional, para poder formular y planificar, de manera
conjunta los programas y servicios que deben recibir las
familias de las PsD.
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