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Resumen

En la siguiente investigacion se describio la calidad de vida de las familias con personas
con discapacidad fisica de la asociacion de discapacitados del Quindio ADQ, esta investigacion
se llevo a cabo durante el afio 2013, se realizo por medio de la aplicacion de un instrumento
Ilamado la escala de calidad de vida familiar ECVF de los autores L. Cordoba, M.A. Verdugo y
J. Gomez (2011), fue aplicada en total a 60 familias permitiendo identificar en qué estado estan
sus diferentes esferas a nivel de importancia Yy satisfaccion, los resultados de esta escala
permitieron entrelazar la mirada psicoldgica desde la teoria ecoldgica de Uriel Bronfenbrenner

donde se evalud el mesosistema de cada familia pertenecientes a la asociacion.

Palabras claves: Calidad de vida, discapacidad fisica, importancia, satisfaccion, teoria de

sistemas, escala de calidad de vida familiar.
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Abstract

In the next investigation is described the quality of life in families with people’s physical
incapacity association of Quindio ADQ. This investigation took place during the year of 2013. It
was done by the means of the application of an instrument called “The quality grade of familiar
life” ECVF from the authors L. Cordoba M.A Verdugo J. Gomez. It was tested in a total of sixty
families allowing identifying in which rate are their different stages at a level of importance and
satisfaction. The results of this grade allowed mixing the psychological gaze from the ecological
theory of Uriel Bronfenbrenner, where the “Meosystem” of each family, was tested, belonging to

the association.

Keywords: quality of life, people’s physical incapacity, importance, satisfaction, theory

of the systems, The quality grade of familiar life (ECVF).
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La calidad de vida se ha convertido en uno de los conceptos mas manipulados,
explicados, y abordados por diferentes ciencias, permitiendo promover la evolucion y desarrollo
conceptual, reconociendo posturas que sirven como marco de referencia para evaluar estudios
pertinentes y relacionados con el mismo, al igual se admite como constructo social que van
encaminadas a la mejora de condiciones de vida. Este mismo concepto se ha convertido en un
criterio para evaluar la eficacia en la aplicacién y desarrollo de procesos utilizados en personas
con discapacidad ( en el caso de esta investigacion personas con discapacidad fisica de
miembros inferiores) para reintegrarse como tacticas de inclusion laboral y social entre otras,
como sostienen Verdugo y Schalock (2009) este término esta siendo cada vez més utilizado en
los servicios sociales y, en la actualidad, se cuenta con el momento propicio para generalizar su
aplicacion, de hecho, el uso del concepto es hoy de vital importancia en los servicios sociales,
educativos y de salud, permitiendo ver la importancia de las opiniones y experiencias del propio
individuo aportando a la planificacion, aplicacion e implementacion de programas, proyectos y
actividades en funcion de avances medibles para la participacion y proteccion de dicha poblacién

que se encuentra en estado de vulnerabilidad.

La calidad de vida se ve afectada por cambios a diferentes niveles del individuo como lo
son: econdémico, politico, actitud propia del sujeto y de los otros, participacién social y el propio
ambito o dindmica familiar, ejerciendo esto presion sobre la estabilidad en la que se encuentra

ese individuo y su circulo cercano.

La calidad de vida entonces, se refiere a una estabilidad en general en diferentes aspectos

de la vida como los son:
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— Dbienestar laboral,
— psicoldgico,
— social,
— emocional,
— fisico, -Entre otros.
He aqui en estas esferas una de los principales fundamentos de esta investigacién, por
ende este proyecto tuvo como intencion describir cémo es la calidad de vida de las familias con

personas con discapacidad fisica.

Por otro lado es importante ver que el trabajo, el estudio, el deporte, la participacién
cultural son algunos de los campos de accién de cualquier ser humano, permitiendo a este la
vinculacion de forma productiva y digna al sistema social, sin embargo cuando una persona no
tiene la integracion en cualquier actividad se parte de una presuncion, la cual es que la persona
con discapacidad fisica que no esta vinculado de modo préctico y dindmico a cualquier actividad
que le permita su desarrollo fisico, psicolégico y emocional, no aporta, no solo a la comunidad
sino también a nivel personal y en su dindmica familiar; y es alli donde el individuo encuentra la
principal red de apoyo, de igual manera se debe partir de la importancia de ver al sujeto
(persona con discapacidad fisica) no como un sujeto aislado, sino en sus interacciones, se rescatd
la teoria general de los sistemas (TGS) como eje fundamental para comprender mas las
diferentes dinamicas que se dan en las redes sociales de la familia (grupos juveniles, politicos,
comunitarios, artisticos entre otros), por lo tanto se tuvé en cuenta al sujeto en los diferentes
sistemas que se pueden generar como la familia como tal y las diferentes asociaciones, los cuales

son como sostiene Verdugo y colaboradores (2009):
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. El microsistema, son contextos sociales inmediatos, como la familia, el hogar, el

grupo de iguales y el lugar de trabajo, que afecta directamente en la dinamica familiar.

. El mesosistema, comprende lo que es el vecindario, la comunidad, agencias de
servicios inmediatos y organizaciones que afectan directamente al funcionamiento del
microsistema, y es desde este sistema donde se plante a acoger como marco de referencia en el
andlisis o interpretacion de los diferentes resultados que arroje la escala de calidad de vida

familiar

. Y por altimo el macrosistema, los cuales son los patrones mas amplios de cultura,
tendencias socio-politicas, sistemas econémicos y factores relacionados con la sociedad que
afectan directamente a los valores y creencias propias, asi como al significado de palabras y

conceptos,

Més adelante se desarrolla, profundiza y amplia la informacion sobre la teoria sistémica,

su importancia y estrecha relacion con la investigacion.

Se procuro entonces con esta investigacion relevar la importancia y la diferencia de la
integracion activa de la familia que tiene integrantes con discapacidad en el mesosistema, en el
cual se resalta actividades en su ambiente familiar y algunos aspectos sociales, se pretende que a
partir de la vinculacion activa, la relacion y la percepcién no solo individual sino también
colectiva genere un cambio positivo permitiendo sentar un punto de partida al realizar una
medicion de calidad de vida, pero también, permitir que las situaciones que se presentan a partir
de este tipo de caracteristicas en particular que es la discapacidad fisica, sugiera al sujeto se
sensibilice ante las personas en condiciones particulares, haciendo cercana la informacién, desde

una mirada multidimensional permitiendo tener diferentes puntos de referencia y desde alli
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construir parametros que permitan identificar la calidad de vida en familias que tienen personas

con discapacidad.

Por otro lado es importante aclarar que aunque esta investigacion puede generar
diferentes beneficios se debe puntualizar en la descripcion de la calidad de vida de las familias
con discapacidad, y para su lectura desde lo psicoldgico se tiene como herramienta la teoria

ecologica de Urie Bronfenbrenner.

Finalizando la investigacion se fijo en las diferencias significativas entre los nlcleos
familiares, no por sus diferencias individuales sino por la relacion en sus contextos a nivel
familiar, y de esta manera a partir de estos resultados, construir parametros que puedan servir
como punto de partida para investigaciones futuras y como investigacion base a trabajos en pro

de la comunidad con discapacidad y sus familias.



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 8

2. Justificacion

Con el siguiente trabajo se pretendié aportar a la poblacion en condicion de
discapacidad una mirada desde la disciplina de la psicologia de la calidad de vida de sus
familias y sus interacciones con el medio, donde se aporto y se identifico aspectos a fortalecer y
a mejorar en la calidad de vida de las familias que tienen personas con discapacidad de la
fundacion ADQ. Asimismo se comprendié mas de cerca otros elementos que repercuten en la
calidad de vida de estas familias logrando identificar las necesidades y ventajas que tienen a
nivel social. Dando cuenta de nuevos mecanismos que ayudaron al conocimiento a la hora de

hablar sobre la problematica de la poblacion y sus familias en Armenia-Quindio.

A nivel nacional el DANE en el afio 2010 aseguré que 359.134 personas de la
poblacion colombiana poseen algun tipo de discapacidad, por otro lado la misma fuente dijo que
en el departamento del Quindio la cifra es de 3,087.95 personas en la misma condicién de las
cuales 8,512 pertenecen al municipio de Armenia. (DANE, 2010). No se encontro una cifra
exacta que dé cuenta de la cantidad de personas con discapacidad de miembros inferiores en la
ciudad de Armenia, sin embargo esta investigacion apunto a 60 personas y a sus familias. Las
cuales se encuentran afiliadas a la Asociacion de Discapacitados del Quindio (ADQ). Se escogio
la poblacion adulta de personas en condicion de discapacidad fisica de miembros inferiores
puesto que es la edad precisa para observar como ha sido su calidad de vida durante el
transcurso de la misma, debido a que es una poblacion con mayores obligaciones y
responsabilidades a nivel social, y se ajusta a los propdsitos que se desea lograr en esta

investigacion.
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En la ciudad se evidenciaron falencias en diferentes niveles que afectan a la poblacion
con discapacidad y sus familias, en el caso de esta investigacion por ejemplo se puedo hablar de
un problema serio de movilidad para las personas con discapacidad fisica, ya que no hay un
trasporte adecuado que ayude a esta poblacion a tener un mejor desplazamiento por la ciudad. El
decreto 033 del 2009 obliga a las empresas de transporte publico a que el 8% de sus vehiculos
posea condiciones necesaria para transportar personas en condicion de discapacidad. Este
decreto en la ciudad de Armenia no se cumple, los duefios de las empresas de transporte publico
se escudan en que el estado no ha implementado una reglamentacién que dé cuenta de como se
debe llevar a cabo el proceso de cambio en los buses, sin embargo transportes como el
transmilenio y el megabus si cumplen con dicha normatividad, no obstante la adecuacién a
paraderos y andenes si se ha visto evidenciada en las zonas centrales de la ciudad trabajo que ha
sido realizado por la Corporacion Amable, la cual asegura que hace lo necesario para mejorar el

traslado de las personas con discapacidad.

En lo que corresponde a las instituciones educativas y aunque existen leyes que
discriminan positivamente la inclusion de la poblacién con limitaciones, a nivel de educacién
superior, se pudo constatar que aunque tres universidades de la ciudad (Universidad la Gran
Colombia-Armenia, Universidad del Quindio y Universidad San Martin) cuentan
con politicas de inclusién, las cifras nacionales, hablan de que en Colombia, solo existe 3.6%
namero de personas con discapacidad vinculadas a la educacién superior. DANE. (2004)

El panorama empresarial, no fue mas alentador, si bien es cierto que ya existe una
brecha de desercion gigante entre la finalizacion de la basica secundaria y los estudios de
posgrado para la poblacién con discapacidad, el Ministerio de Salud y Proteccion Social, solo

tiene cifras de 14% de personas con discapacidad vinculadas laboralmente a nivel nacional,
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diferente a las personas que se pueden encontrar trabajando informalmente, mostrando un 86%
de personas desempleadas en condicion de discapacidad en Colombia (MSyPS, 2011)

Por lo anterior se deseo hacer un llamado a la poblacion universitaria mediante la
socializacion de este trabajo donde se dio a conocer la necesidad de crecer como sociedad
incluyendo a las poblaciones vulnerables, las cuales si bien requieren del desarrollo de unos
factores a nivel individual, también requieren que el medio mismo proporcione unos elementos
minimos que permita el sano desarrollo de sus relaciones, familiares y su interaccion con la
sociedad en pro del bienestar laboral, psicoldgico, social, emocional y fisico. Las personas en
condicidn de discapacidad es una de las comunidades menos ayudadas en la region esto se pudo
ver evidenciado en el plan de desarrollo expuesto por la alcaldesa de Armenia, Luz Piedad
Valencia donde en comparacion con el desplazamiento forzado y la equidad de género las
personas en condicion de discapacidad salen menos favorecidas con un presupuesto de 94
millones de pesos. Mientras que el desplazamiento forzado cuenta con una inversion para este
afio 2012 de 200 millones de pesos y la equidad de género cuenta con una inversion de 197
millones de pesos. (Luz Piedad Valencia, 2012, p.127). Pero esto no asume que no sea una

poblacién igual de importante y de necesitada a nivel social y gubernamental.

Estas cifras, plantearon cuestionamientos, que si bien no se pretendid desde esta
investigacion dar respuesta a todos, si plantear elementos para futuras reflexiones, para develar si
la problematica de inclusién y de participacion en igualdad de derechos de las personas con
alguna discapacidad, radica solamente en la necesidad de legislar al respecto, o si existe
unvacié en la implementacion de las normas para que realmente se hagan efectivas o si
definitivamente existe a nivel del individuo con discapacidad, aspectos a reevaluar, que les

permitan integrarse plenamente a la sociedad. Se tuvo en cuenta la importancia de las politicas
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de inclusién en las familias que tienen un familiar con discapacidad ya que es fundamental tener
una calidad de vida Optima que permita a la familia y al sujeto sobrellevar la discapacidad,
afrontarla y evolucionar en cuanto a dicha condicion.

Tener la posibilidad de aplicar la escala ECVA! para medir la calidad de vida de las
familias que tienen un familiar con discapacidad brindo soporte al trabajo ya que permitio la
veracidad de la informacién, proporcionando una mayor contribucion a la comunidad,
obteniendo herramientas que permitieron visualizar de qué forma se encuentra la calidad de vida
de las familias donde se logro identificar las problematicas y ventajas mas relevantes. Por lo
tanto la presente investigacion se caracterizd por la pertinencia que genera al entorno social,
puesto que la informacion suministrada es certera y esta fundamentada de tal manera que brinda
aporte al conocimiento en aras de proporcionar elementos que ayuden a conocer la situacion

actual de esta poblacion vulnerable.

! Escala de calidad de vida familiar.
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3. Planteamiento del problema

Desde el principio de los tiempos la discapacidad ha sido un tema que se ha hecho
presente en la humanidad, sin embargo solo en épocas recientes ha logrado ser abordada con la
importancia y relevancia que se necesita, sin querer decir que lo que se ha hecho sea suficiente,
al contrario dia a dia se debe de trabajar y construir un mundo mejor con equidad e igualdad
para todos sin importar género, condicion u otro motivo de ser etiquetados como diferentes, y
que hacen parte de un colectivo funcional y productivo lo cual hace que la poblacién con
discapacidad fisica, tengan menos posibilidades de inclusién social debido a sus condiciones

fisicas.

Anteriormente en los textos que se referian a la discapacidad en general, esta era tomada
como un concepto de deficiencia, minusvalia, entre otros; sin embargo al paso de los afios se ha
evolucionado al respecto, y hoy en dia hablar de discapacidad esta referida a la interaccion entre
individuos y el contexto teniendo en cuenta las barreras limitantes que son el resultado de
estereotipos y el entorno que evitan la participacion de forma activa, plena y efectiva de las

personas con discapacidad.

En la actualidad la discapacidad es entendida segtin Schalock y Verdugo, (2003, p. 14)

como:

a) Ladiscapacidad no es algo fijo ni dicotomizado; preferentemente, es algo fluido,
continuo y cambiante, dependiente de las limitaciones funcionales de la persona y de

los apoyos disponibles en su entorno.
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b) Se disminuyen las limitaciones funcionales (y por tanto la discapacidad de una
persona) proporcionando intervenciones y servicios 0 apoyos que se centran en la conducta

adaptativa, el estatus comunitario, y el bienestar personal.

La discapacidad es abordada desde hace algunos afios en especial por la comunidad
internacional; no se puede definir una fecha como tal para responder a la pregunta en qué tiempo
y espacio se comenzé a hablar sobre el tema de discapacidad concretamente, sin embargo se
puede tomar el final de los afios 40°s, especificamente el afio 1948 con la Declaracion de los
Derechos Humanos proclamada por las Naciones Unidas donde se estipula la normalizacion
social y la total integracion de las personas con limitacion, de este modo permite que las
personas con discapacidad no sean excluidas o limitadas por el hecho de no contar con

movimiento fisico en el caso de las personas son una discapacidad fisica u otro .

Siguiendo con la contextualizacion se encuentra en la década de los afios 60s y 70s
diversidad de referencias que permiten ver la preocupacién de los diferentes entes
gubernamentales, sociales, educativos entre otros, por la atencion a esta poblacion que con el
pasar del tiempo va en incremento. Un hecho histérico el cual marc6 un nuevo camino hacia la
forma de abordar la discapacidad fue el concepto de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en el afio 1980, con la Clasificacion Internacional de la Deficiencia, la Discapacidad y la
Minusvalia -CIDDM-, en la cual se propone a las diferentes organizaciones interesadas y a los
paises, la clasificacion de la discapacidad y se plantean definiciones concretas de términos

relacionados con el concepto en discusion.

Continuando con este recorrido otros aportes hechos por los diferentes Organismos

Internacionales, se encuentran los principios de la Carta de las Naciones Unidas la cual hace
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referencia a libertad, la justicia y la paz en el mundo y se basa en el reconocimiento de la
dignidad, el valor inherente de cada ser y de los derechos iguales y personales de todos, al igual
que en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos donde se ha reconocido y proclamado
que todas las persona tienen derechos y goce de la libertad sin distincién alguna (personas con
discapacidad, genero, raza, nacionalidad, etnia, sexualidad, entre otras caracteristicas),al igual se
proclama la universalidad, interdependencia e interrelacion de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad
los ejerzan plenamente y sin discriminacion, sin embargo en la actualidad y més en el contexto
colombiano la transgresion de los derechos y libertades individuales y comunes son pan de cada
dia dificultando cada vez mas la aplicacion de estos derechos que se ven muy limitados debido a

circunstancias de interés propio y del manejo del poder politico.

Por otro lado se encuentran otros lineamientos que redundan en pro del pleno goce de los
derechos de las personas con discapacidad fisica, como:

e Convencion Internacional sobre la eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial
(1965),debido a que a partir de esta convencidn se generan aclaraciones frente a que existen
diferentes maneras de discriminar sin embargo y a pesar de que existan modos de
discriminacion también se plantean o buscan formas de luchar contra estas.

e Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1966), el aporte del
pacto sobre los derechos a todo tipo de personas sin importar condicion, credo, raza u otro
tipo de sefialamiento social.

e Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra la mujer

(1979), aunque no se muestra una relacién directa en cuanto al a porte significativo a las
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personas con discapacidad, este tipo de procesos demuestran 0 enmarcan una ruta en la cual

la humanidad gira en busca de la igualdad de derechos y de oportunidades.

La importancia de revisar los principios y las directrices politicas que figuran en los
parrafos anteriores son parte fundamental del cambio, y los cuales son las primeras acciones que
permiten luchar por una igualdad de condiciones, oportunidades para las personas con
discapacidad al igual se destaca estas acciones como factor en la promocion, la formulacion y la
evaluacion de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e internacional

que permitan la proclamacién de una equidad en todo aspecto.

En lo que respecta a Colombia, se puede hacer referencia al tema de la discapacidad a

mediados de los afios 80s, en los cuales aparecen actos legislativos como:

e El Decreto 2358 de 1981 en el cual esta estipulado la creacion del Sistema Nacional de
Rehabilitacion,

e la Resolucion 14862 de 1981 del Ministerio de Salud, que dicté normas para la proteccion,
seguridad, salud y bienestar de las personas en general y en especial de las que padecen de
alguna limitacion (se deja el término limitacion porque en esa resolucion no se habla de
personas con discapacidad).

e Ley 12 de 1987 que habla sobre la supresion de algunas barreras arquitectonicas, civiles

entre otras que limitan la movilidad de la poblacion vulnerada.
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e laLey 361 en 1997 que establece los componentes de integracion de las personas con
discapacidad y es esta ley la que fundamenta el establecimiento de la politica sobre
discapacidad y se propone el Plan Nacional de Atencion a la Discapacidad 2002 — 2006.

e EIDANE en el afio 2005 hace un primer intento de censar la poblacion con discapacidad los
resultados arrojados sitlan a ésta poblacion en un 1.85% del total de la poblacion
colombiana, cifra que contrasta por la expresada por la OMS la cual sostiene que del 10% al

12% del total de la poblacion mundial, es poblacion con discapacidad.

Segun lael DANE 2010 se puede afirmar que hay 359.134 personas con discapacidad
en Colombia; Si bien los estudios realizados en el pais no arrojan resultados que especifiquen la
gravedad de la discapacidad como tal se puede decir que algunas situaciones que se viven en el
pais potencializa esta condicion como lo son la pobreza extrema, en conflicto armado interno, la
corrupcion en el manejo de recursos para la salud, la inequidad con la que se maneja muchas
situaciones del Estado y uno de los aspectos mas graves la posicion actitudinal rescatando alli la
parte psicologica del individuo, debido que las personas toman una posicion de vulnerar al otro
por su diferencia y ejecutando acciones excluyente que afectan de forma negativa la psique de
las personas con discapacidad, de esta forma no solamente afecta a quien la vive sino también,

de manera directa a la familia y los més allegados.

Si bien se viene hablando de las diferentes consecuencias que se dan a partir de posicién
de las personas con discapacidad a modo personal y social es importante ver que las personas
con discapacidad como sostiene Garcia M. (2004) es la persona que presenta un déficit, ya sea
psiquico y/o fisico que conlleva a un conjunto de desviaciones en su desarrollo, por esto, la

persona con discapacidad debido a que su desarrollo en muchas ocasiones se ve ligada a otra
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persona puede experimentar frustracion, rabia consigo mismo y los demés, dependencia, miedo,
sentimientos de minusvalia y sentimientos de victimizacion, generando en ellos una inestabilidad

psicoldgica, y aportando en ellos un estancamiento en los niveles microsistema y mesosistema.

4.1 Pregunta de investigacion

¢Cdémo es la calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad

fisica, vinculadas a la asociacion de discapacitados del Quindio, (ADQ), durante el afio 2013?
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5. Objetivos

5.1 Objetivo General

e Describir la calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica,

vinculadas a la asociacion de discapacitados del Quindio (ADQ), durante el afio 2013.

5.2 Objetivos especificos

e Evidenciar el rol parental en los integrantes de las familias con una persona que presenta
discapacidad fisica mediante la escala (ECVF).

e Indagar acerca de la interaccion de las familias que tienen integrantes con discapacidad fisica
por medio de la escala (ECVF).

o Identificar que medios de apoyo tienen las familias de integrantes con discapacidad teniendo
en cuenta la escala (ECVF).

e Determinar el grado de importancia en las variables de calidad de vida, a partir de la
aplicacion de la escala.

e Establecer el grado de satisfaccion en las variables de calidad de vida, a partir de la

aplicacion de la escala.
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6. Antecedentes de investigacion

Se realiz6 un recorrido por los documentos investigativos internacionales, nacionales y
regionales, y se llego a la conclusion de que hay pocos documentos que hablen de las dos
variables incorporadas en este trabajo de tesis, las cuales hacen referencia a la discapacidad y la
calidad de vida de las familias que tienen un integrante con discapacidad. Se observaron
numerosos documentos que hablan de una de estas variables logrando desarrollar conclusiones
acertadas. Los cuales se expusieron a continuacion, donde se identificaron aportes de cada uno

de estos, a la investigacion aqui planteada.

Una de las investigaciones que se retomo en este texto hace referencia a la investigacion
Angela Hernandez (2004) Las personas con discapacidad: Su calidad de vida y la de su entorno,
un articulo cientifico de la revista Aquichan de la Universidad de la Sabana en el cual la autora
investiga la calidad de vida de las personas con discapacidad y hace referencia al papel
fundamental que cumple la familia y los cuidadores como redes de apoyo para que los
individuos en condicién de discapacidad se adapten de manera Optima y obtengan el mayor
provecho de todas sus capacidades, no solo aprendiendo a manejar la discapacidad y logrando el
grado mas alto de independencia posible, estilos de vida saludables y la prevencion de problemas
secundarios, sino facilitando su integracién al medio social en el cual se desenvuelven y el

mejoramiento de su calidad de vida.

De acuerdo a la calidad de vida la autora hace referencia a la satisfaccién

experimentada por la persona con dichas condiciones vitales; la calidad de vida incluye aspectos
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vitales, tales como los fisicos, fisioldgicos y psicosociales (emocionales, espirituales, de roles, de

interdependencia, de autoestima). Entre otras.

La investigacion resalto que en Latinoamérica, Colombia es uno de los primeros paises
donde se implanto a partir de los afios 70, los derechos de las personas con limitaciones a los
planes de accidn definidos por las Naciones Unidas, a partir de esto, el Gobierno Nacional se

comprometid, en conjunto con los entes pertinentes, a dar respuesta a esa poblacion.

Para alcanzar una adecuada calidad de vida de las personas con discapacidad, aparte de
contar con los recursos adecuados y programas en los cuales se logre una vinculacion efectiva,
se debe tener en cuenta ante todo la autonomia de la persona misma de acuerdo a elegir
libremente la manera de desenvolverse ante la sociedad, haciendo valer todos sus derechos que
tiene como personas, como el trabajo, la vivienda, relacionarse con los demas, entre otros; con el

fin de que pueda tomar justamente sus propias decisiones.

De acuerdo a lo anterior la autora tomo cuatro derechos que permiten un abordaje eficaz

en la tematica Los cuales hacen referencia a:

La autonomia, eleccion y autodeterminacion, participacién y responsabilidad y
solidaridad antes que compasion; con ello da a entender que las personas con
discapacidad ante todo deben aceptar su condicion y aprender a conllevar una vida
tranquila en la cual se auto descubran en cuanto a sus potencialidades y capacidades que

tienen para salir a delante. (Hernandez, 2004,p.62)

Uno de los documentos que ofrece grandes aportes a este proyecto es la investigacion
realizada por lovan Parra Cuestas y Ana Maria Arévalo Moreno en Noviembre del 2008.

Denominado Factores determinantes en la inclusion laboral de las personas en condicién de
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discapacidad en Colombia. Como referentes bibliograficos la investigacién se baso en
documentos empiricos, libros, y demaés articulos referentes a las personas discapacitadas en
Colombia y su condicion en el &mbito de la ocupacion teniendo en cuenta el desarrollo personal
que se genera en los individuos. Este documento dejo diversos aportes al conocimiento y
herramientas para argumentar el trabajo pertinente. Para llevar a cabo la realizacion del trabajo
en primer lugar lo aplico a una poblacion adulta, de donde salié una muestra filtrada por medio
de entrevistas. Las entrevistas fueron realizadas a personas en condicion de discapacidad
afiliadas a las siguientes instituciones privadas de la ciudad de Bogota: Fundacién Teleton,

Arcangeles, San Felipe Neri, Granahorrar, Luz y Esperanza y Best Buddies.

Uno de los analisis se baso en los resultados de la muestra de 23 personas en condicién
de discapacidad, entre los 22 y 50 afios. Se enfocan en la pregunta nimero 6 la cual hace
referencia a las personas vinculadas de forma directa laboralmente, encontraron que las personas

en condicion de discapacidad se les dificultan mucho la inclusion laboral debido a tres factores:

v Relaciones de interés y espacios accesibles
v" Costos altos de la capacitacion del personal
v" Sienten que las personas caminantes y en optimo estado van a construir relaciones de lastima

con ellos.

Por otra parte algunos mencionaron las garantias en salud, debido a que cuando son
parte del régimen subsidiado reciben todos los cuidados y traslados necesarios para una
buena atencion, cuestion que cuando las empresas donde se vinculan laboralmente, los
ingresan al sistema de pensiones, cesantias y al régimen contributivo en salud no reciben

la misma atencion y no tienen derecho a las mismas garantias, adicionalmente las leyes
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referente a la contratacion en discapacidad es desequilibrada, un ejemplo es que a las
empresas que contraten personal con discapacidad se les reduce en 200% el impuesto de renta,
sin embargo en la letra menuda menciona que esto se cumple siempre y cuando el
DANE reporte que latasa de desempleo estd por encima del 11%, cifra que es probable

que exista, pero que a su vez esta entidad no va a reportar, por intereses politico.

Otro de los analisis se baso en los resultados de la muestra de 15 personas en
condicion de discapacidad entre los 22 y 50 afios. Segun los resultados de forma general se
observo que la inclusion laboral se da por poca capacitacion brindada a la poblacion
discapacitada por parte del estado y otras entidades gubernamentales, y en diversas ocasiones
cuando una empresa quiere cooperar con la causa, es por sus intereses propios mas, que por

beneficiar a la poblacion.

Como resultados primordiales obtenidos en esta investigacion, los autores afirman lo siguiente

Se necesita que el distrito capital mediante licitaciones o acuerdos posibilite un sistema
funcional de transporte para las personas en condicién de discapacidad puesto que a
diario son victimas de la incomodidad y de obstaculos que frecuentemente existen en los
transportes normales. Dentro de los programas de vivienda instalados para Bogota se
sugiere que una de cada tres viviendas subsidiadas cumpliera con las condiciones de
habilidad y adaptabilidad para las personas con discapacidad y sus familias. (Parra'y

Arévalo, 2008, p. 99)

En general los resultados del registro sefialaron que las personas con discapacidad para el
distrito capital se encuentran caracterizados de la siguiente forma: (Parra y Arévalo, 2008, p.

80)



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 23

Casi todos pertenecen a los estratos uno y dos
e EI 40% tienen personas a cargo

¢ No tienen trabajo

e Presentan niveles de educacion bajos

¢ Necesitan rehabilitacion para el trabajo

e Presentan deficiencias asociadas a enfermedad general

En otra investigacion, Rocié Molina (2010). Educacion superior para estudiantes con
discapacidad. La autora resalto la importancia de la educacién en las personas con
discapacidad. Hablo de la importancia de la educacién para las personas tejer redes sociales,
abrir su conocimiento y de hecho tener la capacidad de interactuar desde otro nivel. La
investigacion abordo la relacion triangular entre discapacidad, educacion y politica institucional,
en particular se exploraron y analizaron las iniciativas, los programas y las acciones que se
Ilevan a cabo en las instituciones universitarias. Se desarroll6 como un estudio exploratorio
descriptivo que empled como instrumento la encuesta con el fin de evidenciar el conocimiento y
accionar de los entes académicos y administrativos, hacedores de la politica, frente a la inclusion

educativa del estudiante con discapacidad en el contexto universitario de Colombia.

Como principal aporte esta investigacion arrojo la necesidad de pensar que a pesar del
marco legal existente para la educacion de las personas con discapacidad, las acciones en el nivel
superior o0 universitario son casi nulas y que no todas las instituciones se encuentran

comprometidas con la inclusion educativa de las personas con discapacidad.

De igual manera, se planteo la importancia de promover la cultura en el respeto a la

diversidad y el reconocimiento de los estudiantes como sujetos, donde toda la comunidad,
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especialmente la conocedora en inclusion. Para que se interactle bajo estas premisas, ya que sélo
asi se podra evidenciar con los cambios de actitud de los miembros de la comunidad, con el
compromiso y la responsabilidad para lograr la inclusion de la poblacion con discapacidad en la
universidad. De alli que se requiere trabajar porque las acciones inclusivas en discapacidad no
sean el resultado de intenciones particulares y transitorias de quienes tienen injerencia en la
normatividad institucional sino que sean un asunto explicito en la politica institucional y un
trabajo de la comunidad académica (administrativos, docentes y estudiantes). (Molina, 2010,

p.102)

En el documento de investigacién Herramientas de evaluacion para medir el impacto de
programas de transicién a la vida adulta dirigidos a jovenes con discapacidad intelectual 2011.
Realizado por Leonor Cérdoba Andrade, Viviana Lucia Aya Gomez, Alba Ibéfiez Garcia,
Angélica Maria Monsalve Robayo, Maria Carolina Gomes Salazar, se hablé acerca de un
problema central que gira alrededor de una alianza entre la corporacién Transiciones Crecer, la
Universidad del Rosario por medio del grupo de investigacion en rehabilitacidn e integracion

social de las personas con discapacidad y la Universidad de la Sabana.

Para esta investigacion se amerito avanzar desde la educacion basica, a la media
vocacional para finalmente acceder a niveles mas complejos que implican la
adquisicion de competencias laborales, se efectdio un trabajo minucioso de
recoleccidn y revision por parte del equipo investigador acerca de los programas y
modelos de transicion existentes, gracias a esta investigacion se encontraron los
siguientes herramientas: la primera consiste en una escala de calidad de vida

familiar (ECVF) gue consiste en cinco factores ( interaccion familiar, recurso
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generales de la familia, rol parental, salud y seguridad, pollo a las personas con

discapacidad.) (Cordoba, L. et. Al, 2011, p. 10)

Por su parte Llano Maria Margarita en su trabajo titulado el papel de la familia en el
desarrollo del sujeto en situacion de discapacidad. Realizo un articulo como requisito para
optar al grado como Psicologa articulado al proyecto de investigacion denominado
Representaciones Sociales de la Discapacidad Intelectual y su influencia en el desarrollo de
Destrezas Adaptativas de Vida en Comunidad. Facultad de Ciencias Sociales, Humanas y de la

Educacién de la Universidad Catolica Popular del Risaralda.

Para comprender como se presenta el fendmeno de la discapacidad en un ser humano, se
debe analizar ademas de sus factores fisicos, su entorno familiar y contexto social, los cuales
cumplen una funcion determinante convirtiendose en impulsadores activos de la solucion de este
problema. La familia como nucleo fundamental de la sociedad, establece las directrices para el
afrontamiento y el manejo personal de estas situaciones; el rol de los padres, la calidad de vida,
el derecho a la igualdad y la no discriminacidn, son aspectos fundamentales para garantizar el
desarrollo integral del un individuo. La familia también actia como el primer ambiente social,
teniendo como objetivo principal satisfacer tres necesidades bésicas: afecto, cuidado y
proteccidn, las cuales a lo largo del tiempo seran la base para la formacion de aspectos
psicolégicos como la percepcion de si mismo, el desarrollo del auto concepto, la capacidad para
desenvolverse e interactuar con otro, la formacion de la personalidad, la creacion de estrategias

de afrontamiento, la capacidad de adaptacion y las habilidades sociales.

Se crean pautas de crianza inestables ya que estan justificadas por la incapacidad de la

persona, entonces son relaciones inadaptadas donde siempre hay necesidad del otro para suplir
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alguna falencia. Estas relaciones pueden afectar tanto al cuidador como a la persona en
condicidn de discapacidad ya que muchas veces existe abuso sexual, domestico y laboral por

parte del cuidador o extrema dependencia e intromision por parte del discapacitado.

La familia en relacion a la discapacidad, podria considerarse que esta situacion
especifica no difiere significativamente de las implicaciones que tendria para el sistema familiar
verse enfrentado a problematicas diversas tales como: el consumo de sustancias psicoactivas, los
trastornos alimenticios, la hiperactividad, el alcoholismo, mencionando como referente
problematicas sociales que también traerian a la familia tension, estrés y necesidad de un ajuste

en su dinamica interna.

La discapacidad se considero un evento inesperado que requiere de un cambio
subjetivo en la forma de percibir el suceso, teniendo una lectura desde las posibilidades y no
tanto desde las limitaciones. Igualmente se identifica como la familia cumple funciones basicas
en el desarrollo emocional, social y personal de los individuos, configurando estructuras y
mecanismos de control fundamentales para la formacion de la personalidad y las diferentes
manifestaciones de afecto y dando lugar para la constitucion de un contexto socializador y

potencializador en el desarrollo del sujeto social. (Llano, s.f., Parr., 6,)

Finalmente se encuentro un documento investigativo reciente de la autora Deyanira Diaz (2012).
Trabajo de investigacion presentado como requisito parcial para optar al titulo de: Magister en
Administracion. Universidad nacional de Colombia. Facultad de ciencias econémicas. La cual
trata de La inclusion laboral de personas con limitaciones fisicas como practica de

responsabilidad social empresarial. El caso de la Gran Estacion — Centro Comercial.
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La autora elabora tres tipos de entrevistas semi-estructuradas aplicadas a: Coordinadora
de Responsabilidad Social del centro la Gran Estacidn, trabajadores con limitacion fisica y
usuarios del centro la gran estacion. Para llevar a cabo el documento investigativo se utilizo La
poblacion de trabajadores y usuarios, donde se extrajo la muestra a través de un muestreo no
probabilistico.

Para la recoleccion de la informacién primaria como la autora establecid en la
metodologia se utilizan: entrevistas semi — estructuradas y observacion activa.

La Responsabilidad Social Empresarial -RSE- va mas alla de los intereses econdmicos
de los inversionistas e incorpora las demandas y necesidades de la sociedad. Por ello, el objetivo
del documento fue caracterizar, justificar y sistematizar la inclusion laboral de personas con
limitacion fisica como una practica de RSE, para ello documentar, evaluar y consolidar el
estudio de caso en Gran Estacion, mediante una investigacién cualitativa. ElI documento
concluye que la inclusion laboral de personas con limitacion fisica es la identificacion y
respuesta de un problema social, que se formaliza como una practica de RSE teniendo en cuenta
una caracterizacion alineada bajo la perspectiva tedrica de la actuacion social de la empresa. Lo
anterior es reconocido por Gran Estacion, quien vincula la inclusion laboral dentro de sus

practicas de RSE.

Como resultado se obtuvo o establecié tres enfoques preponderantes: el primer
enfoque se caracteriza porque la RSE se dirige hacia los inversionistas, en el segundo enfoque la
RSE se orienta a dar respuesta a las demandas sociales y en el tercer enfoque la RSE se
encuentra anclada en la estrategia de la empresa. La exclusion laboral de personas con limitacion

fisica es producto de una construccion social y cultural. La sociedad relaciona la existencia de
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caracteristicas “anormales” presentes en las personas con limitacion fisica con una baja

productividad y por ello niega el acceso a un trabajo decente. (Diaz, 2012, p. 52)

Por su parte Mikulic, Isabel Mariay Muifios, Roberto en su trabajo investigativo
técnicas y procesos de evaluacion psicoldgica (2012), afirmaron que las pruebas de evaluacion
psicoldgica constituyen una de las herramientas mas importantes con la que contamos los
psicologos para la investigacion y la practica profesional. Como sucede con cualquier otra
tecnologia cientifica, los instrumentos de evaluacion psicologica pueden ser usados de forma
correcta o incorrecta, en cuyo caso se corre el riesgo de un grave perjuicio para los involucrados
en el proceso evaluativo o en la investigacion. En multiples ocasiones se han preguntado ¢por
qué se hace un uso incorrecto de los instrumentos de evaluacion psicologica? Anastasi (1987)
sugiere tres razones posibles: a) intencion deliberada de deformar la verdad, b) negligencia, y c)
insuficiente conocimiento de los instrumentos evaluativos. El autor remarca esta ultima
explicacion como la causa mas frecuente del uso inadecuado de las pruebas de evaluacion

psicoldgica.

Estos autores hablaron acerca de la importancia de la construccion y uso de
instrumentos de evaluacion en la investigacion e intervencion psicolégica: por ello crearon el
Inventario de la Calidad de Vida Percibida: (ICV) (2012) en el cual empezaron por afirmar hace
cuanto es importante medir la calidad de vida, y cuéles fueron los primeros autores que se

plantearon dicha cuestion

Los autores empezaron explicando lo que ocurrid en la década del 60, donde surge la
necesidad de medir las consecuencias de la industrializacion en el bienestar humano y es asi que

desde las ciencias sociales se desarrollan indicadores sociales, estadisticos que permitian medir
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datos y hechos vinculados al bienestar social de la poblacion. Luego, estos indicadores pasaron
de hacer referencia a condiciones objetivas, de tipo econdémico y social, a contemplar la
inclusion de elementos subjetivos. Hacia los fines de la década del 70 y comienzos de los 80 se
comienza a diferenciar entre los indicadores sociales y el concepto calidad de vida. Asi éste
ultimo constructo comienza a perfilarse como multidimensional e integrador de diversas areas de
la vida de una persona, incluyendo componentes subjetivos y condiciones objetivas. Como hito
importante se reconoce la inclusion de calidad de vida, como tal, en las publicaciones (Mikulic

y Mufiios, 2012, p. 8)

Desde entonces hasta el momento este concepto ha sido utilizado en ambitos muy
diversos, como son la salud, la salud mental, la educacion, la economia, la politica y el mundo de
los servicios en general. Si bien no se ha logrado consenso para su definicién y evaluacién, Felce
y Perry (1995) encontraron gue son cuatro los modelos conceptuales existentes: a) como calidad
de las condiciones de vida de una persona, b) como satisfaccion experimentada por una persona
con dichas condiciones vitales, ¢) como combinacion de componentes objetivos y subjetivos, es
decir, calidad de vida definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona junto
con la satisfaccion que ésta experimenta; y , d) como combinacion de las condiciones de vida y
la satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas

personales. (Idem)

Son diversas e importantes las conclusiones a las que llegaron los autores en este
trabajo investigativo, estas son las mas relevantes: Es una necesidad que se mejore el uso que se
hace de los instrumentos de evaluacion psicoldgica tanto en el contexto investigativo como

interventivo en nuestro medio. Es una responsabilidad a asumir en la formacion y ejercicio
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profesional, priorizar el como se evalla sobre el qué, planteandonos criticamente el rol que

asignamos a los instrumentos de evaluacion en la investigacion e intervencion psicolégica.

- Es necesario facilitar informacidn a los usuarios acerca de la construccion o adaptacion de un
instrumento y su calidad técnica ya que en algunos paises, como el nuestro no existen
descripciones exhaustivas ni publicaciones accesibles de la enorme diversidad de pruebas de
evaluacion disponibles. Por este motivo, los profesionales carecen en muchas ocasiones de
orientaciones cientificas que les permitan seleccionar el instrumento mas apropiado para sus

objetivos. (Op. Cit. p.30)

Estos mismos autores en compafiia de Melina Crespi hablan en otro articulo investigativo
del Crecimiento Personal, Necesidad de Trascendencia, Redes Sociales y Ambiente: analisis de
la Calidad de Vida Percibida en diferentes sucesos estresantes desde un enfoque integrativo y
ecoldgico. (2012) Entre las propuestas de definiciones cientificas encontramos autores que
consideran los conceptos de bienestar, bienestar subjetivo, bienestar psicologico, satisfaccion
vital u otros como intercambiables con el de calidad de vida (Lloret y Marco, 1994; Garcia-
Riafio, 1994). Para otros, como se vera en este estudio, calidad de vida es un concepto de orden
superior que subsume a todos los demas (Diener, 1984; Rice, 1984; Cheng, 1988), ya que la
Calidad de Vida depende tanto del entorno material como del contexto psicosocial (Casas, 1989,
1996; Levi y Anderson, 1980). Este planteo nos lleva a la inevitable pregunta ;Qué dimensiones
conforman el entorno psicosocial que participa en la calidad de vida de una persona? Para
responderla es inevitable recurrir a un modelo ecoldgico (Bronfenbrenner, 1987) en tanto
permite la inclusion e integracion de las distintas dimensiones involucradas en la evaluacion de

la calidad de vida: el ambiente en el que la persona desarrolla su ciclo vital, las redes de apoyo
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que provienen de los diversos sub-sistemas en los que se encuentra inserta, el crecimiento o
realizacion personal que le otorga satisfaccion con su vida y la necesidad de trascender como
inherente a su naturaleza humana (Mikulic, Muifios, 2005). Desde este marco podemos entender
la calidad de vida como la define la Organizacion Mundial de la Salud o sea como 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 relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus

inquietudes. (Mikulic, Muifios, Crespi, 2007, citado en (Mikulic y Muifios, 2012 p. 11)

En la presente investigacion los autores concluyeron gue los resultados obtenidos
permitieron demostrar el caracter multidimensional del concepto calidad de vida percibida en
diferentes situaciones de estrés vital, tal y como ha sido evaluado a partir de la utilizacion del
Inventario de Calidad Vida Percibida propuesto (Mikulic, Muifios, 2004 citado en Mikulic y
Muifios, 2012 p.11) La evaluacién de dicho constructo permitié encontrar cuatro factores
latentes (ambiente, redes sociales, crecimiento personal y necesidad de trascendencia), presentes
en los cinco grupos analizados y el grupo control utilizado, confirmando la estabilidad de dicha

estructura factorial (Mikulic, Muifios, 2005 citado en Mikulic y Muifios, 2012 p. 11).

Su utilizacion en las subpoblaciones analizadas en este trabajo permitio observar que la
necesidad de trascendencia constituye un factor fundamental que incide positivamente en la
Calidad de Vida Percibida de los sujetos independientemente de los sucesos estresantes por 10s
que estén atravesando. El bienestar humano no solo comprende dimensiones objetivas o
materiales, sino también aspectos espirituales, pudiéndose arriesgar en este sentido una
ampliacion del constructo calidad de vida percibida al concepto de "calidad humana"”, quizas
aplicable en esta dimension al recurso espiritual siempre presente en el ser humano frente a la

adversidad. (Mikulic, Muifios, 2007 citado en Mikulic y Muifios, 2012 p. 18)
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La recopilacion anterior da cuenta del trabajo que se realizé para buscar informacion
acerca de las variables expuestas en este trabajo de investigacion, como lo son la discapacidad y
la calidad de vida, de acuerdo a lo leido hay diversas similitudes en los autores al definir la
calidad de vida, como un factor multidimensional que tiene varios elementos para dar cuenta de
la optima del mismo. Por otro lado se encuentran diferencias en la variable de discapacidad

fisica, ya que son varias las miradas hacia este hecho y varias las conclusiones.

Se decidio exponer los articulos empiricos mas relevantes y con mayor sustento para
ofrecer un panorama nacional de lo que esta ocurriendo con las personas en condicion de
discapacidad actualmente. Se hizo necesario mostrar el espacio nacional que conserva esta
poblacién. Para poder dar aporte que genere nuevas metas y estrategias que respalden la escasez

de documentacidn y ayuden a brindar avance sobre esta problematica.
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7. Marco teérico

7.1.Enfoque Sistéemico

En el enfoque sistémico se hizo referencia a la teoria ecolégica de Urie Bronfenbrenner
(1979), la cual permiti6 concebir la influencia tan grande que tiene los ambientes en el
desarrollo de una persona, familia y cultura, en este caso se menciona los diferentes ambientes
que rodean al individuo y que influye en su formacién, Bronfenbrenner brinda una perspectiva
ecoldgica de la conducta de cada ser humano que concibe al ambiente ecolgico como un
conjunto de estructuras bien fundadas en diferentes niveles; en donde cada uno de estos niveles

contiene al otro; estos son: microsistema, mesosistema, macrosistema y exosistema.

Por otra parte se hizo referencia al mesosistema dentro de la investigacion mirando desde
una perspectiva a nivel familiar como se menciona en la investigacion acerca de las familias con
un integrante con discapacidad; sin embargo se tomd el microsistema como punto de
observacién teniendo en cuenta la analogia del individuo consigo mismo en los diferentes
factores como las relaciones interpersonales, los cuidados que le brindan y con los demas

servicios que cuenta en relacion con su nucleo familiar.

“Las familias son de importancia vital para cada persona en condicion de
discapacidad ya que les brindan apoyo, cuidado y atencién que las personas demandan,
les aportan una gran parte de estabilidad emocional, la otra parte depende de si mismos,
es decir, de qué manera ellos mismos contribuyen a su auto-cuidado y a satisfacer sus

propias necesidades tanto a nivel personal como colectivo; por ende la calidad de vida de
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las personas con discapacidad no puede alejarse del cuidado correspondiente de que le
brindan la familia o los cuidadores, debido a que las familias son por lo general los
cuidadores principales ellos tienen, sin importar que la persona con discapacidad se

encuentre lejos de su hogar”. (Turnbull y Brown, 2000, p. 184).

En primer lugar el enfoque sistémico no es modelo nuevo segdn Espinal I. Gimeno, A.y
Gonzélez, F. (S. F.); este enfoque se remota desde que Bertalanffy en 1968 lo formuld, con el
nombre de la Teoria General de Sistemas (TGS), ésta teoria ha sido ampliamente divulgada entre
diferentes ramas y ciencias, surgio con la finalidad de dar explicacion a los principios sobre la
organizacion de muchos de los fenémenos naturales en las relaciones sociales y las diversas
interacciones entre el sujeto y los sistemas y en la actualidad es aplicada al conocimiento de
muchas otras realidades su aplicacion se ha visto abordada en lo global de las ciencias tanto
naturales como ecoldgicas, medioambientales, sociales, pedagdgicas, psicoldgicas o

tecnoldgicas.

La teoria sistémica aborda al sujeto como ser que interactda con diferentes sistemas a
nivel micro, meso y macro-sistémico, esto teniendo en cuenta que los seres humanos son
indudablemente seres sociales, en relacion con el otro, con el entorno ambiental y social-
comunitario; el comportamiento de cualquier individuo se basa en su mayoria en la interaccion
de este con el medio que lo rodea independientemente de cual sea, el ambiente influye en el
individuo y el individuo hace parte de ese ambiente que mas que parten desde si mismo hasta el

ambiente como tal.

De otro modo se observé que a nivel del microsistema, Bronfenbrenner refiere que es un

patrén de actividades, roles y relaciones interpersonales que el individuo desarrolla con base a su
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interaccion y lo experimenta en un entorno determinado, estos permiten que las personas puedan

interactuar cara a cara facilmente, algunos lugares que se encuentra son:

1. el hogar: donde se interactla con las familia
2. laguarderia: en este lugar se generan relaciones de pares
3. el campo de juego, donde se ponen a colacion reglas, derechos y se interactta con los

demas entre otros lugares.

Cuando se habla del microsistema se nombran algunos de los lugares en los cuales se
puede presentar esta dinamica es importante hablar sobre los factores que facilitan o permiten
mejor esa relacion dindmica entre individuo, consigo mismo y con los demas, estos mecanismo
facilitadores son llamados segun Bronfenbrenner los factores de actividad, el rol y la relacion
interpersonal constituyen los elementos 0 componentes del microsistema con caracteristicas
fisicas y materiales particulares, que permiten la dindmica entre ambiente e individuo, y desde
alli se permite la transformacion y desarrollo de dindmicas duales, sin embargo hay que tener en
cuenta que para que se genere una relacion que tenga repercusion a parte en la teoria sistémica
se habla de que se deben de tener actividades molares que segun el autor son conductas
progresivas que posee un momento propio en tiempo y lugar, y que tienen un significado o una

intencion para los que participan en el entorno.

Por otro lado la teoria sistémica sostiene que el status de desarrollo del individuo se
refleja en la variedad sustantiva y en la complejidad estructural de las actividades molares que
inicia y mantiene sin que los demas lo instiguen o lo dirijan en el caso de las personas con
discapacidad fisica la aplicacion de este contexto aplica en su mayoria, debido a que en un

principio las personas que presentan tal discapacidad dependen de cierta manera del otro hay un
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dependencia del ambiente sin embargo, esto puede cambiar dependiendo de la complejidad
estructural de las actividades realizadas por el individuo como sostiene Bronfenbrenner que
estas actividades se manifiestan en el enlace y la diferenciacion crecientes del ambiente que la
persona percibe, tanto dentro como més alla del entorno inmediato o familiar, asi como también
en su mayor capacidad para relacionarse y modificar ese ambiente de acuerdo con sus propias
necesidades y deseos, logrando asi cambiar el estatus a su beneficio y promulgando su

autonomia haciéndose valedero por si mismo, no en su totalidad pero si parcialmente.

Sin embargo se tuvo en cuenta que el desarrollo de la persona depende de la variedad
sustantiva y la complejidad estructural de las actividades molares que realizan los demas que
forman parte del campo psicoldgico de la persona con discapacidad en este caso la familia como
tal, ya sea haciéndola participar en una actividad conjunta, o atrayendo su atencion y haciéndolo
participe de esa dindmica familiar y de este modo establecen un relacidn que se afianza cuando
un individuo en un entorno presta atencion a las actividades de otras o participa en ellas
cumpliendo la condicion minima y definitoria para la existencia de una diada como sostiene
Bronfenbrenner una diada se forma cuando dos personas prestan atencién o participan cada una

en las actividades de otra.

La importancia de la diada en el desarrollo interpersonal, de vinculacion ambiental y con
el otro es vital por que constituye un contexto critico para el desarrollo, por si mismo pariendo
desde la autoevaluacion y complementado de manera préctica y basica el microsistema como tal
gue hace posible la formacion de estructuras interpersonales desarrollo psicolégico y equilibrio

en los diferentes componentes del individuo.
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A manera de conclusion con referencia al microsistema, el individuo y su familia se debe

Ilegar a una diada de actividad conjunta la cual segun Bronfenbrenner es aquella en la cual los
dos participantes se perciben a si mismos interactuando sin importar la actividad como tal esto
sin querer decir que hacen lo mismo pero si son complementarias las actividades realizadas a
demas de ser paralelas y ser parte de un patrén integral permitiendo u ofreciendo reciprocidad
para un equilibrio de poderes puesto que en cualquier dindmica hay un factor que influye mas
uno que en otro y se espera que en el caso de las familias de integrantes con discapacidad fisica
se parte del hecho de influencia mutua y del equilibrio de poderes sin llegar a ejercer uno mas

poder sobre el otro y tener equilibrio.

Finalmente es importante identificar como los diferentes sistemas son dinamicos y actian
interrelacionados entre si forjando y formando o bien un constructo positivo en el individuo o al
contrario por esto es pertinente identificar su importancia, relacion y desarrollo apropiado
estableciendo equilibrio y procurando una estabilidad que trascienda todos los campos de
interaccidn tanto individual como colectiva de los individuos en este caso familias de integrantes

con discapacidad fisica.

El mesosistema por su parte va a medir, la planificacion centrada en la persona, las
oportunidades de mejora, oportunidades de educacion/planificacion , situacion de rehabilitacion,
educacion continuada, tecnologia aumentativa — adaptacion fisica/ ambiental, tiempo de
implicacion, actividades, nivel educativo, niveles académicos y de alfabetizacion funcional,
materiales y tareas apropiadas a la edad. (Verdugo y Schalock, 2004, p.290). Se tuvo en cuenta
gue el mesosistema esta mediado por el entorno de la persona, a diferencia del microsistema, en

esta area se pretende ver la influencia del entorno en el desarrollo personal del individuo
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El mesosistema se caracteriza, debido a que es un espacio donde la persona esta activa
constantemente, pero no es su espacio mas proximo, como la familia. El mesosistema es aquel
sistema donde las personas laboran o realizan actividades constantemente que tienen alguna

relacion con su vida diaria.

Desde la teoria de sistemas de Urie Bronfreneber un mesosistema comprende las
interrelaciones de dos 0 mas entornos en los que la persona en desarrollo participa activamente
(por ejemplo, para un nifio, las relaciones entre el hogar, la escuela, y el grupo de pares del
barrio; para un adulto, entre la familia, el trabajo, y la vida social). Por los tanto se puede afirmar
gue un mesosistema esta compuesto por pequefios microsistemas que se entrelazan entre si. Es
necesario que entre estos microsistemas haya una comunicacion constante para que se forme el

meso sistema de cada individuo.

El mesosistema es uno de los sistemas con mas relevancia en la vida de los individuos
ya que empieza la relacion de lo primario a lo secundario, es la transicién entre lo que piensa la
familia respecto a algn tema en particular, y lo que piensa el vecino del barrio o incluso el
profesor del colegio. En el mesosistema la persona en desarrollo opta por otras concepciones de
vida y compara las diferentes formas de pensar de su entorno total, y logra tomar elementos de

su interés para ir ajustando su personalidad.

El mesosistema recibe la influencia de la familia, asi las tensiones familiares se reflejan
en el comportamiento del hijo en la escuela, al tiempo que la familia recibe la influencia de la
escuela y del barrio en temas de relaciones sexuales, de prevencion del sida, en la educacion vial
0 la evitacion del consumo de tabaco, por citar solo algunos ejemplos. (Espinel, Gimeno y

Gonzales, 2004, p. 2)
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El mesosistema tiene falencias en su mismo conjunto, ya que se debe tener presente que
algunos casos por ejemplo de marginidad, pobreza o migracion este sistema es el mas afectado,
ya que las personas van a vivir una exclusion por parte de la sociedad, entonces no va a existir la
transferencia de ideas de los microsistemas. Otro caso es por ejemplo el de los adolescentes
adictos a sustancias, donde su mesosistema presente es el mayor causante de su adiccion, ya sea
por parte del colegio o del entorno en el que vive, es muy poco usual que el consumo haya
empezado en casa. Por lo que de una vez se va a dejar dicho que el causante principal de su

afectacion es el mesosistema en el cual esta inmerso el adolescente.

Por lo anterior se observo como esta conformado el mesosistema de las personas con
discapacidad de la fundacion (ADQ), desde una mirada general, en lo cual se logro establecer
como fue la influencia de este sistema y su habitual desarrollo en los individuos, logrando tal
vez encontrar elementos que aporten a la conclusion del trabajo y den una clara perspectiva de la

importancia de este sistema en el progreso de cada ser humano.

Como se defini6 anteriormente el meso sistema es un conjunto de relaciones entre dos 0 mas
entornos, en los que la persona en desarrollo participa de una manera activa. En el meso sistema

existen 4 diferentes tipos de conexién los cuales son:

1. Participacion en entornos mdaltiples: este es el tipo de meso sistemas mas elemental, es
el que vive cada persona cuando empieza un desarrollo social, por ejemplo los nifios
cuando comparten en el hogar y también comparten tiempo en la guardaria, el nifio
asume un rol diferente en cada uno de estos dos sistemas, formando su propio meso
sistema, donde el acttia de forma activa continuamente convirtiéndose esta en

participacién de primer orden.



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 40

2. Vinculacion indirecta: este tipo de meso sistema hace referencia a la participacion
indirecta del individuo en cada sistema, es decir esta participacion esta mediada por un

tercero que sirve de vinculo o de puente para que se lleve a cabo la comunicacion.

3. Comunicacion entre entornos: este tipo de meso sistema es que muestra como es la
comunicacion entre entornos, la forma de entrelazar informacion ya sea por los diferentes
medios de comunicacion existente, para comunicar a una cantidad de gente de diferentes
ambientes estén enterados del mensaje en comin. Esto se puede dar por medio de un
vocero que se retine con otros voceros cara a cara. O por medio de notificaciones y de las

diferentes redes sociales.

4. El conocimiento entre entornos: se refiere a la informacion o la experiencia que
existen en un entorno con respeto al otro. Este conocimiento puede obtenerse a través de
comunicaciones entre entornos o de fuente externas a los mismos entornos en cuestion,

por ejemplo, los libros de una biblioteca (Bronfenbrenner, 2002, p.234).

El potencial evolutivo de un entorno de un meso sistema se ve incrementado cuando el
individuo ingresa a este en compafiia de alguien mas del entorno anterior. Es por ello que se
desea observar como se ha presentado la evolucién de los meso sistemas de la poblacion
indagada, para determinar elementos que ayuden a una interpretacion certera de la situacion de

las familias.
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De otro modo el macrosistema como lo refiere Bronfenbrenner (1979) esta mas alla del
ambiente inmediato con el que el individuo interacciona, por ejemplo las creencias las cuales
encierra todas las religiones y los estilos de vida tales como las clases sociales y las tradiciones
de una cultura o subcultura. Es este el nivel en el que las personas se ven afectadas por factores
externos que no requieren de la presencia del individuo tales como la pobreza, la situacion

econdmica a nivel global, los partidos politicos, etc.

Por otra parte el macrosistema hace referencia a la coherencia que existe entre los
diversos sistemas de una misma cultura (micro, meso y ecosistema). El autor considera
importante para el desarrollo del nifio la participacién progresivamente mayor del mismo en
actividades que impliquen responsabilidades (definidas culturalmente, propias de cada contexto),
orientadas hacia tareas concretas y que le ponen en contacto con personas de otros entornos
distintos al suyo. El paso del entorno primario (familia) a otros entornos es lo que permite hacer
patentes los resultados del proceso de desarrollo de cada nifio, ya que son estos nuevos entornos
los que permiten poner en funcionamiento las motivaciones y las iniciativas de cada

individuo. (Bronfenbrenner, 1974, Parr. 1).

El macrosistema es muy importante en las familias ya que permite establecer entre ellos
los valores, costumbres, roles sociales, estilos de vida, pautas de crianzas, que permite que las
personas no solo se desarrollen a nivel personal sino también que se desenvuelvan de manera

optima en el contexto social, de acuerdo a su propia autonomia y seguridad propia.

7.2. Evolucion del término de la discapacidad

A lo largo de la historia se han venido empleando términos que refieren a las personas

con discapacidad, lo cual es importante tener en cuenta los diferentes lineamientos que se han
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venido presentando en los Ultimos afios sobre la terminologia de las personas con discapacidad,
para esto se abordard mediante una linea de tiempo en la cual se dan a conocer los
planteamientos segun la OMS y perspectivas historicas que permitan dar a entender las diversas

posiciones que sobre la discapacidad han surgido a lo largo de los afios.

Las concepciones hasta ahora de discapacidad se han basado generalmente en la
perspectiva religiosa, modelo social y modelo medico, que representan la forma en que la
sociedad aborda y concibe esta problematica. Por consiguiente se nombrara el concepto de
discapacidad, minusvalia y deficiencia y la relacion entre ellos a partir de la perspectiva

abordada.

Segun la OMS en su Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM), publicada en 1980, una discapacidad "es toda restriccion o
ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma

o0 dentro del margen que se considera normal para un ser humano. (OMS, 1980, p. 16).

A partir de esta definicion se tiene en cuenta que las limitaciones son solo las que el
mismo ser humano ubica en su mente, ya que en muchas partes se tiene una concepcion negativa
sobre las personas con discapacidad considerandolas incapaces de realizar cualquier actividad,
sin tener en cuenta las personas con discapacidad pueden efectuar lo que deseen de acuerdo a la
limitacion que presente la persona sea esta: visual, auditiva, cognitiva, intelectual, motora,

motriz y fisica, entre otras.

En 1980 se plantea la concepcion de traspasar la enfermedad, clasificando asi las
consecuencias que tiene el individuo tanto en su propio cuerpo, COmo en su personay en su

relacion con la sociedad.
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De este modo la OMS y el CIDDM proponen la siguiente terminologia de las personas

con discapacidad. (OMS, 1980, p. 16):

e Laenfermedad es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad,
trastorno o accidente. La enfermedad esta clasificada por la OMS en su Clasificacion

Internacional de Enfermedades y Problemas de Salud Relacionados (CIE).

e Ladeficiencia es la exteriorizacion directa de las consecuencias de la enfermedad y se
manifiesta tanto en los érganos del cuerpo como en sus funciones (incluidas las

psicoldgicas).

e Ladiscapacidad es la objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una repercusion
directa en su capacidad de realizar actividades en los términos considerados normales

para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad, género,...).
e La minusvalia es la socializacion de la problematica causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o la

discapacidad, y que afecta al desemperio del rol social que le es propio.

A continuacion se condensa en la siguiente tabla los principales aportes hechos por

diferentes organismos internacionales acerca de la evolucion del término de discapacidad.

Tabla.1 Antecedentes histdricos acerca del término de la discapacidad
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Fecha Organizacion Aporte
1983 Naciones Unidas Publican su programa de accién Mundial para personas con
discapacidad.
1986 Instituto Nacional de | Efectla una encuesta de dmbito nacional sobre Discapacidades,
Estadistica (INE) de Deficiencias y Minusvalias
Espana
1987 Consejo de Europa Se constituye la red de centros colaboradores de la OMS en desarrollo
de la CIDDM.
1989 Consejo de Europa Publica un documento sobre la utilizacién de la CIDDM.
1991 Dra. Jesusa Pertejo, Realiza un estudio sobre la aplicacién de la CIDDM en Espana
RACIM (Revisién y
Actualizacion de la
Clasificacion
Internacional de
Minusvalias).
1992 Consejo de Europa Se reelabora el concepto de la CIDDM
1993 Real Patronato la OMS publica una reimpresién de la CIDDM
(Espaia)
1996 Consejo de Europa Aparece el borrador de la nueva version de la CIDDM, que utilizara, de
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Fecha Organizacion Aporte
momento, las siglas CIDDM-2.
1997 Consejo de Europa Aparece el segundo borrador de la CIDDM-2 con el nombre de
«Clasificacién Internacional de las Deficiencias, Actividades y
Participacion»
1998 Consejo de Europa Se constituye la Red de Habla/Cultura Hispana en Discapacidad (RHHD
1999 REVEDIC (Red Aparece un nuevo borrador de la CIDDM-2, con el nombre de
Espafiola de «Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad» (con
Verificacidny version en castellano).
Difusion de la
CIDDM-2)
2001 Comité Ejecutivo de | se aprueba la nueva version de esta Clasificacidn con el nombre

la OMS

definitivo de «Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud», con las siglas CIF

Fuente: OMS (1980). OMS Y Discapacidad.

Lo anterior da a entender los diferentes puntos de vista sobre la etiologia de la

discapacidad, logrando asi una mayor evolucion en los conceptos y en lo que se debe tener en

cuenta a la hora de referirse a las personas con discapacidad. Por otro lado se va tener en cuenta
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las diferentes perspectivas historicas que marcaron la génesis de la discapacidad; teniendo en

cuenta los modelos como se mencionan a continuacion.

Perspectiva religiosa.

Las personas que tenian algun tipo de discapacidad se encontraban ligadas a
personas con poderes sobre naturales o es tomado como un castigo de los dioses, se

evidenciaba un decaimiento pasivo de las personas afectadas.

Las personas que poseian alguna discapacidad eran rechazadas socialmente,
recurrian a la magia de brujos y chamanes, también al bafio de hierbas y masajes para

aliviar el castigo. (Ruiz, 2002, p.60)

Modelo médico.

La discapacidad es considerada como un problema personal causado directamente
por una enfermedad, trauma o estado de salud que requiere de cuidados médicos
prestados en forma de tratamiento individual por profesionales. (Palacios y Bariffi, 2007,

p. 19).

Modelo social.

Permite tener en cuenta el papel de la sociedad ante esta problemaética de salud,
constituida principalmente en la interaccién de una persona con discapacidad, colando
énfasis en la integracion adecuada al contexto social teniendo como fin actitudes y

normas de accesibilidad.
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La perspectiva social hace referencia a un conjunto de condiciones que
obstaculizan el desarrollo de las personas con discapacidad, muchas de las cuales son
creadas por el contexto social, entre ellas se logra mencionar los “obstaculos” que se
presentan en diferentes partes la ciudad como por ejemplo el caso de las barreras
arquitectonicas, motores o la carencia de métodos especiales de ensefianza para las

personas disléxicas sordas o ciegas (Palacios y Bariffi, 2007, p. 19)

7.3. Calidad de vida

Por otro lado es importante hablar que en las ultimas décadas el estudio de la calidad de vida
de las personas con discapacidad se ha ido incrementando y se ha abordado desde la salud, la
rehabilitacion, los servicios sociales y la educacion, la tendencia sobre el tema es el
reconocimiento de la naturaleza individual de cada persona. En estas Ultimas décadas el objetivo
principal es identificar y reflexionar sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad,
desde modelos tedricos y herramientas que permitan un 6ptimo desarrollo en su proceso
personal; posteriormente se ha analizado diferentes definiciones de autores que estudian la

calidad de vida de las personas con discapacidad, tales como: (Henao y Gil, 2009, p.1)

e Haas, (1999) define la calidad de vida como las circunstancias de vida actual de un
individuo en el contexto de la cultura que involucra tantos aspectos subjetivos como
objetivos.

e Sobrino, (1998) hace referencia como el conjunto de caracteristicas fisicas, psicolégicas,
bioldgicas y sociales del medio ambiente que se deben alcanzar para promover un alto

poder de bienestar de la comunidad.



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 48

e Felce Y Cols, (1995) definen la calidad de vida desde un ambito Psicoldgico referencia a
las sensaciones de bienestar fisico, material y emocional percibido por las personas,
sumado a las posibilidades de desarrollo personal, de acuerdo al con junto de valores
individuales.

e Sen, (1995) plantea que la calidad de vida de una persona debe valorarse en términos de

libertades y capacidades.

De acuerdo a lo planteado se tuvo en cuenta que las personas con discapacidad tienen los
mismos derechos en todos los ambitos sociales, de este modo su calidad de vida sera autbnoma y
eficaz, optimizando la calidad del entorno emocional y el nivel de expectativas a través del

apoyo Yy de una informacion adecuada que se les brinde tanto a nivel familiar como social.

El concepto de calidad de vida vista desde diferentes &mbitos, en los cuales los autores
Schalock y Verdugo, han construido durante afios, una de las conceptualizaciones méas completas

sobre este término (1996).

La calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una
persona en relacion con ocho necesidades fundamentales que representan el nicleo de las
dimensiones de la vida de cada persona: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion

social y derechos. (Schalock, 1996, p. 3).

Otra definicion propuesta por Palomba R. (2002) la cual sostiene que el concepto de
calidad de vida representa un término multidimensional de las politicas sociales que significa

tener buenas condiciones de vida objetivas, enfatizando més hacia lo tangible, medible, visible y
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un alto grado de bienestar subjetivo, bienestar psicosocial, emocional entre otros, y también
incluye la satisfaccion colectiva de necesidades a través de politicas sociales en concordancia a
la satisfaccion individual de necesidades, teniendo en cuenta que esas necesidades individuales

aplican en su mayoria para el colectivo de personas con discapacidad fisica.

Con lo anterior y siguiendo estas ideas la calidad de vida se entiende como un principio
primordial para alcanzar el bienestar personal del sujeto en este caso una persona con
discapacidad, este constructo social incluye la satisfaccion con las condiciones y la calidad de
una vida optima que permite o no generar oportunidades a nivel individual y colectivo, cuando
se habla de nivel personal o individual se hace referencia a las competencias intelectuales,
psicoldgicas, cognitivas, entre otros aspectos que hacen parte del individuo, cuando se habla de
las oportunidades a nivel social o colectivo se refiere a la participacion proactiva, educacion,
vinculacion a recreacion y reestructuracion de la infraestructura, esto permite no solo el trabajo
por una sociedad con equidad, sino que también permite el rompimiento de paradigmas, donde
se parte de un supuesto de que las personas con discapacidad son diferentes y son menos

capaces.

Es importante hablar no solo de que es la calidad de vida y como se ve su aplicabilidad
en personas con discapacidad fisica también es importante reconocer que hay unos principios de
esta para el incremento del bienestar subjetivo y psicolégico de las personas en su calidad de
vida. Estos principios de aplicacion postulan que la calidad de vida debe, segun diferentes

autores.

e Aumentar el bienestar personal.

e Aplicarse a la luz de la herencia cultural y étnica del individuo.
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e Colaborar para promover un cambio a nivel de la persona, el programa y la comunidad.

e Aumentar el grado de control personal y de oportunidades individuales ejercido por el
individuo en relacion con sus actividades, intervenciones y contextos.

e Ocupar un papel prominente en la recogida de evidencias, especialmente para identificar
predictores significativos de una vida de calidad, y para valorar el grado en que los recursos

seleccionados mejoran los efectos positivos.

7.3.1. Escalas de calidad de vida

Por otro lado en Colombia actualmente se vienen desarrollando estrategias, politicas
publicas y acuerdos entre otras gestiones que contribuyen a la inclusién de personas con
discapacidad en espacios laborales, culturales, deportivos o sociales, permitiendo que este
colectivo sea considerado o visto como un grupo que contribuye al desarrollo econémico, social
y productivo de un pais; sin embargo aun la visidén que se tiene o se percibe por el coman de la
poblacion hacia las personas con discapacidad, esta atada a estereotipos que conllevan a
actitudes que terminan segregando aiin mas a esta poblacién, haciendo mas dificil la vinculacién
a los diferentes procesos de inclusion a nivel general de la poblacién y de sus familiar a las

actividades cotidianas.

Por lo anterior es importante el desarrollo o aplicacion de escalas de calidad de vida que
permitan en inicio establecer un punto de partida y posteriores estudios evidenciar cambios en la
familias y en las mismas personas con discapacidad, y de esta manera potencializar, desarrollar y
trabajar por la vinculacion de estos como actores activos socialmente que aportan a su propio

desarrollo.
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El instrumento utilizado para este fin es la escala de calidad de vida familiar (ECVF) que
evaluo la calidad de vida en familias con integrantes con discapacidad, en el caso de este
proyecto discapacidad fisica el cual se aplicd directamente a las familias, fue escogida entre otras
debido a su aplicacién, validez y confiabilidad en Colombia, pues en un primer momento fue
aplicada y desarrollada en Cali. Otras escalas que se acercaron o aportaron a la revision de esta

tematica fueron:

La Escala de Calidad de Vida E.C.V. (2008) para personas con discapacidad que
envejecen, se propuso esta escala por la necesidad de disponer de instrumentos de evaluacion de
calidad de vida para este colectivo de personas con discapacidad que envejecen, que permitan
realizar medidas fiables y validas sobre las que planificar actuaciones y estrategias de
intervencion eficaces, los autores fueron Angeles Alcedo Rodriguez, Antonio Ledn Aguado

Diaz, Benito Arias Martinez, Meni Gonzalez y Cristina Rozada Rodriguez.

La Escala FUMAT (2009): esta escala se construyé para ser aplicada a personas mayores
con discapacidad y personas con discapacidad fisica grave y, tanto la seleccion de indicadores
como el trabajo de campo teniendo como finalidad Identificar el perfil de calidad de vida de una
persona para la realizacion de planes individualizados de apoyo y proporcionar una medida
fiable para la supervision de los progresos y los resultados de los planes, esta escala fue

construida por Miguel A. Verdugo, Laura Elizabeth Gomez Sanchez y Benito Arias Martinez. P.

La escala de GENCAT de Verdugo M., Arias B., Gomez L., Schalock R., (2009) es un
instrumento de evaluacion objetiva disefiado de acuerdo con los avances realizados sobre el
modelo multidimensional de calidad de vida propuesto por (Schalock y Verdugo 2003 citados

por Verdugo M., Arias B., Gomez L., Schalock R., 2009), que actualmente cuenta con gran
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aceptacion internacional. La Escala GENCAT fue pensada para ser utilizada como instrumento
para la mejora continua de los servicios sociales, con la intencion de que los planes de atencion
y apoyo que éstos realizan sean mas personalizados y adecuados a las necesidades actuales y
futuras de los usuarios. Asi mismo se dice que el proposito principal de este instrumento es
evaluar las capacidades y caracteristicas personales y/o ambientales con el fin de tomar
decisiones que generen cambios positivos para esta poblacion que se encuentra en estado de

vulnerabilidad.

Con base a lo anterior se concluyo que la aplicacion las escalas de calidad de vida son
varias y enriquecidas en su diversidad, las escalas antes mencionadas cuantas con
reconocimiento y validez sin embargo se escogié la escala ECVF debido a que siendo un
instrumento de los mismo autores Schalock y Verdugo, que han teorizado e indagado de manera

profunda en el tema de calidad de vida; esta escala se encuentra validad para Colombia.

La escala ECVF, se aplico a familias que cuentan entre sus integrantes personas con
discapacidad fisica, en la ciudad de Armenia y de esta manera se obtuvo una orientacién valida y
confiable que es fundamental para posteriores trabajos de investigacion y desarrollo de
estrategias de mejora en la vida y su calidad, pues con base a este tipo de investigaciones la

poblacion sabe a donde apuntar los esfuerzos para una estabilidad e inclusion social.

La escala ECVF tiene como principales indicadores estos cinco variables, Interaccion
Familiar, Recursos Generales de la Familia, Rol Parental, Salud y Seguridad, Apoyo a las
personas con discapacidad, también se debe de mencionar que esta escala con 41 items

calificados en los ejes de importancia y de satisfaccion, de acuerdo con los autores de la escala,
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la Escala de Calidad de Vida Familiar para familias con un miembro con discapacidad, puede ser

usada como:

“(1) herramienta de planeacion para establecer la adaptacion-individual a servicios o
planes de apoyo para las familias, para determinar los indicadores de la calidad de vida
que son importantes para ellas y el grado de satisfaccion sobre esos indicadores, (2) una
fuente de analisis para identificar las ventajas individuales, colectivas y ambientales de la
familia, las cuales permiten establecer la direccion y significado de apoyos y servicios, y
(3) una evaluacion longitudinal de entrega de servicios y reforma politica(...)” (Verdugo,

M., Benito, J. y Cordoba, L., 2011. p. 9).

La medicion de la calidad de vida (CV) es un aspecto dificil puesto que es un concepto
cambiante en el sujeto, multidimensional, y tiene numerables problemas de medida, sin embargo
como sostiene Schalock, Verdugo y Thorndike (1939) se han utilizado seis enfoques en la

medicion de calidad de vida:

Escalas multidimensionales.

e Enfoques etnograficos.

e Andlisis de discrepancia.

e Medidas conductuales directas.
e Indicadores sociales.

e Evaluacion personal de la calidad de vida.

Por ultimo y no menos importante esta el enfoque sistémico; este posee caracteristicas

especiales las cuales son: su naturaleza multidimensional englobando aspectos importante en lo
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individual y permitiendo la integracion de dimensiones e indicadores centrales, otra
caracteristica es el uso de pluralismos metodoldgicos, la combinacién de enfoques personales,
evaluaciones personales e indicadores sociales, también permite el uso de disefios de
investigacion para medir caracteristicas personales como sociales, permite la incorporacion de
una perspectiva sistematica facilitando la captura de diferentes mundos que impactan al
individuo como tal ya sea nivel micro, meso y macrosistémico y por ultimo se caracteriza por la
participacion de las personas consumidoras en el disefio y desarrollo de investigacion y

evaluacion orientados a la CV.

Por otro lado es vital abordar la teoria sistémica pues fue alli que se construyé un analisis
pertinente del estudio como tal, esta teoria relativamente es una nueva forma por asi decirlo de
concebir la realidad social, individual o fenomenoldgica, sintetizando diferentes visiones
filosoficas, socioldgicas, psicoldgicas, matematicas, fisicas y bioldgicas, permitiendo de este
modo, un analisis mas complejo y completo de un sujeto, teniendo en cuenta la perspectiva

individual y familiar.
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8. Método

Esta investigacion fue de tipo descriptivo, dado que busco examinar las variables de la
calidad de vida familiar descritas por la escala ECVF (L. Cérdoba, M.A. Verdugo y J. Gomez,
2011, p.2) de manera pormenorizada, por lo tanto, estas son: interaccion familiar, rol parental,
salud y seguridad, recursos y apoyo a personas con discapacidad, con este proposito se logro
evidenciar la manera en que se presentaron las variables anteriores, donde se logro observar a la
luz de la teoria sistémica, los rasgos diferenciadores de estas familias, respecto del resto de la

poblacion en general.

Es preciso entender que el interés principal que se tuvo en este trabajo, fue el de aportar
al conocimiento de esta poblacion vulnerable por medio de la descripcion de las variables
tabuladas en forma de tablas, estas representacion permitio sustentar resultados acertados de la
problematica expuesta para tener un precedente claro, al saber cuales se vieron mas afectadas, y
porgque motivo se observaron estos resultados en estas variables especificas, determinando a su
vez las variables menos afectadas y las razones por las cuales se observo ambivalencia entre

estas.

De otro modo se tuvo en cuenta en la investigacion el enfoque cuantitativo, en lo que
respecta “el uso de la recoleccion de datos para probar hipdtesis, con base en la medicion
numérica y el analisis estadistico, para establecer patrones de comportamiento y probar teorias”
(Creswell, 2005); facilito de esta manera una recoleccion de datos por medio de la escala calidad
de vida (ECVF), en las familias de la fundacion ADQ); esto se llevo a cabo con la totalidad de la

poblacion equivalente a 60 familias, en la cual cada sujeto que se encarga del cuidado de la
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persona con discapacidad respondid un cuestionario con diferentes preguntas alusivas a la

calidad de vida del integrante con discapacidad fisica.

La investigacion que se llevé a cabo fue de disefio no experimental que segun Hernandez
Sampieri (2006) se realiza a partir de la no manipulacion de sujetos, situaciones o variables de
este modo el estudio se basa en la descripcion de las variables independientes sobre las
dependientes en el caso que comporte como la variable de calidad de vida se modifica o varia
segun los sujetos en el estado que se encuentren, de manera que por medio de la observacion de

fenémenos en su contexto natural

En la investigacion planteada no hubo un control directo sobre los sujetos que hacen
parte del proceso investigativo y se midié la calidad de vida de las familias con personas con
discapacidad, se partié del hecho que las familias estuvieron en un contexto de naturalidad, en
este caso los sitios de residencia de las personas y hogar, a la vez la investigacion es de corte
transeccional o transversal, esto quiere decir que la investigacion pasé en un tiempo y espacio

determinado.

-Instrumentos

Del mismo modo como ya se menciono en los instrumentos que se desarrollaron en el
transcurso de la investigacion acerca de las familias con personas que presentan discapacidad

fisica son:

La escala de calidad de vida familiar ECVF de L. Cérdoba, M.A. Verdugo y J. Gbmez

(2011) la cual fue construida a partir de 5 factores, los cuales son:
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o Interaccion Familiar

o Rol Parental

o Salud y Seguridad

o Recursos Familiares

o Apoyo a las personas con discapacidad

Se tuvo en cuenta que la ECVF es un instrumento que debido al analisis de fiabilidad y
validez quedé conformada por cinco factores antes mencionados y 41 items calificados en los
conceptos de importancia y de satisfaccion. El factor de interaccion familiar contiene 9 items y
los demés factores: Rol Parental, Recursos Generales, Salud y Seguridad, y Apoyo para las
personas con discapacidad, todos con 8 items, para indagar o ampliar informacion sobre la escala

VEr anexo

Las caracteristicas psicométricas y de utilidad de la ECVF, segun los autores Schalock y

Verdugo (2009) se encuentra diferencia en cuanto a:

e Ingresos mensuales de la familia

e Género
e FEdad
e Estado civil

e Nivel escolar
Siguiendo con la descripcion de la escala, se evidencié variabilidad en cuanto a las

caracteristicas propias del individuo con discapacidad fisica las cuales fueron:

e Tipo de discapacidad

¢ Nivel de discapacidad
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e Edad

e Género.

Del total de la muestra, 194 personas (16%) eran adolescentes o adultos jovenes con
discapacidad. De los miembros de la familia de la persona con discapacidad que respondieron el
cuestionario, el 62,9% eran padres, 20,0% eran hermanos y 10,7% eran miembros de la familia

extendida, esto segun los autores.

Por otro lado con referencia a la fiabilidad del instrumento, los autores informaron de un
alfa de Cronbach de 0,90 para el dominio de Interaccion Familiar, 0,82 para Recursos Generales,

0,87 para Salud y Seguridad, y 0,86 para Rol parental.

La descripcion de la ECVF, segun los autores Cordoba, Verdugo y Gomez sostienen

que:

A partir de los andlisis de fiabilidad y validez de la ECVF traducida y adaptada al espafiol
de Colombia, se mantuvo la estructura dimensional de su version original en inglés. De
tal forma, que el instrumento esta constituido por los mismos factores: Interaccion
Familiar, Rol Parental, Salud y Seguridad, Recursos Generales, y Apoyo para personas
con discapacidad. El primer factor con nueve indicadores de calidad de vida y los cuatro
restantes, cada uno con ocho indicadores. Dichos indicadores se califican en dos ejes:

importancia y satisfaccion (2011. p 11)

Segun lo anterior hay que tener en cuenta en la familia el nivel de los logros y la

importancia para la familia de alcanzar o no uno de estos, esto posibilidad que a mayor
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importancia de un logro y su satisfaccion al cumplirlo por ende su calidad de vida se vera mas

estable o con buenas caracteristicas.

También se realizo una ficha de caracterizacion desarrollada por los autores de esta
investigacion y a su vez se aplicé un Genograma permitiendo evidenciar que tipo de familia de

cada hogar.

-Procedimiento

En primer lugar se indago sobre las diferentes asociaciones que se presentan en el
municipio de Armenia con programas que acogen a las personas con discapacidad, donde se
encontro diferentes fundaciones que trabajan con esta poblacién. En total fueron 3 las
fundaciones visitadas, y se escogio finalmente la asociacion de discapacitados del Quindio, la
cual se ajusto a los requerimientos que exigia el trabajo de grado ya que en esta asociacion hay
personas vinculadas con discapacidad fisica (miembros inferiores). La reunion para presentar
los objetivos del proyecto se llevo a cabo el dia 16 de diciembre en horas de la tarde, con la
participacién de la mayoria de sujetos afiliados a la fundacién. Donde se socializo el
procedimiento y el desarrollo de la investigacion. Por otro lado el consentimiento informado se
Ilevo se diligencio en las visitas hechas en diciembre y enero a las familias con un integrante con
discapacidad; la construccion de la matriz de Excel se realizo teniendo en cuenta las secciones de

la escala y la ficha de caracterizacion, la cual facilito la sistematizacion de los datos.

Inicialmente se dividi6 la poblacion en 3 bloques, de a 20 familias por cada investigador.

Logrando de esta forma abarcar el total de la poblacion, perteneciente a esta fundacion.
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La elaboracion de las tablas dinamicas se llevaron a cabo teniendo en cuanta las
diferentes secciones en las que se divide el cuestionario de calidad de vida. Las cuales son:

secciéon

1: caracterizacion de la poblacidn, seccion 2: apoyos y servicios, seccion 3 interaccion
familiar, seccion 4: rol parental, seccion 5: salud y seguridad, seccion 6: recursos familiares,
seccion 7: apoyo para personas con discapacidad, la seccion 8 preguntas complementarias para

familias con personas con discapacidad con edades de 45 hacia adelante.

La obtencion de los listados, la reunion para presentar los objetivos del proyecto, las
visitas domiciliarias para la aplicacion de la escala, la firma del consentimiento informado, la
construccién de la matriz Excel para la tabulacion de datos, el uso del programa Epiinfo
(Version 3.5.1., 2008) para el andlisis de las secciones (seccion 1 demogréfica, seccion 2 apoyos
y servicios y 3 seccion calidad de vida.), la elaboracion de tablas dinamicas para los datos de

caracterizacion.

Hay dos tipos de analisis de los resultados de la escala (ECVF la cual esta validada en el
pais en la ciudad de Cali) y es la expresion de la suma de las respuestas de cada pregunta, es
decir cuéntas familias respondieron X, y o z, la segunda lectura que se presento de los resultados,
corresponde a la puntuacién de cada instrumento aplicado, a partir de la puntuacion directa y por
medio de los baremos (citarlos, como apéndice), donde se realizara segun lo indicado por los
autores, una lectura de mapa de familia donde el andlisis va dirigido a los aspectos (variables)

de alta importancia y de baja satisfaccion. etc.
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10. Resultados

Los resultados de esta investigacion hicieron alusién al instrumento de Calidad de Vida
de las Familias (ECVF) con un integrante con discapacidad fisica de los cuales se observo el
analisis de los resultados obtenidos de la ficha de caracterizacion socio-demografica, las
secciones correspondientes al instrumento las cuales son apoyos Yy servicios, interaccion familiar,
rol parental, salud y seguridad, recursos familiares y apoyo para personas con discapacidad; asi
mismo las preguntas complementarias acerca de la atencion que le dedica al familiar con
discapacidad fisica y qué tipo de ayuda recibe el familiar, asi mismo se tuvo en cuenta el analisis
de satisfaccion e importancia acerca de la calidad de vida familiar; por Gltimo se aplico la suma
de la puntuacion de cada seccion (correspondientes a la seccion 3 variables de la 5) en donde los
puntajes directos fueron convertidos a percentiles, asimismo se utilizé el baremo en la escala de

vida familiar para importancia y satisfaccion.

10.1 Caracterizacion socio demogréfica

Los datos sociodemograficos corresponden a las familias con personas con discapacidad
de la Asociacién de Discapacitados del Quindio (ADQ). Los cuales pueden dar cuenta de los
siguientes resultados. El primer grupo de preguntas se refiere a los datos de quién en la familia
respondio el cuestionario, el segundo grupo corresponde a las preguntas relacionadas con la

totalidad de la familia o la persona con discapacidad en ella.
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Como se puede observar en la tabla No #1 la mayorfa de las familias viven en la comuna 64
especificamente en el barrio San Jose, a diferencia de las otras familias que viven en diferentes

comunas. (Véase anexo 1)

Se observa que el 35% de las familias residen en vivienda de estrato 1, el 38,33% se
encuentra en estrato 2; el 23,33% en estrato 3; el 1,67% en estrato 4 y el 1,67% se encuentra en

estrato 5. (Véase anexo 2)

Se puede observar que la mayoria de las personas cuidadoras trabajan en oficios varios lo
cual equivale a un porcentaje del 20%; y respecto al 1,67% los cuidadores trabajan en cargo
publico, construccion, cuidadora de hogar, estudiante, fabrica articulos de aseo, labores
domesticas, madre comunitaria masajista, técnico en silla de ruedas. (Véase anexo 3)

Se pudo observar que el 65% de las personas cuidadoras son de sexo femenino, el
16,67% equivale al sexo masculino y el 18,33% no aplica debido a que no tenian una persona

cuidadora. (VVéase anexo 4)

Sé observé que el 46,67% de las personas cuidadoras son bachilleres o han hecho hasta
estudios secundarios, a diferencia del 1,67% de los cuidadores que han realizado postgrado.

(\VVéase anexo 5)

Se logro evidenciar que el 1,67% cuenta con educacion y empleo ordinario, mientras el
88,33% tienen este servicio de salud; asi mismo la mayoria de las personas cuentan 6ptimamente

con este servicio. (\Veéase anexo 6)

Se pudo afirmar que el 5% de las personas con discapacidad fisica viven en instituciones y el

95% viven en vivienda familiar. (VVéase anexo 7)
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De otro modo se tuvo en cuenta que el 41,67% de los cuidadores oscila entre sus

ingresos un SMLV, mientras que el 1,67% gana mas de 5 SMLV. (Véase tabla 8)

Se logro evidenciar que el 1,67% cuenta con educacion y empleo ordinario, mientras el
88,33% tienen este servicio de salud; asi mismo la mayoria de las personas cuentan 6ptimamente

con este servicio. (\Véase anexo 6)

Se pudo afirmar que el 5% de las personas con discapacidad fisica viven en instituciones

y el 95% viven en vivienda familiar. (Véase anexo 7)

De otro modo se concluye que el 41,67% de los cuidadores oscila entre sus ingresos un

SMLYV, mientras que el 1,67% gana mas de 5 SMLYV. (Véase anexo 8)

Se observé en los rangos de edad de las personas con discapacidad fisica que entre las
edades de menos 3 a 24 afios hay 3 personas (5%), de 25 a 49 afios hay 18 personas (30%), de
50 afios en adelante 33 personas (55%) y en el caso de la fundacién se presento se presentaron

respuestas del N/S el cual equivale a 6 personas (10%). (Véase anexo 9)

Se observo que el 10% de las personas cuidadoras tiene parentesco de hermano (a), el 18,33%
como Yya se habia explicado anteriormente corresponde a las familias donde no existe un
cuidador, el 60% tienen otro parentesco y el 11,67% es el padre o la madre; en este caso otras
personas como el tio, primo o un amigo se encargan del cuidado de la persona con discapacidad

fisica. (Véase anexo 10)

El 73,33% de las personas cuidadoras se dedican diariamente al cuidado de su familiar

con discapacidad, el 5% lo hace solo los fines de semana, el 18,33% no aplica porque no tienen
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cuidador y el 3,33% tienen otra opcion, por lo tanto la mayoria de las personas con discapacidad

tienen quien les brinde cuidado todos los dias. (Véase anexo 11)

A la pregunta ¢cudl es el nivel de discapacidad de su familiar? , los familiares de las
personas con discapacidad respondieron lo siguiente. Un 40,00% afirmo que el nivel de
discapacidad de su familiar era severo, el 35,00% de los familiares de las personas con
discapacidad respondieron que el nivel de discapacidad de su familiar era moderado, el 15,00%
de los familiares respondieron que el nivel de discapacidad de su familiar era leve y solo el
10,00% de los familiares respondieron que el nivel de discapacidad de su familiar era profundo.

(Véase anexo 12)

A la pregunta ¢ presenta su familiar problemas graves de comportamiento que afecten el
funcionamiento en las tareas diarias? Se puede observar que solo el 15,00% de los familiares de
las personas con discapacidad respondieron que si tenian esa clase de problemas mientras que la
mayoria con un porcentaje del 85,00% afirmaron no tener problemas de comportamiento.

(Vease anexo 13)

A la pregunta ¢ Cual es su estado civil? Se puede observar que la mayoria de los
cuidadores de las personas con discapacidad aseguraron estar solteros, con una cifra del 30,00%
mientras que el 26, 67% de los cuidadores afirmaron encontrarse casados, el 18,33% no sabe no
responde y el 8,33% de las personas estan viudas. Por otro lado el 6,67% afirman estar en unién
libre 0 separada, finalizando con un 3,33% de personas que se encuentran divorciadas. (\Véase

anexo 14)
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Se pudo observar una predominancia en el sexo masculino de las personas con
discapacidad con una cifra del 55,00%. Mientras que el sexo femenino de las personas con

discapacidad tienen una cifra de 45,00%. (\VVéase anexo 15)

A la pregunta ¢Cuantos miembros con discapacidad tienen en su familia? El 83,33% de
las personas aseguran que solo tienen un familiar con discapacidad, que es por el cual responden
El 15,00% aseguran que tienen dos, y solo el 1,67% tiene mas de un familiar con discapacidad

en este caso 3. (Véase anexo 16)

Cuando se le indicd la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar. Se
evidenci6 que la totalidad de los cuidadores respondieron que sus familiares tenian discapacidad
fisica. Estos resultados se dan porgue desde un principio se escogié a la poblacion de la
Fundacién de Discapacitados del Quindio, ya que se evidenciaba gue la poblacién que acudia a
dicha fundacion tenia una discapacidad fisica. Por esto la tabla arroja resultados totales, donde se
muestra que el 100% de las familias encuestadas tenian un familiar con discapacidad fisica.

(\VVéase anexo 17)

A la pregunta ¢ Cuél es el estado civil de su familiar con discapacidad? El 38,33% de las
personas con discapacidad respondieron que estan solteras, mientras que el 30,00% de las
personas con discapacidad dijeron estar casadas, el 10,00% de las personas se encuentran en
unioén libre, el 8,33% han quedado viudas, el 6,67% se encuentra divorciado y otro 6,67%

separado. (Véase anexo 18).

A la pregunta ¢ Cudl es su situacion laboral? El 26,67% de los cuidadores dijeron que

trabajan tiempo completo, mientras que el 23,33% de los mismos, argumentan que trabajan
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tiempo parcial, el 21,67% de los cuidadores se encuentran inactivos, el 20,00% no aplica y el

8,33% estan desempleados buscando trabajo. (Véase anexo 19)

A la pregunta ¢ Cual es la situacion laboral de su familiar con discapacidad? El 43,33% de
los familiares respondieron que su familiar con discapacidad se encontraban inactivas en el
ambito del trabajo, el 33,33% tienen trabajo tiempo parcial, el 16,67% tienen trabajo tiempo

completo y solo el 6,67% se encuentran desempleados buscando trabajo. (Véase anexo 20)

A la pregunta ¢ Cudl es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con
discapacidad? Sus cuidadores respondieron asi: EI 43,33% de las personas con discapacidad han
realizado estudios hasta bachillerato o secundarios, el 38,33% han realizado estudios primarios,
el 11,67% han realizado estudios universitarios, mientras que el 5,00% no ha realizados estudios.

Solo el 1,67% ha realizado estudios técnicos. (Véase anexo 21)

El 33,33% de las familias no dieron la informacion suficiente para identificar el tipo de
familia mientras que el 25,00% de las familias encuestadas argumentan tener una familia
nuclear, el 21,67% tienen familia mono parental de en cabeza de mujer, el 6,67% tienen familia
hermanastral. Por otro lado el 6,67% tienen familia monoparental extensa de en cabeza de mujer
y por igual un 1,67% tiene una familia extensa. El 3,33% tienen familia unipersonal y solo el

1,67% afirman tener familia uniparental. (\Véase anexo 22).

10.2 Analisis de datos de la seccion. Apoyos Yy servicios

En esta seccidn se le pidié al familiar de la persona con discapacidad que informara

sobre el tipo de servicio que su familiar con discapacidad necesita y recibe. Se le pidié que de
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una lista de servicios indique si el familiar con discapacidad en la actualidad requiere de ese
servicio 0 no. En caso de la persona contestar si, se le pedia que indicara en qué proporcion
recibe ese servicio; en una escala donde 1 corresponde a: ninguno, 2 corresponde a: alguno no es
suficiente y 3 que corresponde a: suficiente. En caso de que la persona indicara que su familiar
con discapacidad no requiere ese servicio, no se requiere obviamente responder en qué
proporcion y se pasa a la segunda pregunta (entiéndase para el andlisis estadistico de los datos

como preguntas excluyentes).

A la pregunta ¢cree usted que su familiar con discapacidad necesita equipo especial para
vivir aprender y crecer (ayudas técnicas y de comunicacion)? El 60,00% de las personas
encuestadas dijeron que si necesitaban equipo especial para ayudar a su familiar con
discapacidad a vivir, aprender y crecer. ElI 40,00% dijeron que no lo necesitaban. De este
60,00% el 31,67% dijo haber recibido algun tipo de servicio pero que no era suficiente. El
23,33% dijo que si era suficiente y solo el 5,00% dijo que no recibian ninguna clase de servicio

de este tipo. (\Véase anexo 23)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de salud
(evaluaciones médicas, nutricion, enfermeria). El 80,00% de las personas encuestadas dijeron
que si necesitan servicios de salud (evaluaciones medias, nutricion, enfermeria) para su familiar
con discapacidad, el 20,00% dijeron que no necesitaban dichos servicios para su familiar con
discapacidad. De este 80,00% de personas que afirmaron que si necesitaban servicios de salud, el
50,00% dijeron que si recibian este servicio pero que no era suficiente, el 23,33% dijeron que si
era suficiente y solo el 6,67% dijeron gue no recibian ningun servicio de este tipo. (Véase anexo

24)
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A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de audicion
y/o vista. El 43,33% de las personas encuestadas dijeron que si necesitaban servicios de audicion
0 vista para su familiar con discapacidad. El 56,67% dijeron que no los necesitaban. Del 43,33%
el 30,00% dijo que si recibian el servicio pero que no era suficiente, el 8,33% dijo que era

suficiente y solo el 5,00% dijo que no recibian este servicio. (Véase anexo 25)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita fisioterapia o terapia
ocupacional. El 56,67% de las personas dijeron que su familiar con discapacidad si necesitaba
fisioterapia o terapia ocupacional, mientras que el 43,33% dijeron que no lo necesitaban. Del
56,67%, el 25,00% dijo que recibian algun tipo de servicio similar pero que no era suficiente, el
23,33% dijo que era suficiente y solo el 8,33% dijo que no recibian ningln tipo de servicio

similar. (\Véase anexo 26)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicio del habla o
lenguaje. El 11,67% de las personas encuestadas respondieron que su familiar con discapacidad
si necesitaba servicios del habla y lenguaje, el 88,33% de las personas respondieron que no
necesitan dicho servicio. Del 11,67% de las personas que respondieron que si lo necesitaban. El
5,00% respondio que recibia alguno pero no era suficiente, otro 5,00% respondi6 que no recibian
ninguno y solo 1,67% respondi6 que era suficiente el servicio de este tipo que reciben. (Véase

anexo 27)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de educacion
especial. El 26,67% de las personas encuestadas dijeron que si necesitaban servicios de
educacion especial, el 73,33% dijo que no necesitaba el servicio de ese 26,67% que respondieron

que si lo necesitaban, el 20,00% dijo que recibia algin servicio de este tipo pero que no era
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suficiente, un 3,33% dijo que no recibia ningun servicio de este tipo y otro 3,33% dijo que era

suficiente. (Véase anexo 28)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de
orientacion y psicolégicos. EI 50,00% de las personas encuestadas dijo que si necesitaba
servicios de orientacion y psicologia para su familiar con discapacidad, el otro 50,00% dijo que
no los necesitaba. Del 50,00% que afirmo necesitar el servicio. El 31,67% dijo que recibian
algun tipo de servicio pero que no era suficiente, el 13,33% dijo que si era suficiente, y solo el

5,00% dijo que no recibia ningun tipo de servicio de esta indole. (\Véase anexo 29)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita apoyo conductual
(modificacidn de conductas problematicas) El 36,67% de las personas encuestadas dijeron que si
necesitaban apoyo para la modificacion de conductas problemas para la persona con
discapacidad, el 63,33% dijo que no lo necesitaba. Del 36,67% el 18,33% dijo que recibia algun
tipo de servicio pero que no era suficiente, el 13,33% dijo que si era suficiente, mientras que el

5,00% dijo que no recibian ningun tipo de servicio de esta indole. (\Véase anexo 30)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de transporte
y movilidad. El 65,00% de las personas encuestadas dijeron que si necesitaban servicios de
transporte y movilidad para su familiar con discapacidad, el 35,00% de las personas dijeron que
no necesitaban este servicio, del 65,00% de las personas que dijeron que si necesitaban el
servicio el 25,00% dijeron que recibian algun tipo de servicio pero que no era suficiente, el
26,67% dijo que si era suficiente y solo el 13,33% dijo que no recibia ningun tipo de servicio.

(\VVéase anexo 31)
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A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita entrenamiento de
habilidades de auto cuidado (ejemplo, ayuda con el vestido o uso de bafio). El 55,00% de las
personas dijeron que si necesitaban entrenamiento de habilidades de auto cuidado para su
familiar con discapacidad, el 45,00% dijo que no lo necesitaba. De este 55,00% que dijo que si
necesitaba el servicio, el 15,00% dijo que recibia alguno pero que no era suficiente, el 36,67%
dijo que era suficiente y solo el 3,33% dijo que no recibia ningln tipo de servicio de este tipo.

(\VVéase anexo 32)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita coordinacion entre
diferentes servicios, ElI 35,00% de las personas encuestadas dijeron que si necesitaban
coordinacion entre diferentes servicios (equipo interdisciplinario) para su familiar con
discapacidad, el otro 65,00% dijo que no lo necesitaba, del 35,00% el 16,67% dijo que recibian
alguno pero que no era suficiente, el 13,33% dijo que si era suficiente y solo el 5,00% dijo que

no recibia ningun tipo de servicio de esta indole. (\VVéase anexo 33)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de
orientacion vocacional y profesional. El 23,33% de las personas encuestadas dijeron que si
necesitaban servicios de orientacion vocacional o profesional para el familiar con discapacidad,
el 76,67% dijo que no lo necesitaban. De ese 23,33% que dijo necesitar el servicio. El 10,00%
dijo que recibian algun tipo de servicio de esta indole pero que no era suficiente. Un 6,67% dijo

que no recibian ningun tipo de servicio, y otro 6,67% dijo que si era suficiente. (Véase anexo 34)

A la pregunta cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de empleo o
vocacion para el empleo. El 35,00% de las personas encuestadas dijeron que si necesitaban

servicios de empleo o formacion para el empleo para su familiar con discapacidad, el 65,00%
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dijo que no lo necesitaba. De ese 35,00% que dijo necesitarlo, el 20,00% dijo que recibia algin
tipo de servicio pero que no era suficiente, el 11,67% dijo que si era suficiente y solo el 3,33%

dijo que no recibia este tipo de servicio. (Véase anexo 35)

A la pregunta que si necesitaba otro servicio que no estaba en la lista, (Cual? Solo el
1,67% dijo que si necesitaba otro posible servicio, lo describié como ayuda monetaria. El

97,11% restante no afiadieron otro servicio a la encuesta. (\Véase anexo 36).

A la pregunta si una persona de la familia o externo que los reemplace en el cuidado de la
persona con discapacidad, se identifica que el 51,67% no tiene familiar o una persona externa
que lo remplace y el 48,33% si tiene familiar o una persona externa que lo remplace; por otro
lado los cuidadores refieren que el 26,67% reciben el servicio del cuidado de la persona con
discapacidad pero no es suficiente, el 6,67% no recibe el servicio y el 15% si lo recibe (Véase

anexo 37)

A la pregunta acerca del cuidador de la persona con discapacidad; se tiene en cuenta que
el 53,33% de las personas no cuentan con un cuidado y el 46,67% si cuentan con el cuidado, de
lo cual el 20% refiere que lo tiene pero no es suficiente el 8,33% menciona que no lo tiene y el
18,33% si lo tiene; por lo tanto la mayoria de las personas no cuentan con la necesidad del

cuidado. (\VVéase anexo 38)

A la pregunta acerca si cree que el familiar con discapacidad cuenta con dinero para
ayudar a pagar las facturas; se hace referencia que el 58,33% de las personas no cuentan con esta
posibilidad y el 41,67% si lo tienen, de lo que se tiene en cuenta que el 23,33% lo tiene pero no

es suficiente, el 5% no lo tienen y el 13,33% si lo tiene y es suficiente. (\Véase anexo 39)
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A la pregunta acerca de si se cuenta con servicio de ayuda al mantenimiento de la casa,
apoyo domestico; se puede revelar que el 80% no cuenta con apoyo domestico y el 20% si
cuentan con este servicio; de otro modo el 13,33% tiene el servicio pero no es suficiente, el

1,67% no lo tienen y el 5% lo obtiene y es suficiente. (\Véase anexo 40)

A la pregunta sobre transporte el 40% no cuenta con este servicio, mientras el 60% si
tiene facilidad de utilizar el transporte; por otro lado el 33,33% cuenta con el servicio pero no es
suficiente, el 1,67% equivale a dato perdido debido a que no es consistente con la respuesta, el

6,67% no es suficiente y el 18,33% lo tiene y es suficiente. (Véase anexo 41)

A la pregunta si se cuenta con grupos de apoyo, se menciona que el 25% no cuenta con
este servicio y el 75% si cuenta con grupo de apoyo, de otra manera el 38,33% lo tiene pero no
es suficiente, el 1,67% equivale a dato perdido debido a que no hay consistencia con la

respuesta; el 1,67% menciono que no lo tiene y el 35% es suficiente. (VVéase anexo 42)

A la pregunta orientacion con relacion a la atencion a la discapacidad el 43,33% no
cuenta con el servicio de orientacion, asi mismo el 56,67% si cuenta con ese servicio; de otro
modo el 38,33% tiene el servicio pero no es suficiente, , el 5% no lo tiene y el 13,33% refiere

que es suficiente. (Véase anexo 43)

A la pregunta apoyo a los hermanos de la persona con discapacidad se tiene en cuenta
que el 51,67% no cuenta con apoyo por parte de hermanos y el 48,33% si cuenta con el apoyo;
por lo tanto el 28,33% cuenta con el apoyo pero no es suficiente, el, el 3,33% no lo tiene y el

16,67% menciona que es suficiente. (Véase anexo 44)

A la pregunta formacion a los padres o a la familia se tuvo en cuenta que el 61,67% no

cuenta con el servicio y el 38,33% si cuenta con la formacién a los padres o familia; de este
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modo el 26,67% tiene el servicio pero no es suficiente, el, el 1,67% refiere que no lo tiene y el

10% si lo tiene. (Véase anexo 45)

A la pregunta sobre si cuentan con informacién especifica sobre la discapacidad se
observa que el 53,33% no cuenta con la este tipo de servicio y el 46,67% si tienen claro la
informacion especifica; de otro modo el 31,67% cuentan con el servicio pero no es suficiente, el

3,33% menciona que ninguno y el 11,67% considera que es suficiente. (\Véase anexo 46)

A la pregunta acerca de la informacion sobre donde conseguir servicios para su familiar
con discapacidad; se tiene en cuenta que el 46,67% no cuenta con este servicio y el 53,33% si
tienen el servicio; por lo tanto el 31,67% cuenta con el servicio pero no es suficiente, el, el 5%

no lo tiene y el 16,67% afirma que es suficiente. (\VVéase anexo 47)

A la pregunta informacién sobre donde conseguir servicios para su familiar con
discapacidad se hace referencia que el 55% no cuenta con informacion suficiente sobre donde
conseguir servicios familiares, respecto del 45% que si cuenta con este servicio; sin embargo el
21,67% tiene la informacion pero no es suficiente, el 6,67% refiere que ninguno y el 16,67%

connota que es suficiente. (Véase anexo 48)

A la pregunta sobre derechos legales se observa que el 38,33% no tiene facilidad en
conseguir la informacion sobre los derechos legales, mientras que el 61,67% si tiene facilidad a
la informacion; de otra manera el 40% cuenta con el servicio pero no es suficiente , el 6,67% no

la tiene y el 15% refiere que es suficiente. (Véase tabla 49)

A la pregunta con que otros servicios cuenta la familia (o la persona con discapacidad)

se tiene en cuenta que el 65% de las personas no creen necesitar otros servicios para la familia,
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mientras el 1,67% no sabe acerca de otros servicios que puedan necesitar y el 33,33% no

respondio acerca de la informacion. (Véase anexo 50)

10.3 Analisis de las tablas de satisfaccion e importancia de la escala de calidad de vida

Este analisis correspondi6 a la sumatoria de las puntuaciones en cada pregunta expresada
en porcentaje (%) direccionadas a los familiares encargados del cuidado de la persona con

discapacidad de la fundacion ADQ.

Se realizé el analisis de cada seccion que se presenta en la escala ECVF los cuales son:

variable 1: Interaccién familiar.

variable 2: Rol parental.

variable 3: Salud y seguridad.

variable 4: Recursos familiares.

variable 5: Apoyo para personas con discapacidad.

Es importante aclarar que para efectos del andlisis de los resultados y teniendo en cuenta el
mapa de calificacion de la ECVF se tendra en cuenta solo las dos ultimas puntuaciones en el
caso de la escala que mide importancia, es decir las respuestas puntuadas con el numero 4, que
refiere a muy importante y las respuestas puntuadas con el numero 5, que se refiere a
crucialmente importante. En el caso de la escala que mide satisfaccion se analizaron las
respuestas a las que se puntuaron con el numero 1, que hace referencia a muy insatisfecho y a las
que se asigno el numero 2, que hace referencia a insatisfecho, en algunos casos se encontrara

que no se presentan estos valores entonces se realizara, la lectura de las puntuaciones
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subsiguientes las cuales son (frente a la importancia los que punttan en 3, 2 y 1, se refiere
respectivamente a medianamente importante, algo importante y poco importante, con respecto a

satisfaccion las puntuaciones 3,4 y 5 se refiere a neutral satisfecho y muy satisfecho).

Otro punto a aclarar que se encuentra en los anexos pero que no se describidé para cada
pregunta en esta seccion es el analisis del intervalo de confianza, lo cual indica la probabilidad
numerica que existe al aplicar la escala ECVF, a una poblacién con las mismas condiciones, un
rango que se expresa en %, responda con una confiabilidad del 95% la misma puntuacion de

acuerdo a los criterios de la escala. Para ejemplificar se toma la primera pregunta a saber:

Tabla de intervalos de confianza perteneciente a la primera pregunta de interaccion familiar

95% Intervalo de confianza
1 [1,0% 13,9%
2 10,4% 11,5%
3 [7,1% 26,6%
4 |38,4%  |64,8%
5 [147%  |37,9%

Para este ejemplo se puede inferir entonces que entre 1.0% y un 13.9% de la poblacién
consideraria que es poco importante que la familia disfrute el tiempo que pasa reunida; entre
el 0,4% y el 11.5% consideraria que es algo importante: entre el 7.1% y 26.6% consideraria que

es medianamente importante: entre el 38.4% y el 64.8% consideraria que es muy importante y
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por ultimo entre el 14.7% y el 37.9% consideraria que es crucialmente importante que la familia

disfrute el tiempo que pasa reunida.

Variable 1. Interaccion Familiar

Primero que todo cuando nos referimos a interaccion familiar segun los autores de la
escala ECVF, Schalock y Verdugo se refiere a la relacion que tienen los miembros de la familia
entre si, y el clima emocional dentro del cual existe dicha relacion. Incluye aspectos como:
ambiente interaccional, comunicacién, apoyo mutuo, flexibilidad en la planificacion, para
efectos de organizacion se realiza primero el analisis de la puntuacién de la medida importancia

y de segundo la puntuacién de la medida satisfaccion de los 9 items que componen esta seccién

Pregunta 1l ;su familia disfruta el tiempo que pasa reunida?

Tabla 1

Importancia

P1  Frecuencia % % Acumulado
1 3 5,00 5,0%

2 2 33% 8,3%

3 9 15,0% 23,3%

4 31 51,7% 75,0%

5 15 25,0% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 2

Satisfaccion

P1  |Frecuencia % % Acumulado
3 20 33,3% 133,3%

4 33 55,0% 88,3%

5 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Segun los porcentajes, EI 51.7 % piensa que es muy importante mientras que un 25% de los
cuidadores sostienen que es crucialmente importante disfrutar el tiempo que se pasa juntos en
familia, con respecto a la satisfaccidn los porcentajes muestran que el total de la poblacién, es
decir 33.3%, 55% Yy el 11.7% se encuentra entre neutral, satisfecho y muy satisfecho con

respecto a esta misma pregunta.

Pregunta 2 ;su familia es capaz de manejar los altibajos de la vida?

Ver tabla 3

Importancia

P2  Frecuencia % % Acumulado
1 4 6,7% 6,7%

2 1 1,7% 18,3%
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3 9 15,0% 23,3%
4 34 56,7% 80,0%
5 12 20,0% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 4

Satisfaccién

P2  |Frecuencia % % Acumulado
3 23 38,3% 38,3%

4 31 51,7% 90,0%

5 6 10,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Para esta pregunta los porcentajes obtenidos fueron 56.7% sostiene que es importante ser capaz
de manejar altibajos de la vida, mientras que el 20% de la poblacion encuestada (cuidadores)
dice que es crucialmente importante, y para el caso de satisfaccion los porcentajes 38.3 y 51.7

demuestran satisfechos y muy satisfechos.
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Pregunta 3 ¢su familia tiene esperanza en el futuro?

Ver tabla 5

Importancia

P3  |Frecuencia % % Acumulado
1 3 5,000 5,0%

2 3 5,0 10,0%

3 12 20,0% 30,0%

4 26 43,3% (73,3%

5 16 26,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 6

Satisfaccién

P3  Frecuencia % % Acumulado
3 24 40,0% 40,0%

4 31 51,7% 91,7%

5 5 8,3% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

79
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El anélisis de esta pregunta arroja que el 26.7% de la poblacién dice que es crucialmente
importante tener esperanza en el futuro, mientras que el 43.3% sostiene que es importante, en el
caso de satisfaccion el 40, 51.7 y 8.3% de la poblacion se encuentra entre neutral, satisfecho y

muy satisfecho con respecto a la esperanza en el futuro.

Pregunta 4 ;Los miembros de su familia se apoyan unos a otros para lograr las

metas?

Ver tabla 7

Importancia

P4 Frecuencia (% % Acumulado
1 3 5,0% 5,0%

2 4 6,7% 11,7%

3 9 15,0% 26,7%

4 30 50,0% 76,7%

5 14 23,3% 100,0%

Total 60 100,0% [100,0%
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Tabla 8

Satisfaccion

P4  |Frecuencia % % Acumulado
3 28 46,7% |46,7%
4 27 45,0% 91,7%
5 5 8,3% |100,0%
Total |60 100,0% (100,0%

Los porcentajes obtenidos en importancia fueron el 23.3% de la poblacién dice que es
crucialmente importante que los miembros de la familia se apoyen unos a otros y de esta manera
Ilegar a las metas propuestas, mientras que el 50% sostiene que es importante. En cuanto a la
satisfaccidon un 46% considera que estan neutros con el apoyo entre los miembros de la familia
para el logro de sus seguido de un 45 % que estan satisfechos y por ultimo un 8.3 % que esta

muy satisfecho.

Pregunta 5 ¢Los miembros  de su familia conversen abiertamente

unos con otros?

Ver tabla 9

Importancia

P5 |Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% [3,3%

2 4 6,7% |10,0%

3 11 18,3% 28,3%

4 31 51,7% (80,0%

5 12 20,0% |100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 10

Satisfaccion

P5  |Frecuencia % % Acumulado
3 25 41,7% 41,7%

4 28 46,7% 88,3%

5 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Al anélisis de los resultados arrojo en importancia que el 20% de la poblacion dice que es
crucialmente importante que la familia converse abiertamente unos a otros, mientras que el
51.7% sostiene que es importante y en cuanto a la satisfaccion segun los analisis lectura de la

puntuacion 3y 4.

Pregunta 6 ¢su familia resuelve los problemas juntos?

Tabla 11

Importancia

P6 Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% 13,3%

2 3 50% 18,3%

3 10 16,7% (25,0%
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4 32 53,3% |78,3%
5 13 21,7% |100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 12

Satisfaccién

P6  Frecuencia % % Acumulado
3 21 35,0% 35,0%

4 32 53,3% 88,3%

5 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Segun el analisis el 21.7% de la poblacion dice que es crucialmente importante resolver

los problemas juntos, mientras que el 53.3% sostiene que es importante.

Pregunta 7 ;Los miembros de su familia muestran que se quieren y cuidan

mutuamente?
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Tabla 13

Importancia

P7  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% |1,7%

2 2 3,3% 5,0%

3 17 28,3% 33,3%

4 28 46,7% 80,0%

5 12 20,0% [100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 14

Satisfaccion

P7  |Frecuencia |% % Acumulado
3 21 35,0% |35,0%

4 30 50,0% |85,0%

5 |9 15,0% [100,0%

Total 60 100,0% (100,0%

84
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En esta pregunta el 20% de la poblacion dice que es crucialmente importante mostrar que
se quieren dentro de la familia y cuidarse mutuamente, mientras que el 46.7% sostiene que es

importante.

Pregunta 8 ¢Los miembros de su familia tienen buenas relaciones con la familia

extensa (abuelos, cufados, etc.?

Ver tabla 15

Importancia

P8  Frecuencia % % Acumulado
1 2 33% 3,3%

2 5 8,3% 11,7%

3 8 13,3% |25,0%

4 35 58,3% 83,3%

5 10 16,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 16

Satisfaccién

P8 |Frecuencia % % Acumulado

3 22 36,7% (36,7%
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4 31 51,7% 88,3%
5 7 11,7% 100,0%
Total |60 100,0% (100,0%

El porcentaje dado en importancia fue el 16.7% de la poblacién dice que es crucialmente
importante tener buenas relaciones con la familia extensa, abuelos, cufiados etc.; mientras que el

58.3% sostiene que es importante.

Pregunta 9 ¢ Los miembros de su familia estdn orgullosos unos de los otros?

Tabla 17

Importancia

P9  Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 2 33% 5,0%

3 11 18,3% 23,3%

4 34 56,7% 80,0%

5 12 20,0% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 18

Satisfaccion

P9  |Frecuencia % % Acumulado
3 22 36,7% 36,7%

4 28 46,7% 83,3%

5 10 16,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Segun el analisis la importancia esta dividida en los siguientes porcentajes el 20% de la
poblacién dice que es crucialmente importante que la familia este orgulloso uno de otro,

mientras que el 56.7% sostiene que es importante.

Variable 2. Anlisis rol parental

Segun la lectura y con base al concepto que manejan los autores el rol parental se puede evaluar
a partir de los diferentes indicadores que hacen referencia a la forma en que los adultos proveen
orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios y adolescentes de la familia, a continuacion

se hace el analisis de las 8 preguntas en que ese divide este componente.

Pregunta 1 ¢Los miembros de su familia ayudan a los nifios con las tareas y

actividades escolares y de formacion?
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Tabla 19

Importancia

P1  |Frecuencia % % Acumulado
0 2 33% 3,3%

2 1 1,7% 5,0%

3 8 13,3% |18,3%

4 38 63,3% 81,7%

5 11 18,3% |100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 20

Satisfaccion

P1  |Frecuencia % % Acumulado
0 2 3,3% 3,3%

2 3 5,0 8,3%

3 16 26,7% 35,0%

4 32 53,3% 88,3%

5 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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El 18.3% de la poblacién encuestada (cuidadores) dice que es crucialmente importante que la
familia ayude a los nifios con la tarea y actividad escolar, mientras que el 63.3% sostiene que es
importante. Con respecto a la satisfaccion solo el 5 % de las familias se encuentran insatisfechas
frente a que los miembros de la familia ayudan a los nifios con las tareas y actividades escolares
y de formacion, y un 3.3 % no responde debido a que no hay nifios en el hogar, esto queriendo
decir que la importancia de esta situacion es mucha sin embargo hay pocos cuidadores que

piensen que estan insatisfechos con esta situacion.

Pregunta 2 ¢;Los miembros de su familia ensefian a los nifios como ayudar en el

trabajo de la casa?

Tabla 21

Importancia

P2  Frecuencia % % Acumulado
0 2 33% 3,3%

2 2 3,3% 6,7%

3 12 20,0% 26,7%

4 34 56,7% 83,3%

5 10 16,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%
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Tabla 22

Satisfaccion

P2  |Frecuencia % % Acumulado
0 2 33% 13,3%

1 1 1,7% 5,0%

2 6 10,0% |15,0%

3 10 16,7% 31,7%

4 41 68,3% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 16.7% de la poblacién dice que es crucialmente importante que la familia ensefie a los nifios
como ayudar en el trabajo de la casa mientras que el 56.7% sostiene que es 3.3% esta
insatisfecho con respecto a que la familia ayude a los nifios a aprender a ser independientes, un
1.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion y un 3.3% no responde debido a

gue no hay nifios en el hogar.

Variable 3. Analisis salud y seguridad

Cuando se habla sobre la salud y la seguridad segun los autores Schalock y Verdugo
(2009) corresponde a la salud fisica y mental de la familia, y las condiciones de los contextos
fisicos dentro de los cuales viven los miembros de la familia (hogar, colegio, trabajo, vecindario

y comunidad), a continuacion se hace el andlisis entre el grado de importancia que el cuidador da
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a cada item y la satisfaccién sobre el mismo cabe decir que a mayor porcentaje mas personas 0

cuidadores piensan que es importante y a menor porcentaje pocas personas insatisfechas.

Pregunta 1 ;mi familia sea fisicamente sana?

Tabla 25

Importancia

P1 |Frecuencia|% % Acumulado
2 2 3,3% (3,3%

3 9 15,0% 18,3%

4 34 56,7% |75,0%

5 15 25,0% |100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 26

Satisfaccion

P1  Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 6 10,0% |11,7%

3 14 23,3% 35,0%

4 35 58,3% 93,3%

5 4 6,7% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 92

Anadlisis: el 25% de la poblacién dice que es crucialmente importante que la familia sea
fisicamente sana, mientras que el 56.7% sostiene que es importante y en satisfaccion un 10% se
muestra insatisfecho con que la familia sea fisicamente sana, mientras un 1.7% se encuentra

muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 2 ;mi familia obtenga servicio médico cuando lo necesita?

Tabla 27

Importancia

P2  |Frecuencia |% % Acumulado
2 1 1,7% |1,7%

3 8 13,3% 15,0%

4 36 60,0% |75,0%

5 15 25,0% |100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 28

Satisfaccion

P2  Frecuencia % % Acumulado

2 9 15,0% 15,0%
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3 15 25,0% 140,0%
4 30 50,0% 90,0%
5 6 10,0% |100,0%
Total 60 100,0% (100,0%

El 25% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia obtenga servicio
médico cuando se necesite, mientras que el 60% sostiene que es importante; frente a la
satisfaccion un 25% presenta estar insatisfechos con la obtencion del servicio médico cuando se,

mientras un 15% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 3 ¢ mi familia obtenga servicio odontoldgico cuando lo necesita?

Tabla 29

Importancia

P3  [Frecuencia % % Acumulado
1 2 33% 3,3%

2 1 1,7% 5,0%

3 12 20,0% 25,0%

4 31 51,7% 76,7%

5 14 23,3% |100,0%
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Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 30

Satisfaccion

P3  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 10 16,7% |18,3%

3 10 16,7% 35,0%

4 33 55,0% 90,0%

5 6 10,0% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 23.3% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia obtenga servicio
odontoldgico cuando lo necesite, mientras que el 51.7% sostiene que es importante; en cuanto a
la satisfaccion un 16.7% estan insatisfechos con el servicio odontolégico que se necesita,

mientras un 1.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.
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Pregunta 4 ;mi familia sea emocionalmente saludable?.

Tabla 31

Importancia

P4 |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 3 5,0 6,7%

3 11 18,3% 25,0%

4 32 53,3% 78,3%

5 13 21,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 32

Satisfaccién

P4  Frecuencia % % Acumulado
2 11 18,3% (18,3%

3 18 30,0% 48,3%

4 26 43,3% 91,7%

5 5 8,3% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%

95



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 96

El 21.7% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia sea emocionalmente
saludable, mientras que el 53.3% sostiene que es importante, y frente al a satisfaccion un 18.3%

estan insatisfechos frente a la salud emocional.

Pregunta 5 ¢Los miembros de mi familia se cuiden unos a otros cuando alguno

esti enfermo?

Tabla 33

Importancia

P5 |Frecuencia (% % Acumulado
2 3 50% |5,0%

3 12 20,0% |25,0%

4 36 60,0% (85,0%

5 9 15,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 34

Satisfaccion

P5 |Frecuencia % % Acumulado

2 4 6,7% 6,7%
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3 16 26,7% 33,3%
4 31 51,7% 85,0%
5 9 15,0% |100,0%
Total 60 100,0% (100,0%

El 15% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia se cuiden unos a
otros, mientras que el 60% sostiene que es importante y en lo que refiere a la satisfaccion un
6.7% estan insatisfechos con respecto al cuidado que se ofrecen unos a otros cuando alguno este

enfermo.

Pregunta 6 ¢mi familia tenga servicio de entidades de salud que conozcan su

necesidades individuales de salud?

Tabla 35

Importancia

F6  Frecuencia % % Acumulado
2 1 1,7% |1,7%

3 16 26,7% 28,3%

4 29 48,3% 76,7%

5 14 23,3% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 36

Satisfaccion

P6 |Frecuencia %

2 7
3 21
4 24
5 8
Total 60

11,7%

35,0%

40,0%

13,3%

% Acumulado

11,7%

46,7%

86,7%

100,0%

100,0% (100,0%

El 23.3% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia tenga servicio de

salud y que conozcan sus necesidades individuales, mientras que el 48.3% sostiene que es

importante; en cuanto a la satisfaccion un 11.7% estéan insatisfechos frente a la obtencion de

servicio de entidades de salud que conozcan sus necesidades individuales de salud.

Pregunta 7 ;mi familia se sienta segura en casa, el trabajo, el colegio y en nuestro

vecindario?

Tabla 37

Importancia

P7 Frecuencia %

1,7%

% Acumulado

1,7%
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2 3 5,0 16,7%

3 10 16,7% |23,3%
4 32 53,3% [76,7%
3) 14 23,3% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 38

Satisfaccion

P7  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 10 16,9% |18,6%

3 13 22,0% 40,7%

4 32 54,2% 94,9%

5 3 5,1% 100,0%

Total 59 100,0% 100,0%

El 23.3% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia se sienta segura en
casa, trabajo, colegio y vecindario, mientras que el 53.3% sostiene que es importante. En la

satisfaccion un 16.9% estan insatisfechos con respecto a la seguridad que se siente en casa, en el
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colegio y en el vecindario, mientras el 1.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma

situacion.

Pregunta 8 ;mi familia se realice chequeos médicos regulares?

Tabla 39

Importancia

P8  Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 1 1,7% 3,3%

3 9 15,0% |18,3%

4 31 51,7% 70,0%

5 18 30,0% [100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 40

Satisfaccion

P8 |Frecuencia %o % Acumulado

2 8 13,3% 13,3%
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3 19 31,7% 45,0%
4 31 51,7% 196,7%
5 2 3,3% |100,0%
Total 60 100,0% (100,0%

El 30% de la poblacién dice que es crucialmente importante que la familia se realice chequeos
médicos, mientras que el 51.7% sostiene que es importante y en satisfaccion los porcentajes

fueron un 13.3% estan insatisfechos frente a los chequeos médicos regulares.

Variable 4. Analisis recursos familiares

Este factor se puede considerar que estad compuesto por diferentes variables segun la
ECVF las cuales son: cuidado familiar, actividades diarias del hogar, obtencion de ayuda
externa, habilidades y oportunidades para tener relaciones con personas de fuera de la familia,
contar con ingresos que le permitan a la familia por lo menos cubrir los gastos, identidad,
respeto, reduccion del estrés, libre eleccion, a continuacion veremos como el andlisis arrojo
diferentes porcentajes elevandose casi siempre en la importancia y manejando un equilibrio en

satisfaccion.
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Pregunta 1 ¢ mi familia reciba ayuda externa para las tareas rutinarias y los

mandados cuando lo necesita?

Tabla 41

Importancia

P1  Frecuencia % % Acumulado
1 6 10,0% [10,0%

2 3 50% 15,0%

3 13 21, 7% 36,7%

4 26 43,3% 80,0%

5 12 20,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 42

Satisfaccién

P1 |Frecuencia % % Acumulado
1 3 50% |5,0%
2 18 30,0% |35,0%

3 18 30,0% 65,0%
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4 19 31,7% 196,7%
5 2 3,3% 100,0%
Total |60 100,0% (100,0%

Un 20% de la poblacién dice que es crucialmente importante recibir ayuda externa para las
tareas rutinarias, mientras que el 43.3% sostiene que es importante; la satisfaccion con
porcentajes en un 30% esta insatisfecho frente a la ayuda externa que se tiene para las tareas
rutinarias y mandados cuando se necesite, un 5% se encuentra muy insatisfecho frente a la

misma situacion.

Pregunta 2 ¢Los miembros de mi familia cuenten con recursos para desplazarse

hacia los sitios donde necesitan estar?

Tabla 43

Importancia

F2  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% 3,3%

2 ) 8,3% 11,7%

3 10 16,7% 28,3%

4 33 55,0% 83,3%

5 10 16,7% 100,0%
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Total 60 100,0% 100,0%

Tabla 44

Satisfaccion

F2  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% 3,3%

2 16 26,7% 30,0%

3 13 21,7% 51,7%

4 27 45,0% (96,7%

5 2 3,3% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 16.7% de la poblacion dice que es crucialmente importante que los miembros de su familia
cuenten con recursos para desplazarse hacia los sitios donde necesitan estar, mientras que el 55%
sostiene que es importante; en cuanto a la satisfaccidon un 26.7% esté insatisfecho frente a que los
miembros de la familia cuenten con recursos para desplazarse hacia los sitios donde necesiten

estar, mientras un 3.3% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.
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Pregunta 3 ;mi familia se sienta apoyada por sus grupos sociales, espirituales o

culturales?

Tabla 45

Importancia

P3  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 2 3,3% 5,0%

3 16 26,7% 31,7%
4 28 46,7% |78,3%
5 13 21,7% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 46

Satisfaccién

P3  Frecuencia % % Acumulado
1 1 1.,7% |1,7%

2 5 8,3% 10,0%

3 20 33,3% 43,3%

4 30 50,0% 93,3%
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5 4 6,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 21.7% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la persona con
discapacidad cuente con los recursos suficientes para desplazarse a los sitios donde necesita
hacerlo, mientras que el 46.7% sostiene que es importante; en cuanto a la satisfaccion un 8.3%
esta insatisfecho frente a que los miembros de la familia cuenten con recursos para desplazarse
hacia los sitios donde necesiten estar, mientras un 1.7% se encuentra muy insatisfecho frente a

la misma situacion.

Pregunta 4 ;/mi familia disponga de ayuda externa para que podan cuidar de las

necesidades individuales de toda la familia?

Tabla 47

Importancia

P4  Frecuencia % % Acumulado
1 6 10,0% [10,0%

2 3 50% 15,0%

3 14 23,3% 38,3%

4 31 51,7% 90,0%
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Total |60

Tabla 48

Satisfaccion

10,0%

100,0%

100,0% 100,0%

P4  |Frecuencia %

1 3
2 15
3 21
4 14
5 7
Total 60

5,0%

25,0%

35,0%

23,3%

11,7%

% Acumulado

5,0%

30,0%

65,0%

88,3%

100,0%

100,0% (100,0%
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El 21% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia disponga de ayuda

externa para poder cuidar de las necesidades individuales de la familia, mientras que el 46.7%

sostiene que es importante. En lo que refiera a la satisfaccion un 25% muestran insatisfaccion

frente a que la familia disponga de ayuda externa para que puedan cuidar de las necesidades

individuales de la familia, mientras un 5% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma

situacion.
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Pregunta5 ¢;mi familiatenga el apoyo que ustedes necesiten para bajar el

estrés?

Tabla 49

Importancia

P5  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% 3,3%

2 4 6,7% 10,0%
3 14 23,3% 33,3%
4 29 48,3% (81,7%
5 11 18,3% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 50

Satisfaccién

P5  Frecuencia % % Acumulado
1 4 6,7% 6,7%

2 8 13,3% 20,0%

3 17 28,3% 48,3%

4 29 48,3% (96,7%
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5 2 3,3% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 10% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia tenga apoyo que se
necesite para bajar el estrés, mientras que el 51.7% sostiene que es importante-, un 13.3%
muestra insatisfaccion frente al apoyo que la familia recibe para bajar el estrés, mientras un

6.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 6 ¢mi familia tenga una manera de controlar los gastos?

Tabla 51

Importancia

P6  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 3,3% 3,3%

2 5 8,3% 11,7%

3 15 25,0% 36,7%

4 29 48,3% (85,0%

5 9 15,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%
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Tabla 52

Satisfaccion

P6  |Frecuencia % % Acumulado
1 4 6,7% 6,7%

2 12 20,0% 26,7%

3 16 26,7% 53,3%

4 22 36,7% 90,0%

5 6 10,0% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 15% de la poblacién dice que es crucialmente importante que la familia se sienta apoyada por
sus grupos sociales, mientras que el 48.3% sostiene que es importante y un 20% se muestra
insatisfecho frente a que la familia controle los gastos, mientras un 36.7% se encuentra muy

insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 7 ¢ Los miembros de mi familia tengan amigos u otros que se den

apoyo?
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Tabla 53

Importancia

P7  |Frecuencia % % Acumulado
1 3 50% 5,0%

2 6 10,0% |15,0%

3 15 25,0% 40,0%

4 26 43,3% 83,3%

5 10 16,7% |100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 54

Satisfaccion

P7  |Frecuencia |% % Acumulado
1 2 3,3% (3,3%

2 8 13,3% 16,7%

3 2 36,7% |53,3%

4 23 38,3% 91,7%

5 5 8,3% |100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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El 16,7% de la poblacién dice que es crucialmente importante que la familia tenga amigos u
otras personas que se den apoyo, mientras que el 43.3% sostiene que es importante y en
satisfaccion un 13.3% se muestra insatisfecho con respecto a que la familia tenga amigos u otras
personas que les brinde apoyo, mientras un 3.3% se encuentra muy insatisfecho frente a la

misma situacion.

Pregunta 8 ¢/ Los miembros de mi familia tengan algo de tiempo para perseguir sus

intereses individuales?

Tabla 55

Importancia

F8  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% |1,7%

2 6 10,0% |11,7%

3 11 18,3% |30,0%

4 27 45,0% 75,0%

5 15 25,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%
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Tabla 56

Satisfaccion

F8 |Frecuencia % % Acumulado
1 2 33% 13,3%

2 9 15,0% |18,3%

3 19 31,7% 50,0%

4 25 41,7% 91,7%

5 5 8,3% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 25% de la poblacion dice que es crucialmente importante que la familia tenga tiempo para
perseguir sus intereses individuales, mientras que el 45% sostiene que es importante y en la
satisfaccion un 15% demuestra insatisfaccion frente a tiempo que tiene la familia para perseguir
sus interese individuales, mientras un 3.3% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma

situacion.

Variable 5. Analisis apoyo a personas con discapacidad

En el siguiente analisis de los porcentajes se tendra en cuanta el apoyo a las personas con
discapacidad a lo cual los autores Schalock y Verdugo (2009) lo denominan como un factor que
se refiere a las oportunidades con que cuenta el miembro de la familia con discapacidad para

participar en diferentes actividades tales como educacion, trabajo, tiempo libre. Ademas, las
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actividades que desarrollan los miembros de la familia para apoyarse mutuamente u obtener

apoyo de otros.

Preguntal ¢;El miembro de su familia con discapacidad tiene apoyo para

progresar en el colegio o en el lugar de trabajo?

Tabla 57

Importancia

P1  Frecuencia % % Acumulado
1 3 50% 5,0%

2 1 1,7% 6,7%

3 7 11,7% |18,3%

4 32 53,3% 71,7%

5 17 28,3% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 58

Satisfaccion

P1 Frecuencia % % Acumulado
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1 4 6,7% 6,7%

2 14 23,3% 30,0%
3 17 28,3% |58,3%
4 21 35,0% |93,3%
5 4 6,7% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%

El 28.3% de la poblacién dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para progresar en el colegio o trabajo, mientras que el 53.3% sostiene que es
importante. En cuanto a la satisfaccion un 23.3% estan insatisfechos con respecto a que el
miembro con discapacidad tanga apoyo para progresar en el colegio o lugar de trabajo, mientras

el 6.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 2 ;EI miembro de su familia con discapacidad tiene apoyo para

progresar en el hogar?

Tabla 59

Importancia

P2  |Frecuencia (% % Acumulado
1 2 3,3% [3,3%

3 10 16,7% 20,0%

4 34 56,7% [76,7%
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5 14 23,3% |100,0%
Total 60 100,0% 100,0%
Tabla 60

Satisfaccion

P2  Frecuencia % % Acumulado
1 4 6,7% 6,7%

2 9 15,0% |21,7%

3 10 16,7% 38,3%

4 31 51,7% 90,0%

5 6 10,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 16.7% de la poblacion dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para progresar en el hogar, mientras que el 56.7% sostiene que es importante; un
15% estan insatisfechos con respecto a que la persona con discapacidad tanga apoyo para el
progreso en el hogar, mientras el 6.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma

situacion.

Pregunta 3 ;EI miembro de su familia con discapacidad tiene apoyo para

hacer amigos?
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Tabla 61

Importancia

P3  |Frecuencia %

1 3

2

3 8

4 32
3) 13
Total 60
Tabla 62

Satisfaccion

5,0%

6,7%

13,3%

53,3%

21,7%

100,0%

P3  |Frecuencia %

1 |
2 |10
3 |14
4 |26

6,7%

16,7%

23,3%

43,3%

10,0%

% Acumulado

5,0%

11,7%

25,0%

78,3%

100,0%

100,0%

% Acumulado

6,7%

23,3%

46,7%

90,0%

100,0%
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Total 60 100,0% 100,0%

El 21.7% de la poblacién dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para hacer amigos, mientras que el 53.3% sostiene que es importante y un 16.7%
estan insatisfechos con respecto a que la persona con discapacidad tenga apoyo para hacer

amigos, mientras el 6.7% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 4 ¢EI miembro de su familia con discapacidad tiene apoyo para ser

incluido en actividades comunitarias?

Tabla 63

Importancia

P4  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 33% 3,3%

3 16 26,7% 30,0%

4 31 51,7% 81,7%

5 11 18,3% |100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 64

Satisfaccion

P4 |Frecuencia % % Acumulado
2 7 11,7% |11,7%

3 21 35,0% 46,7%

4 30 50,0% 96,7%

5 2 3,3% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 18.3% de la poblacion dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para ser incluido en actividades comunitarias, mientras que el 51.7% sostiene que es
importante. Un 11% estan insatisfechos frente al apoyo que recibe el miembro de la familia con

discapacidad para ser incluido en actividades comunitarias.

Pregunta 5 ¢su familia tiene apoyo para conseguir los beneficios del gobierno que

necesita el miembro de su familia con discapacidad?

Tabla 65

Importancia

P5 Frecuencia % % Acumulado
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1 6 10,0% |10,0%
2 6 10,0% |20,0%
3 13 21,7% 41,7%
4 24 40,0% 81,7%
5 11 18,3% 100,0%
Total |60 100,0% 100,0%
Tabla 66

Satisfaccién

P5  Frecuencia % % Acumulado
1 7 11,7% |11,7%

2 21 35,0% 146,7%

3 11 18,3% |65,0%

4 19 31,7% 96,7%

5 2 3,3% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%
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El 18.3% de la poblacion dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para conseguir apoyo del gobierno trabajo, mientras que el 40% sostiene que es
importante; en cuanto y a la satisfaccion un 35% estan insatisfechos frente al apoyo para
conseguir beneficios del gobierno que la persona con discapacidad necesite, mientras el 11.7%

se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 6 ¢su familia tiene apoyo de las entidades locales para conseguir los

servicios que necesita el miembro de su familia con discapacidad?

Tabla 67

Importancia

P6  Frecuencia % % Acumulado
1 4 6,7% 6,7%

2 6 10,0% |16,7%

3 9 15,0% |31,7%

4 34 56,7% 88,3%

5 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 68

Satisfaccion

P6  |Frecuencia % % Acumulado
1 5 83% 8,3%

2 17 28,3% 36,7%

3 15 25,0% 61,7%

4 20 33,3% 195,0%

5 3 5,0% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 11.7% de la poblacién dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo de las entidades locales para conseguir 10s servicios que se necesiten, mientras que
el 56.7% sostiene que es importante y en satisfaccion un 28.39% estan insatisfechos frente al
apoyo de las entidades locales para conseguir servicios que necesita la persona con discapacidad,

mientras el 8.3% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 7 ;Su familia tiene apoyo para obtener un buen cuidado médico para

el miembro de su familia con discapacidad?
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Tabla 69

Importancia

P7  |Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% |1,7%

2 1 1,7% 3,3%

3 19 31,7% 35,0%

4 30 50,0% 85,0%

5 9 15,0% |100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

Tabla 70

Satisfaccién

P7 |Frecuencia % % Acumulado
1 3 50% |5,0%

2 11 18,3% |23,3%

3 13 21,7% |45,0%

4 28 46,7% |91,7%

5 5 8,3% |100,0%
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Total 60 100,0% 100,0%

El 15% de la poblacién dice que es crucialmente importante que el familiar con discapacidad
tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico, mientras que el 50% sostiene que es
importante. En la satisfaccion un 18.3% estan insatisfechos frente al apoyo que se recibe para
obtener un buen cuidado médico para el miembro de la familia con discapacidad, mientras el 5%

se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Pregunta 8 ¢/Su familia tiene una buena relacion con los profesionales de las
instituciones de salud y educativas que trabajan con el miembro de su familia con

discapacidad?

Tabla 71

Importancia

P8  Frecuencia % % Acumulado
1 1 1,7% 1,7%

2 1 1,7% 3,3%

3 12 20,0% 23,3%

4 32 53,3% 76,7%

5 14 23,3% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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Tabla 72

Satisfaccion

P8  |Frecuencia % % Acumulado
1 2 33% 13,3%

2 11 18,3% 21,7%

3 23 38,3% 60,0%

4 19 31,7% 91,7%

5 5 8,3% 100,0%

Total |60 100,0% 100,0%

El 23.3% de la poblacién dice que es crucialmente importante tener una buena relacién con los
profesionales de las instituciones de salud y educativas, mientras que el 53.3% sostiene que es
importante. Un 18.3% estén insatisfechos con la buena relacion con los profesionales de las
instituciones de salud y educativas que trabajan con la persona con discapacidad, mientras el

3.3% se encuentra muy insatisfecho frente a la misma situacion.

Seccion 4. Preguntas complementarias

A continuacion se analiza a partir de los resultados las preguntas complementarias, las 9
primeras se refieres al grado (1 esta diciendo que esta Totalmente en desacuerdo. Si marca el 2
esta diciendo que esta Algo en desacuerdo. Si marca el 3 esta diciendo que esta De acuerdo. Si
marca el 4 esta diciendo que estd Totalmente de acuerdo.) En que se esta de acuerdo con las

siguientes afirmaciones
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Pregunta ¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar con

discapacidad?

Tabla 73

P1  |Frecuencia % % Acumulado
0 4 6,8% 6,8%

1 7 11,9% |18,6%

2 16 27,1% 45,8%

3 28 47,5% (93,2%

4 4 6,8% 100,0%

Total 59 100,0% 100,0%

El 11.9% de los cuidadores respondieron que estan totalmente en desacuerdo, el 27.1% algo en
desacuerdo, el 47.5% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 6.8% esta bastante en

desacuerdo con la pregunta.

Pregunta ¢Le dedica a su familiar con discapacidad todo el tiempo que necesita?

Tabla 74
P2 Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 18,3%

1 2 3,3% |11,7%
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2 18 30,0% 41,7%
3 27 45,0% |86,7%
4 8 13,3% |100,0%
Total 60 100,0% (100,0%

El 3,3% de los cuidadores respondieron que estan totalmente en desacuerdo, el 30% algo en
desacuerdo, el 45% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 13.3% esta bastante

desacuerdo.

Pregunta ¢Cuenta con la formacién para atender las necesidades de su familiar con

discapacidad?

Tabla 75

P3  |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 8,3%

1 4 6,7% 15,0%

2 20 33,3% 148,3%

3 23 38,3% 86,7%

4 8 13,3% 100,0%

Total 60 100,0% (100,0%



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 128

El 6.7% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo frente la situacion, el
33.3% algo en desacuerdo, el 38.3% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 13.3% esta

bastante desacuerdo

Pregunta ¢Siente que su familiar con discapacidad depende de usted?

Tabla 76

P4 |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 8,3%

1 7 11,7% |20,0%

2 21 35,0% 55,0%

3 20 33,3% 88,3%

4 7 11,7% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 11.7% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 35% algo en
desacuerdo, el 33.3% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 11.7% esta bastante

desacuerdo.

Pregunta ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar con

discapacidad?
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Tabla 77

P5  Frecuencia % % Acumulado
0 5 83% 8,3%

1 8 13,3% 21,7%

2 16 26,7% 48,3%

3 26 43,3% 91,7%

4 5 8,3% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 13.3% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 26.7% algo en
desacuerdo, el 43.3% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 8.3% esta bastante

desacuerdo.

Pregunta ¢ Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar con discapacidad

por mucho mas tiempo?

Tabla 78

P6 |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 18,3%

1 7 11,7% 20,0%

2 18 30,0% 50,0%
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3 23 38,3% 88,3%
4 7 11,7% 100,0%
Total |60 100,0% (100,0%

El 11.7% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 30% algo en
desacuerdo, el 38.3% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 11.7% esta bastante

desacuerdo.

Pregunta ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar a su familiar con

discapacidad?

Tabla 79

P7 |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 8,3%

1 9 15,0% |23,3%

2 23 38,3% 61,7%

3 19 31,7% |93,3%

4 4 6,7% |100,0%

Total 60 100,0% (100,0%
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El 15% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 38.3% algo en
desacuerdo, el 31.7% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 6.7% esta bastante

desacuerdo.

Pregunta ¢Le gustaria que la vida social de su familiar con discapacidad

fuera mas activa?

Tabla 80

P8 |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 8,3%

1 5 8,3% 16,7%

2 14 23,3% 40,0%

3 30 50,0% 90,0%

4 6 10,0% 100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 8.3% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 23.3% algo en

desacuerdo, el 50% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 10% esta bastante desacuerdo.

Pregunta ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar con discapacidad?

Tabla 81

P9  Frecuencia % % Acumulado
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0 5 8,3% 8,3%

1 4 6,7% 15,0%
2 22 36,7% |51,7%
3 24 40,0% 91,7%
4 5 8,3% 100,0%
Total 60 100,0% 100,0%

El 6.7.% de los cuidadores respondieron que totalmente en desacuerdo, el 36.7% algo en

desacuerdo, el 40% de acuerdo y por ultimo con un porcentaje de 8.3% esta bastante desacuerdo.

Las 4 ultimas preguntas se refieren al grado en que se esta satisfecho con las 4 siguientes

afirmaciones

Pregunta ¢esta satisfecha con la educacion que ha recibido su familiar con

discapacidad?

Tabla 82

P1 Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,3% 18,3%

1 5 8,3% |16,7%

2 18 30,0% |46,7%
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3 24 40,0% |86,7%
4 8 13,3% 100,0%
Total |60 100,0% (100,0%

El 8.3% de los cuidadores respondieron que totalmente insatisfecho, el 30% insatisfecho, el
40% bastante satisfecho y por ultimo con un porcentaje de 13.3 esta totalmente satisfecho frente

a la educacion recibida para el familiar con discapacidad.

Pregunta ¢Esta satisfecho con los apoyos que recibié como cuidador de su familiar

con discapacidad?

Tabla 83

P2  Frecuencia % % Acumulado
0 5 83% 8,3%

1 1 1,7% |10,0%

2 20 33,3% 43,3%

3 25 41,7% 85,0%

4 9 15,0% |100,0%

Total 60 100,0% (100,0%



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 134

El 1.7% de los cuidadores respondieron que totalmente insatisfecho, el 33.3% insatisfecho, el
41.7% bastante satisfecho y por ultimo con un porcentaje de 15% esta totalmente satisfecho

frente a los apoyos que recibié como cuidador de su familiar con discapacidad.

Pregunta ¢ Est4 satisfecho con los apoyos que su familiar con discapacidad

esta recibiendo?

Tabla 84

P3  |Frecuencia % % Acumulado
0 5 8,5% 8,5%

1 4 6,8% 15,3%

2 14 23,7% 39,0%

3 28 47,5% 86,4%

4 8 13,6% 100,0%

Total 59 100,0% 100,0%

El 6.8% de los cuidadores respondieron que totalmente insatisfecho, el 23.7% insatisfecho, el
47.5% bastante satisfecho y por ultimo con un porcentaje de 13.6% esta totalmente satisfecho

frente a los apoyos que su familiar con discapacidad esta recibiendo.

Pregunta ¢Tiene una vida social satisfactoria?



Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 135

Tabla 85

P4 Frecuencia % % Acumulado
0 5 83% 8,3%

1 5 8,3% |16,7%

2 11 18,3% |35,0%

3 31 51,7% 86,7%

4 8 13,3% |100,0%

Total 60 100,0% 100,0%

El 8.3% de los cuidadores respondieron que totalmente insatisfecho, el 18.3% insatisfecho, el
51.7% bastante satisfecho y por ultimo con un porcentaje de 13.3% esta totalmente satisfecho

frente a una vida social satisfactoria.

10.4 Preguntas complementarias para las personas con discapacidad (seccion 9)

En esta seccidn se tuvo en cuenta el tipo de ayuda externa, que recibe el familiar con
discapacidad fisica; ademas si cuenta con el tipo de ayuda para las tareas domesticas y las

labores de autocuidado.

- A la pregunta si su familiar con discapacidad recibe algun tipo de ayuda para las tareas
domesticas, el 30,00% dijo que su familiar con discapacidad recibe ayuda externa de un familiar
para las tareas domesticas, el 3,33% dijo que recibe ayuda externa de una empleada para dichas

tareas. (Véase tabla 146)
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- A la pregunta ¢su familiar necesita ayuda externa para las labores de auto cuidado?, el 28,33%
dijo que si recibia apoyo externo de un familiar para su propio auto cuidado y el de su conyugue,
el 1,67% dijo que recibia apoyo externo de una empleada y otro 1,67% afirmo recibir apoyo de

un vecino. (Veéase tabla 147)

- A la pregunta de si recibe algun tipo de apoyo externo en el cuidado de su familiar se puede
connotar que el 30% recibe ayuda externa por parte de un familiar, el 66,67% no responde
acerca de si reciben este servicio y el 3,33% refiere que cuenta con apoyo externo por parte de

un vecino o amigo. (Veéase tabla 148)

- A la pregunta de cuél tipo de ayuda recibe, no se aplica la informacién debido a que ningin
cuidador refirié que necesitara otro tipo de servicio con el familiar con discapacidad. (\Véase

tabla 149).

10.5 Analisis de los resultados sobre las tablas de importancia y satisfaccion

Esta lectura de los resultados corresponde a la suma de la puntuacién de cada seccion
(referida a las secciones de la 3 a la 7) como se explicé anteriormente y luego cada uno de estos
puntajes directos es convertido a percentiles, segin “este método son puntos o valores de la
distribucion que ubican a un porcentaje de casos por debajo y el porcentaje complementario por

encima” (Cordoba, Gomez y Verdugo, 2011, p.16).

Asi mismo se implemento el baremo en la escala de vida familiar para importancia y
satisfaccion, lo cual hace alusion a que “hay diversos métodos para transformar las puntuaciones
directas en normativas. La eleccion dependera del tipo de puntuacién, el objetivo del testy a
quién va dirigido. Los tres métodos mas usuales son: normas cronologicas, percentiles y

puntuaciones tipicas” (Gomez, 1997).
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Por otro lado el instrumento no da una escala o un rango para decir que ese puntaje en
percentiles significa baja o alta calidad de vida, por lo tanto se realiz6 entonces una tabla tanto
para las respuestas en percentiles de satisfaccion y de importancia, donde de 0 a 20 se asume
como un nivel bajo, de 20 a 40 un nivel medio-bajo, de 40 a 60 un nivel medio, de 60 a 80 un

nivel medio-alto y de 80 a 100 un nivel alto.

Puntuacion escala de satisfaccion

En la variable 1: que hace referencia a la interaccion familiar que tienen las familias. EI 20%
correspondiente a 12 familias se ubicaron con una baja satisfaccion en cuanto a su calidad de
vida. EI 45%, que es la cifra correspondiente a 27 familias se ubicaron con una calidad de vida
media-baja, por otro lado el 23% correspondiente a 14 familias se ubicaron con tener una calidad
de vida media, el 6% el cual corresponde a 4 familias se ubicaron con una calidad de vida media

alta y solo el 5% correspondiente a 3 familias se ubicaron con una calidad de vida alta.

En la variable 2: que hace referencia al rol parental que asumen cada una de estas familias. El
36,67% de las familias el cual corresponde a 22 familias, se ubicaron en el rango de baja
satisfaccion respecto a su calidad de vida. El 31,67% de las familias, el cual corresponde a 19
familias, se ubicaron con una satisfaccion media- baja en cuanto a su calidad de vida, el 26,67%
de las familias el cual corresponde a 16 familias se ubicaron con una satisfaccion media en
cuanto a su calidad de vida. EI 5% de las familias, el cual corresponde a 3 familias se ubicaron

con una satisfaccion media-alta en este rango de la calidad de vida.

En la variable 3: la cual hace referencia a la salud y seguridad, el 40% de las familias que hace
referencia a 24 familias, se ubicaron con una satisfaccion baja en cuanto a la calidad de vida de

la familia, en este rango. El 35% de las familias que hace referencia a 21 familias, se ubicaron
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con una satisfaccion media-baja en cuanto a la calidad de vida de la familia en este rango. El
15% de las familias que corresponde a 9 familias, se ubicaron con una satisfaccion media, en
cuanto a la calidad de la familia en este rango. El 8,3% de las familias que corresponde a 5
familias se con ubicaron una satisfaccion media-alta en cuanto a la calidad de vida en dicho
rango. Y solo el 1,6% correspondiente a 1 familia se ubico con una satisfaccion alta en cuanto a

la calidad de vida en este rango.

En la variable 4: la cual hace referencia a los recursos familiares, se puede observar que el 30%
de las familias, cifra correspondiente a 18 familias, se ubicaron con una baja satisfaccion en su
calidad de vida respecto a este rango, el 31,67% correspondiente a 19 se ubicaron con una
satisfaccién media-baja en cuanto a su calidad de vida en el mismo rango, el 20% de las familias
el cual corresponde a 12 familias se ubicaron con una satisfaccion media en cuanto a la calidad
de vida en este rango especifico. El 11,67% correspondiente a 7 familias, se ubicaron con una
satisfaccién media-alta en este rango, y solo el 6,67% el cual hace referencia a 4 familias se

ubicaron con una satisfaccion alta, en cuanto a su calidad de vida en el mismo rango.

En la variable 5: la cual hace referencia al apoyo para personas con discapacidad el 28,33% de la
poblacién, el cual hace referencia a 17 familias que se ubicaron con una satisfaccion baja en
cuanto a la calidad de vida en este rango. El 33,33% de la poblacion que es el equivalente a 20
familias, se ubicaron con una satisfaccion media-baja, en cuanto a su calidad de vida en este
rango. El 16,67% de la poblacion el cual corresponde a 10 familias se ubicaron con una
satisfaccion media en cuanto a su calidad de vida en este rango. El 18,33% de la poblacion el
cual hace referencia a 11 familias se ubicaron con una satisfaccion media-alta en cuanto a la
calidad de vida en este rango y solo el 3,33% de la poblacion que hace referencia a 2 familias se

ubicaron con una satisfaccion alta en la calidad de vida respecto al mismo rango.
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Puntuacion escala de importancia

Variable 1. Interaccién Familiar: Teniendo en cuenta la seccion de interaccion familiar se
observo que el 25% de las familias con un integrante con discapacidad fisica se ubican en baja
importancia en cuanto a la calidad de vida; el 33,33% de las familias que la importancia en la
calidad de vida es medio-bajo; el 40% indica que la importancia que es media; el 16,67% que la

importancia es medio-alta y el 16,67% de las familias que la importancia es alta.

En cuanto a la variable 2 del Rol Parental: se mencioné que el 1,67% de las familias con
un integrante con discapacidad fisica indican que la importancia en cuanto a la calidad de vida es
medio-baja; el 3,33% de las familias que la importancia que es media; el 1,67% de las familias la

importancia es medio-alta y el 93,33% que la importancia es alta.

De otro modo en la variable 3 Salud y Seguridad: se observo que el 1,67% de las familias
con un integrante con discapacidad fisica indican que la importancia que le dan a la calidad de

vida es medio-alta; mientras que el 98,33% de las familias indica que la importancia es alta.

Por otro lado en la variable 4 Recursos Familiares: Indica que el 3,33% de las familias
con un integrante con discapacidad fisica es medio-alta; de otra manera el 96,67% de las familias

tienen un nivel de importancia alto.

Por lo que sigue en la seccion Apoyo para personas con discapacidad: que el 6,67% de
las familias con un integrante con discapacidad fisica en cuanto es medio-alta; mientras que el
otro 93,33% de las familias indica que la importancia de la calidad de vida es alta. (\Véase tabla

12.1)
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11. Discusion

En esta investigacion se implemento la Escala de Calidad de Vida para familias con
personas con discapacidad ECVF con el fin de describir la calidad de vida de las familias que
tienen un integrante con discapacidad, esta se divide en 3 grandes secciones (1° seccién
sociodemografica, 2° seccion apoyos Y servicios y 3° seccion calidad de vida familiar) y 2
anexos o preguntas complementarias para personas mayores de 45 afios , la seccién 1
corresponde a la ficha de caracterizacion por la cual se identificé los datos personales de las
familias encuestadas , en la segunda seccion que hace referencia a apoyos y servicios permitio
evidenciar que servicios necesita en la actualidad el familiar con discapacidad y la cantidad de
servicio que recibid, la seccion 3 correspondio a las diferentes variables que evallo la escala en
importancia y satisfaccion permitio realizar el mapeo sobre la calidad de vida de cada una de las
siguientes variables: la interaccion familiar, que corresponde a la relacion que tienen los
miembros de la familia entre si, variable del rol parental, evalGan la forma en que los adultos
proveen orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios y adolescentes de la familia;
variable de salud y seguridad, corresponde a la salud fisica y mental de la familia, y las
condiciones de los contextos fisicos dentro de los cuales viven los miembros de la familia
(hogar, colegio, trabajo, vecindario y comunidad), y la variable de recursos y apoyo a personas
con discapacidad, este factor se refiere a las oportunidades con que cuenta el miembro de la
familia con discapacidad para participar en diferentes servicios.

Como se aprecio en las tablas e interpretaciones anteriormente expuestas, cabe resaltar
que a partir del método escogido, el cual hizo referencia a la mirada descriptiva se observo los

resultados arrojados por la escala ECVF aplicada a las familias de la fundacion ADQ. La
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discusion giro entorno a la teoria sistémica del autor Urie Bronfenbrenner. Debido a que el
alcance tedrico se ajusto al enfoque social que permitié el medio para observar los resultados a la

luz de la teoria.

Se hablé de la teoria sistémica hace referencia a la percepcion que tiene el individuo de
su entorno ecoldgico, el cual hace alusion a tres aspectos importantes: microsistema,
mesosistema y macrosistema, en donde se tuvo en cuenta en la investigacion planteada, nivel
del mesosistema ya que fue pertinente hablar solo de este medio en particular, debido a que la
escala fue direccionada a medir la calidad de vida de las familias que tenian un familiar con
discapacidad, se hizo énfasis en explicar de una manera complementaria el desarrollo de este

sistema especifico en dichas familias.

El mesosistema familiar, como conjunto de sistemas con los que la familia guarda
relacion y con las que mantiene intercambios, directos es una dimension importante en
los informes de valoracion familiar. En cada etapa del ciclo familiar suele haber unos
sistemas de interaccion mas frecuentes, que todo informe de valoracion debe considerar:
la escuela, la pandilla, el club deportivo, el partido politico o la asociacion de vecinos.

(Espinal, Gimeno y Gonzales, s.f, p.2)

Con base a lo anterior se identificd que el mesosistema de las familias con personas con
discapacidad se compone de dos espacios principalmente, sin desconocer que algunas familias
tienen més entornos a los cuales estan vinculados activamente, estos espacios evidentes hacen

referencia a:

La familia que es el entorno inmediato que permite el desarrollo de cada individuo en

cuanto a las dindmicas familiares y en segundo lugar se encuentra la fundacion ADQ el cual es
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un &mbito inmediato donde permite ver que los integrantes desarrollen actividades que

evidencien el proceso integral.

Teniendo en cuenta las estadisticas sobre la discapacidad en general segun el DANE
(2010) en el estudio de la poblacion con registro para la localizacion y caracterizacion de las
personas con discapacidad, las cuales permitieron evidenciar que a nivel Quindio hay 8.512
personas con discapacidad, a nivel del municipio de Armenia hay un total de 2.653 personas con
discapacidad y en cuanto a la fundacion se presento un total de 60 personas con discapacidad
fisica, entre las 8.512 personas con discapacidad se encontrd que 4.499 (58.85 %) son hombres
y 4013 (47,15%) son mujeres; en Armenia se ha evidenciando que 1477 (55.67%) son hombres
y 1176 (44.33%) son mujeres en cuanto a la fundacion se encontr6 33 (55%) hombres y 27
(45%)mujeres. En cuanto a los rangos de edad se observo que en el departamento en menores de
3 afios hasta los 24 afios hay 1868 (21,95%), entre 25 afios a 49 afios hay una poblacion de 2094
(24,60%) y finalmente entre las edades de 50 afios y mas se presenta un total de 4550 (53,45%),
en cuanto al rango de edad en el municipio se mostré que entre menores de 3 afios y 24 afios hay
594 (22,39%), entre 25 afios y 49 afios hay 642 (24.20%) y entre 50 afios y mas 1417 (53.41%),
con base a estos datos se pudo identificar que en la mayoria de los porcentajes los hombres son
los méas afectados frente a la discapacidad, en los diferentes rangos de edades. En la fundacién se
evidencid que entre las edades de menos 3 afios a 24 afios hay 3 personas (5%), de 25 a 49 afios
hay 18 personas (30%), de 50 afios en adelante 33 personas (55%) y en el caso de la fundacién
se presentaron respuestas del N/S el cual equivale a 6 personas (10%) debido a que (los

entrevistados no tenian claridad en la edad de las personas con discapacidad).

Por otro lado es fundamental hablar de dos dimensiones para evidenciar la calidad de

vida de las familias con personas con discapacidad, estos dos conceptos son importancia y
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satisfaccion, esto queriendo decir que si en la escala se puntdo un item cualquiera como
crucialmente importante seguido por muy satisfecho se afirmara que la familia cuenta con un
buen nivel de calidad de vida frente a lo que se pregunto, sin embargo en el transcurso de la
investigacion y aplicacion de la escala se encontrd que gran parte de los items se sittan en
crucialmente importantes 0 muy importantes para el cuidador (persona que ayuda a su familiar
con discapacidad), y puntGan con una satisfaccion muy baja (insatisfecho o muy insatisfecho),
esto queriendo decir que se presenta precariedad en la satisfaccion de este item que es

crucialmente importante en la calidad de vida de la familia.

Se evidencid entonces a partir de los resultados y el analisis cuantitativo de las 5
variables antes mencionadas de la escala, que cuando se refiere a la calidad en cuanto a la
interaccion familiar, el rol parental, salud y seguridad, recursos y apoyos a personas con
discapacidad, hay predominancia en cuanto a la importancia en tres niveles: medianamente
importante, muy importante y crucialmente importante esto permite ver que para los individuos
quienes respondieron estas variables, es muy importante con respecto a la buena calidad de vida
sin embargo en cuanto a la satisfaccion se puntdan en neutral, insatisfecho y muy insatisfecho,
permitiendo ver que la calidad frente a todas las variables esta en su mayoria alterada
negativamente o faltan elementos que permitan que estos servicios brindados mejoren en el
ambito familiar.

En general se evidencié que la seccidn 3, en la mayoria, la calidad de vida frente

a la importancia y la satisfaccion, dejo escenas aflictivas debido a que la satisfaccion de

estos 5 componentes se enmarca entre neutral, insatisfecho y muy insatisfecho dando

como resultado la precariedad en cuanto a la calidad no solo de vida sino también de los

diferentes factores que se ven sujetos a estas personas, donde cada vez es mas claro que
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las familias con personas con discapacidad poseen una calidad de vida baja alterando en

ellos el nivel como el mesosistema.

Con los resultados arrojados por cada una de las esferas nombradas anteriormente y
teniendo en cuenta el mesosistema como el concepto fundamental a la luz de la teoria para
analizar los resultados, es necesario afirmar que dicho mes sistema se ve gravemente afectado en
la mayoria de las familias encuestadas. Teniendo presente que el 23,33% de las familias reciben
ingresos mensuales por debajo del salario minimo, se puede evidenciar la forma en la cual esta
alterada la esfera de recursos, logrando identificar a nivel psicolégico que estas familias tienen
limitaciones evidentes que impiden su optimo desarrollo como entes sociales. Estas familias al
tener limitaciones en la canasta familiar, las cuales son primordiales en la escala de necesidades
de los seres humanos, les cuesta de algiin modo suplir las otras demandas a nivel social que
tienen todos los individuos, por lo mismo no adquieren las herramientas suficientes para crecer

como familia a nivel social.

De acuerdo a la interpretacion de los resultados obtenidos, el mesosistema de estas
familias, no se encontrd nutrido, ni satisfecho, ya que hay falencias que impiden que este se
presente de la mejor forma posible. Esto se logra evidenciar, debido a la escala de satisfaccion
donde se observa de manera evidente la insatisfaccion presentada por las familias, donde se tuvo
en cuenta la relacion de las familias con las entidades méas proximas a su familiar con
discapacidad. Fue entonces cuando se observé que la Unica entidad que se presta para una
relacién reciproca con el sujeto y sus familias fue la Fundacién ADQ con lo cual se concluyd

que el mesosistema de estas familias se encuentra debilitado.
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12. Conclusiones

la tabla de satisfaccion en la variable de apoyo a las personas con discapacidad
especificamente arrojo la cifra que afirma que el 33,33% de las familias encuestadas
respecto a esta variable en particular tienen una calidad de vida media baja. Ya que el apoyo
que reciben no es de ningln modo satisfactorio.

Se pudo concluir que la satisfaccion a nivel general se encontrd en rangos bajos y medio
bajos, con lo que se pudo observar la situacion critica en las que se encuentran dichas
familias ya que los porcentajes mayores se dieron en este rango con un total del 58, 3% en
satisfaccion y un 33,75 en cuanto a la importancia teniendo en cuenta las 5 variables en las
que respondieron las familias.

De acuerdo a lo evidenciado en la investigacion se hace necesario que las personas con
discapacidad fisica cuenten con la ayuda necesaria tanto para ellos como para sus familiares
o0 cuidadores de una manera eficaz, permitiendo un desempefio optimo en todas sus
potencialidades, para que puedan desenvolverse adecuadamente en su ambito social,

personal y familiar.
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13. Recomendaciones

La aplicacion de la escala ECVF seria mucho mas valioso y con mayor peso investigativo si
la aplicacion de esta escala se llevara a nivel general, empleando su diligenciamiento en dos
sujetos, primero cuidador -entendido como persona o familiar que ayuda a la persona con

discapacidad, y en segundo a la persona con la discapacidad fisica.

Una recomendacion que se dio durante la aplicacion de la escala ECVF, hace referencia a la
seccion 2, la cual pregunta sobre los servicios que ellos creen que necesitan los familiares
con discapacidad de las personas encuestadas, hay una parte donde se pregunta si recibi6 el
servicio y en qué cantidad, se muestran tres opciones las cuales se nombran como. Ninguno-
alguno no suficiente y suficiente. Esta parte se hizo contradictoria para varios encuestados y
de hecho un porcentaje de personas no entendian muy bien lo que se estaba preguntado, por
lo que es importante hacer referencia a la necesidad de que las escalas vayan direccionadas al
manejo de poblacion con escaso conocimiento académico, para procurar un manejo optimo y

un mejor entendimiento por ambas partes.

o De forma general se deberia implementar en todas las instituciones educativas, fundaciones,

grupos de salud propuestos por el gobierno programas de intervencion o plan de accién en
los cuales se concientice a las personas que la discapacidad no es un motivo de rechazo o
discriminacion, por el contrario se debe ser solidario y tomar acciones de compromiso con la

calidad de vida de estas personas.
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Apendices
9.1 Caracterizacion socio demografica
Tabla #1 Barrio
Barrio %

1,67
ALFONSO LOPEZ

1,67
AV 7 DE AGOSTO

1,67
AV. CHAGUALA.

1,67
BELEN

3,33
BERLIN

3,33
CIUDAD DORADA
CIUDADELA DEL 1,67
SOL
CIUDADELA LOS 1,67
ANDES

1,67
CORBONES

1,67
CRISTALINA

1,67
EL GRANADA

3,33
GIBRALTAR

3,33
GRANADA

1,67
LA CECILIA

1,67
LA DIVISA

3,33
LA FACHADA

1,67
LA FLORIDA

3,33
LA PATRIA

3,33
LA PATRIA

3,33

LAS ACACIAS
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1,67
LAS COLINAS 1

1,67
LIMONAR 1

1,67
LOS NARANJOS 1

1,67
MANANTIALES 1

1,67
MIRADOR 1

3,33
MIRAFLORES 2

1,67
MIRAFLORES 1

1,67
MODELO 1

1,67
NUEVO BERLIN 1

1,67
PARAISO 1

1,67
PARQUE URIBE 1

5,00
POPULAR 3

1,67
QUINDIO 1

10,0
SAN JOSE 6

3,33
SANTARITA 2

1,67
SANTANDER 1

1,67
SIMON BOLIVAR 1

1,67
URB. SAN ANDRES 1

1,67
VENECIA 1
VEREDA 1,67
VILLARASO 1
VIEJA 1,67
LIBERTADORES 1

1,67
VILLA ALEJANDRA 1

1,67
VILLA LILIANA 1
Total general 60
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Tabla #2 estrato de vivienda de las familias

Estrato de vivienda # %
35
Estrato 1 (bajo-bajo) 21
38,33
Estrato 2 (bajo) 23
23,33
Estrato 3 (medio-bajo) 14
1,67
Estrato 4 (medio) 1
1,67
Estrato 5 (medio-alto) 1
Total general 60

Tabla #3 en qué trabaja el familiar que cuida a la persona con discapacidad fisica.

En que trabaja el familiar # %

5

AMA DE CASA 3
1,67

CARGO PUBLICO 1
5

COMERCIANTE 3
1,67

CONSTRUCCION 1
1,67

CUIDADORA DE HOGAR 1
8,33

DESMPLEADO 5
1,67

ESTUDIANTE 1
FABRICA ARTICULOS DE 1,67

ASEQO 1
13,33

INACTIVO 8
1,67

LABORES DEMESTICAS 1
1,67

MADRE COMUNITARIA 1
1,67

MASAIJISTA 1
18,33

NA 11
20

OFICIOS VARIOS 12
3,33

PENSIONADO/A 2
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TECNICO EN SILLA DE 1,67
RUEDAS 1
3,33
TENDERA 2
8,33
VENDEDOR/A 5
Total general 60
Tabla #4 genero de las personas cuidadoras
Genero # %
65
Femenino 39
16,67
Masculino 10
18,33
NA 11
Total general 60
Tabla #5 estudio de las personas cuidadoras
Estudio de los cuidadores %
Bachillerato o Estudios 46,67
Secundarios 28
16,67
Estudios Primarios 10
18,33
NA 11
1,67
Postgrado 1
3,33
Sin Estudios 2
5
Técnico 3
3,33
Tecnol6gico 2
5
Universitarios 3
Total general 60
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Tabla #6 servicios con los cuales cuenta el cuidador

Servicios del %
cuidador #
1,67
Educacion 1
1,67
Empleo Ordinario 1
8,33
Servicio de educacion 5
88,33
servicio de salud 53
Total general 60

Tabla #7 tipo de domicilio de las personas con discapacidad fisica

Tipo de %
domicilio #
5
Institucion 3
Vivienda 95
Familiar 57
Total general 60
Tabla #8 ingresos del cuidador
Cuenta de %
Rotulos de fila Ciudad
Entre2y3 10
SMLV 6
Entre4y5 5
SMLV 3
1,67
Mas de 5 SMLV 1
Menos de un 23,33
SMLV 14
18,33
NA 11
41,67
SMLV 25
Total general 60
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Tabla #9 afio de nacimiento de las personas con discapacidad fisica

18,00

16,00

14,00

12,00

10,00

8,00
6,00

4,00 -
2,00 -

0,00 -

® 2P

DNV MRS M Y AN

&

N

A

Q

qg

M Series1

M Series2

Tabla #10 parentesco del cuidador

Cuenta de %
Rotulos de fila Ciudad
10
Hermano/a 6
18,33
NA 11
60
Otro Parentesco 36
11,67
Padre/madre 7

Total general

60

Tabla #11 Dedicacién de tiempo del cuidador

Cuenta de %
Rétulos de fila Ciudad
73,33
Diariamente 44
5
Fines de semana 3
18,33
NA 11
3,33
Otra 2
Total general 60
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Tabla #12 Datos acerca del nivel de discapacidad del familiar con discapacidad

Niveles de
Discapacidad # %

15,00
leve 9

35,00
Moderado 21

10,00
Profundo 6

40,00
Severo 24
Total general 60

Tabla #13 Datos acerca si se presenta 0 no mal comportamiento

Presenta o no

mal %
comportamiento | #

85,00
No 51

15,00
Sl 9
Total general 60

Tabla #14 Datos del estado civil del cuidador. Que es quien responde

Estado civil del

cuidador # %
26,67
Casado/a 16
3,33
Divorciado/a 2
18,33
NA 11
6,67
Otro/Unién Libre 4
6,67
Separado/a 4
30,00
Soltero/a 18
8,33
Viudo/a 5
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\ Total general | 60 \ \

Tabla #15 Datos del género de las personas con discapacidad

Genero de las
personas con %
discapacidad #

45,00
Femenino 27

55,00
Masculino 33
Total general 60

Tabla #16 Datos del numero de personas con discapacidad que hay en la familia

# de personas con discapacidad en la
familia # %

83,33
1 50

15,00
2 9

1,67

3 1
Total general 60

Tabla #17 Datos de los tipos de discapacidad

Tipos de

discapacidad # %

Discapacidad 100
Fisica 60

Total general 60

Tabla #18 Datos de estado civil de familiar con discapacidad

Estado civil del %
familiar con
discapacidad #
30,00
Casado/a 18
6,67
Divorciado/a 4
10,00
Otro/Union Libre 6
6,67

Separado/a 4
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38,33
Soltero/a 23
8,33
Viudo/a 5
Total general 60

Tabla #19 Datos de la situacion laboral del cuidador, que es quien responde

Situacion laboral del cuidador %
8,33
Desempleado pero buscando trabajo 5
21,67
Inactivo 13
20,00
NA 11
26,67
Trabajo Tiempo Completo 16
23,33
Trabajo Tiempo Parcial 15
Total general 60

Tabla #20 Datos de la situacion laboral de la persona con discapacidad.

Situacion laboral de la persona con

discapacidad %
6,67
Desempleado pero buscando trabajo 4
43,33
Inactivo 26
16,67
Trabajo Tiempo Completo 10
33,33
Trabajo Tiempo Parcial 20
Total general 60
Tabla #21 Datos de los estudios de la persona con discapacidad
Estudios de las personas con
discapacidad %
43,33
Bachillerato o Estudios Secundarios 26
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38,33
Estudios Primarios 23
5,00
Sin Estudios 3
1,67
Técnico 1
Universitarios 7 11,67
Total general 60
Tabla #22 Datos del tipo de familia
%
Tipos de familia # #
1,67
Familia Extensa 1 1
6,67
Familia Hermanastral 4 4
21,67
familia monoparental 13 13
6,67
Familia Monoparental Extensa 4 4
25,00
Familia Nuclear 15 15
1,67
Familia Uniparental 1 1
3,33
Familia Unipersonal 2 2
33,33
(en blanco) 20 20
Total general 60 60

9.2 APOYO Y SERVICIO

Listado de tablas y graficos 2D circulares, que dan cuenta de los resultados de la seccién 2 de la
escala ECVF. La cual hace referencia al punto 9.2

Tabla #1 Cree usted que su familiar con discapacidad necesita equipo especial para vivir
aprender y crecer (ayudas técnicas y de comunicacion).

Equipo Especial | # %

40,00
NO 24

60,00
Sl 36
Total general 60
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Gréfica# 1

m Alguno no es suficiente
mNA
® Ninguno

m Suficiente

Tabla #2 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de salud (evaluaciones
meédicas, nutricion, enfermeria).

Servicios de Salud # %

20
NO 12

80
Sl 48
Total general 60
Grafica # 2

m Alguno no es
suficiente
HNA

® Ninguno

m Suficiente
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Tabla #3 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de audicion y/o vista.

Audicion o Vista |# %

56,67
NO 34

43,33
Sl 26
Total general 60
Grafica# 3

M algunos no es
suficiente
HNA

= Ninguno

B Suficiente

Tabla #4 Cree usted que su familiar con discapacidad necesita fisioterapia o terapia ocupacional.

Fisioterapia o
Terapia %
Ocupacional #

43,33
NO 26

56,67
Sl 34
Total general 60

Grafica#4
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B Alguno no es
suficiente

mNA

m Ninguno

| Suficiente

168

Tabla #5 Cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicio del habla o lenguaje.

Servicios del hablay | #
lenguaje

%

88,33
NO 53

11,67
Sl 7
Total general 60

Grafica#5

1,67

H Alguno no es suficiente

B NA

® Ninguno

| Suficiente
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Tabla #6 Cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de educacion especial.

Servicios de Educacion #|%
73,33
NO 44
26,67
Sl 16
Total general 60
Grafica# 6
3,33 3,33

B Alguno no es suficiente
H NA
® Ninguno

| Suficiente

Tabla #7 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de orientacion y
psicoldgicos.

Servicios de
Orientacion y # %
psicolégicos

50,00
NO 30

50,00
Sl 30
Total general 60
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Grafica# 7

H Alguno no es suficiente
HNA
= Ninguno

| Suficiente

Tabla #8 cree usted que su familiar con discapacidad necesita apoyo conductual (modificacion
de conductas problematicas)

Apoyo Conductual,
Modificacion de %
Conductas #

63,33
NO 38

36,67
Sl 22
Total general 60




Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica

Grafica # 8

B Alguno no suficiente
HNA
= Ninguno

| Suficiente

Tabla #9 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de transporte y

movilidad.

Servicios de
Transporte y
Movilidad

%

NO

21

35,00

Sl

39

65,00

Total general

60

Grafica# 9

H Alguno no suficiente

mNA

® Ninguno

| Suficiente
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Tabla #10 cree usted que su familiar con discapacidad necesita entrenamiento de habilidades de
auto cuidado (ejemplo, ayuda con el vestido o uso de bafio).

Entrenamiento de
habilidades de auto |# %
cuidado

45,00
NO 27

55,00
Sl 33

Total general 60

Grafica 10

B Alguno no suficiente
HNA
= Ninguno

B Suficiente

Tabla #11 cree usted que su familiar con discapacidad necesita coordinacién entre diferentes
servicios

Coordinacién entre |# %
diferentes servicios

65
NO 39

35
Sl 21

Total general 60
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Grafica 11

M Alguno no suficiente
HNA
® Ninguno

m Suficiente

Tabla #12 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de orientacion

vocacional y profesional.

Orientacion
vocacional y # %
profesional

76,67
NO 46

23,33
Sl 14
Total general 60

Grafica 12

m Alguno no suficiente
HNA
® Ninguno

m Suficiente
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Tabla #13 cree usted que su familiar con discapacidad necesita servicios de empleo o0 vocacion
para el empleo.

Servicios de Empleo
0 vocacion para el # %
empleo
65,00
NO 39
35,00
Sl 21
Total general 60
B Alguno no
suficiente
HNA
= Ninguno
B Suficiente
Tabla #14 necesitaba otro servicio que no estaba en la lista, ¢Cudl?
# %
Otro servicio
66,67
NO 40
1,67
Sl 1
31,67
(en blanco) 19
Total general 60
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Grafica # 14

Alguno no Suficiente

ml

m2

Tabla #15. Una persona de la familia o externo que los remplace en el cuidado de la persona con

discapacidad

Reemplace el %
Cuidado de la
persona con
discapacidad #

51,67
NO 31

48,33
Sl 29
Total general 60

H Alguno-No Suficiente
HNA
® Ninguno

| Suficiente
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Tabla #16. El cuidado de la persona con discapacidad

Cuidado de la %
persona con
discapacidad

53,33
NO 32

46,67
Sl 28
Total general 60

m Alguno-No Suficiente
HNA
m Ninguno

m Suficiente

176

Tabla #17. EI familiar con discapacidad cuenta con dinero para ayudar a pagar las facturas

Cuenta con dinero %
para ayudar a pagar #
las facturas

58,33
NO 35

41,67
SI 25
Total general 60
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M Alguno-No Suficiente
HNA
= Ninguno

| Suficiente

177

Tabla #18. Se cuenta con servicio de ayuda al mantenimiento de la casa, apoyo domestico

Servicio apoyo

%

domestico

80
NO 48

20
Sl 12
Total general 60

B Alguno-No Suficiente
HNA
m Ninguno

m Suficiente
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Tabla #19. Transporte

Transporte %
40
NO 24
60
Sl 36
Total general 60
M Alguno-No
Suficiente
mD/P
" NA
E Ninguno
m Suficiente
Tabla #20. Grupos de apoyo
0)
Grupos de apoyo &
25
NO 15
75
Sl 45
Total general 60
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M Alguno-No Suficiente
mD/P

I NA

E Ninguno

m Suficiente

Tabla #21. Orientacion con relacién a la atencidn a la discapacidad

Orientacion en
relacion a la
discapacidad

%

43,33
NO 26
56,67
Sl 34
Total general 60
B Alguno-No
Suficiente
H NA
= Ninguno

H Suficiente
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Tabla #22. Apoyo a los hermanos de la persona con discapacidad

Apoyo a los %
hermanos
51,67
NO 31
48,33
Sl 29
Total general 60
B Alguno-No
Suficiente
HNA
= Ninguno
B Suficiente
Tabla #23. Formacién a los padres o a la familia
Formacion a los %
padres o a la familia
61,67
NO 37
38,33
Sl 23
Total general 60
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B Alguno-No
Suficiente
HNA

= Ninguno

B Suficiente

Tabla #24. Informacion especifica sobre la discapacidad

Informacion
especifica sobre la

%

discapacidad #

53,33
NO 32

46,67
Sl 28
Total general 60

H Alguno-No Suficiente
HNA
m Ninguno

m Suficiente
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182

Tabla #25. Informacion sobre donde conseguir servicios para su familiar con discapacidad

Informacion de
donde conseguir

%

Servicios

46,67
NO 28

53,33
Sl 32
Total general 60

m Alguno-No Suficiente
HNA
m Ninguno

m Suficiente

Tabla #26. Informacion sobre donde conseguir servicios para su familiar con discapacidad

Informacion sobre
servicios para el
familiar con
discapacidad

%

55
NO 33

45
Sl 27
Total general 60
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B Alguno-No Suficiente
H NA
® Ninguno

| Suficiente

Tabla #27. Derechos legales

Derechos legales # %

38,33
NO 23

61,67
Sl 37

Total general 60

m Alguno-No
Suficiente
HNA

m Ninguno

m Suficiente
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Tabla #28. Otros servicios

Otros servicios # %

65

NO 39
1,67

NS/NR 1
33,33

(en blanco) 20

Total general 60

(en blanco)

ml

m2

9.6 Preguntas complementarias para las personas con discapacidad.

Listado de tablas y graficos circulares 2D de la Seccion 9 de la escala ECVF. La cual hace
referencia al punto 9.7 Preguntas complementarias para familias de personas con discapacidad

mayores de 45 afios.

Tabla -1 ¢recibe algun tipo de apoyo externo que le ayude en las tareas domesticas?

Cuenta de #
Rétulos de fila | Cuestionario
3,33
Empleada 2
30,00
Familiar 18
66,67
NS/NR 40

Total general 60
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3,33

BE

® Familiar

= NS/NR

mpleada

Tabla -2 recibe algun tipo de apoyo externo para su propio cuidado o el de su conyugue

B Vecino o Amigo

Cuenta de #
Rotulos de fila | Cuestionario %
1,67
Empleada 1
28,33
Familiar 17
68,33
NS/NR 41
1,67
Vecino 0 Amigo 1
Total general 60
1,671,67
B Empleada
® Familiar
= NS/NR
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Tabla #3 Recibe algun tipo de apoyo externo en el cuidado de su familiar

Tipo de apoyo %
externo
30
Familiar 18
66,67
NS/NR 40
3,33
Vecino o0 Amigo 2
Total general 60
3,33
B Familiar
m NS/NR

m Vecino o Amigo

Tabla #4 Datos acerca de las personas que no respondieron sobre los servicios que necesita la

persona con discapacidad

Cual tipo de %
ayuda
N/A 60 100
Total general 60
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N/A

ml

m2

Tablas de intervalos de confianza importancia y satisfaccion de la seccion 3 ala 8

Tablas de importancia

Interaccion familiar

P1

95% Intervalo de confianza

1 [1,0% 13,9%
2 [0,4% 11,5%
3 [7,1% 26,6%
4 384%  |64,8%
5 [147%  |37,9%
P2

95% Intervalo de confianza
1 [1.8% 16,2%
2 10.0% 8,9%
3 [7.1% 26,6%
4 432%  |69,4%
5 [108%  |323%
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P3
95% Intervalo de confianza
1 [1,0% 13,9%

2 [1.0% 13,9%

3 [108%  |323%

4 [306%  |56,8%

5 [16,1%  |[39,7%

P4

95% Intervalo de confianza
1 [1,0% 13,9%

2 |[L.8% 16,2%

3 |[7.1% 26,6%

4 [368%  [632%

5 [134%  |36,0%

P5

95% Intervalo de confianza
1 [0,4% 11,5%

2 [18% 16,2%

3 [0.5% 30,4%

4 384%  |64,8%

5 [108%  |323%
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P6

95% Intervalo de confianza

1 [0.4% 11,5%
2 [1,0% 13,9%
3 [8.3% 28,5%
4 400%  |66,3%
5 [121%  |34.2%
P7

95% Intervalo de confianza

1 [0,0% 8,9%
2 [0.4% 11,5%
3 [175%  |41.4%
4 337%  |60,0%
5 [108%  |[323%
P8

95% Intervalo de confianza
1 [0,4% 11,5%
2 [2.8% 18,4%
3 [5,9% 24,6%
4 449%  |[70,9%
5 |l8,3% 28,5%
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P9

95% Intervalo de confianza

1 [0,0% 8,9%

2 [0,4% 11,5%

3 [0,5% 30,4%

4 432%  |69,4%

5 [[10,8%  |32.3%

ROL PARENTAL

P1

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

2 10,0% 8,9%

3 [5,9% 24,6%

4 49.9%  |[75.4%

5 [9,5% 30,4%

P2

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

2 [0,4% 11,5%

3 [108%  |323%

4 |432%  [69,4%

5 |l8,3% 28,5%
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P3

95% Intervalo de confianza

0 [0,4% 11,5%
1 [0,0% 8,9%
3 [7.1% 26,6%
4 [533%  |[78,3%
5 [5,9% 24,6%
P4

95% Intervalo de confianza

0 [0,4% 11,5%
1 [0,0% 8,9%
2 10,0% 8,9%
3 |14.8% 22,6%
4 a65%  |72.4%
5 [12,1%  |34.2%
P5

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%
2 [0,0% 8,9%
3 [9,5% 30,4%
4 [49,9% 75,4%
5 |[5,9% 24,6%




Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica

P6

95% Intervalo de confianza

0 [0,4% 11,5%
2 [0,0% 8,9%
3 [108%  |323%
4 [46.5% 72,4%
5 [7.1% 26,6%
P7

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%
1 [0,0% 8,9%
2 [0.4% 11,5%
3 [8.3% 28,5%
4 482%  |[73,9%
5 |[5,9% 24,6%
P8

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%
1 1[0,0% 8,9%
2 |[L.0% 13,9%
3 |[4.8% 22,6%
4 49.9%  |[75.4%
5 [7.1% 26,6%
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SALUD Y SEGURIDAD

P1
95% Intervalo de confianza
2 [0,4% 11,5%

3 [7.1% 26,6%

4 432%  |69,4%

5 [147%  |[37,9%

P2

95% Intervalo de confianza
2 [0,0% 8,9%

3 |[5.9% 24,6%

4 465%  |72.4%

5 |[14,7%  |37,.9%

P3

95% Intervalo de confianza
1 [0,4% 11,5%

2 [0,0% 8,9%

3 [108%  |[323%

4 384%  |64,8%

5 [134%  |36,0%

P4

95% Intervalo de confianza

ﬂ 0,0% 8,9%
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2 [1,0% 13,9%

3 |[0,5% 30,4%

4 1l40,0%  [66:3%

5 [12,1%  |34,2%

P5

95% Intervalo de confianza
2 [1.0% 13,9%

3 [108%  |323%

4 [a65%  [72.4%

5 |[7,1% 26,6%

P6

95% Intervalo de confianza
2 [0,0% 8,9%

3 |[161%  |39,7%

4 |352%  |61.6%

5 [134%  |36,0%

P7

95% Intervalo de confianza

0,0% 8,9%
1,0% 13,9%
8,3% 28,5%

40,0% 66,3%

Il Ml I I

13,4% 36,0%
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P8

95% Intervalo de confianza

1 [0,0% 8,9%
2 [0,0% 8,9%
3 [7.1% 26,6%
4 [384%  |64,8%
5 [188%  |43.2%

RECURSOS FAMILIARES

P1
95% Intervalo de confianza
1 [3.8% 20,5%

2 [1.0% 13,9%

3 [121%  |[34.2%

4 [306%  |56,8%

5 [108%  |323%

P2

95% Intervalo de confianza
1 [0,4% 11,5%

2 [2.8% 18,4%

3 |l8.3% 28,5%

4 416%  |67,9%

5 [8.3% 28,5%
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P3

95% Intervalo de confianza

1 [0,0% 8,9%
2 [0.4% 11,5%
3 [16,1%  |[39,7%
4 337%  |60,0%
5 [121%  |[34.2%
P4

95% Intervalo de confianza

1 [3.8% 20,5%
2 [1.0% 13,9%
3 |[134%  |36,0%
4 384%  |64,8%
5 [3.8% 20,5%
P5

95% Intervalo de confianza

1 [0,4% 11,5%
2 [18% 16,2%
3 [134%  |36,0%
4 352%  |61,6%
5 |[9,5% 30,4%
P6

95% Intervalo de confianza
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1 [0,4% 11,5%
2 [2.8% 18,4%
3 [14.7% 37,9%
4 |35.2% 61,6%
5 [[7.1% 26,6%
P7

95% Intervalo de confianza

1 [1,0% 13,9%
2 [3.8% 20,5%
3 [147%  |37,9%
4 [306%  |56,8%
5 [8.3% 28,5%
P8

95% Intervalo de confianza

Il el I I

0,0% 8,9%

3,8% 20,5%
9,5% 30,4%
32,1% 58,4%
14,7% 37,9%

APOYO PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

P1

95% Intervalo de confianza

]

1,0%

13,9%
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2 [0,0% 8,9%
3 [[4.8% 22.6%
4 |40 0% 66.3%
5 [[17.5% 41.4%
P2

95% Intervalo de confianza

1 0,4% 11.5%
3 |l3.3% 28.5%
4 |l43.2% 69.4%
5 |[13.4% 36.0%
P3

95% Intervalo de confianza

1 [1,0% 13,9%
2 [18% 16,2%
3 |[5.9% 24,6%
4 1l40,0%  [66:3%
5 [121%  |34.2%
P4

95% Intervalo de confianza

1 [0,4% 11,5%
3 [16,1%  |[39,7%
4 [384%  |64,8%
5 [9,5% 30,4%
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PS

95% Intervalo de confianza

1 [3.8% 20,5%
2 [3.8% 20,5%
3 [12.1% 34,2%
4 276%  |535%
5 |[9,5% 30,4%
P6

95% Intervalo de confianza

1 [1.8% 16,2%
2 [3.8% 20,5%
3 [7.1% 26,6%
4 432%  |69,4%
5 [4.8% 22,6%
p7

95% Intervalo de confianza

1 [0,0% 8,9%
2 10,0% 8,9%
3 1203%  [45.0%
4 |36,8%  [63.2%
5 [7.1% 26,6%
P8

95% Intervalo de confianza

ﬂ 0,0%

8,9%
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2 [0,0% 8,9%
3 [108%  |323%
4 400%  |66,3%
5 [134%  |36,0%

200

PREGUNTAS COMPLEMENTARIAS GENERALES QUE INDICA GRADO EN EL

QUE ESTA DE ACUERDO

P1

95% Intervalo de confianza

0 [1,9% 16,5%
1 [4,9% 22,9%
2 [164%  |40,3%
3 [343%  |60,9%
9 [1.9% 16,5%
P2

95% Intervalo de confianza
0 [2.8% 18,4%
1 [0.4% 11,5%
2 [188%  [43.2%
3 [32,1% 58,4%
4 |[5,9% 24,6%




Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 201

P3

95% Intervalo de confianza

0 [2,8% 18,4%
1 [18% 16,2%
2 217%  |46,7%
3 [26,1%  |51,8%
4 [5,9% 24,6%
P4

95% Intervalo de confianza

0 [2.8% 18,4%
1 [4.8% 22,6%
2 231%  |48.4%
3 2L7%  |46,7%
4 |48% 22,6%
P5

95% Intervalo de confianza
0 [2.8% 18,4%
1 |5.9% 24,6%
2 [t61%  |[39,7%
3 [306%  |56,8%
4 |2.8% 18,4%
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95% Intervalo de confianza

0 [2,8% 18,4%
1 [48% 22 6%
2 |[18.8% 43.2%
3 1[26.1% 51.8%
4 |l4.8% 22 6%
p7

95% Intervalo de confianza
o [2,8% 18.4%
1 |[7.1% 26.6%
2 1[26.1% 51.8%
3 1[20.3% 45 0%
4 |[1,8% 16,2%
P8

95% Intervalo de confianza

2,8% 18,4%
2,8% 18,4%
13,4% 36,0%

36,8% 63,2%

el Il el O

3,8% 20,5%
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95% Intervalo de confianza

0 [2,8% 18,4%
1 |[1,8% 16,2%
2 246%  |50,1%
3 27.6%  |53,5%
4 |2,8% 18,4%

TABLAS DE SATISFACCION
DE INTERVALOS DE CONFIANZA

Interaccion familiar

P.1

95% Intervalo de confianza

3 [21,7% 46,7%
4 [[41.6% 67.9%
5 |l4.8% 22 6%
P.2

95% Intervalo de confianza

3 [26,1% 51,8%
4 |[38.4% 64.8%
5 [3.8% 20.5%
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P3

95% Intervalo de confianza

3 |[27.6% 53,5%

4 |[38.4% 64.8%

5 |l2.8% 18.4%

P4

95% Intervalo de confianza
3 33,7% 60,0%

4 [32.1% 58.4%

5 [[2.8% 18,4%

P5

95% Intervalo de confianza
3 [29,1% 55,1%

4 [33.7% 60.0%

5 |[4.8% 22.6%

P6

95% Intervalo de confianza

Il Bl Il

23,1% 48,4%
40,0% 66,3%
4,8% 22,6%
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P7

95% Intervalo de confianza

3 1[23,1% 48,4%
4 1[36.8% 63.2%
5 |[7.1% 26.6%
P8

95% Intervalo de confianza

3 [24.6% 50,1%
4 |[38.4% 64.8%
5 |[4.8% 22.6%
P9

95% Intervalo de confianza

3 [24.6% 50,1%
4 [33.7% 60.0%
5 |8.3% 28.5%
Rol Parental

P1

95% Intervalo de confianza

ﬂ 0,4%

11,5%
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2 [1,0% 13,9%
3 [[16.1% 39.7%
4 |40 0% 66.3%
5 [[4.8% 22.6%
P2

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

1 [0,0% 8,9%

2 [3.8% 20,5%

3 [8.3% 28,5%

4 550%  |[79,7%

P3

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

2 [3.8% 20,5%

3 [147%  |37,9%

4 482%  |[73,9%
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P4

95% Intervalo de confianza

0 10,4% 11,5%
2 |l0.4% 11,5%
3 |[18.8% 43.2%
4 149.9% 75.4%
P5

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

2 [48% 22,6%

3 [147%  |37.9%

4 [465%  |[72.4%

P6

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%

2 [0.4% 11,5%

3 [175%  |AL4%

4 |5L6%  |[76.9%
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P7

95% Intervalo de confianza

0 [0,4% 11,5%
1 [0,0% 8,9%
2 [48% 22,6%
3 [121%  |[34.2%
4 482%  |[73,9%
P8

95% Intervalo de confianza
0 [0,4% 11,5%
1 [0,0% 8,9%
2 [0.4% 11,5%
3 [231%  |48,4%
4 432%  |69,4%

Recursos Familiares

P1
95% Intervalo de confianza
1 [1,0% 13,9%
2 [188%  |43.2%
3 [188%  |43.2%
4 203%  |45,0%
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0,4%

11,5%

)
95% Intervalo de confianza
1 0,4% 11,5%

2 1[16.1% 39.7%

3 |[12,1% 34.2%

4 |[32.1% 58 4%

5 |l0.4% 11.5%

P3

95% Intervalo de confianza
1 0,0% 8,9%

2 |l2.8% 18.4%

3 |[21.7% 46.7%

4 1[36.8% 63.2%

5 |[1.8% 16.2%

P4

95% Intervalo de confianza

1 1,0% 13.9%
2 1[14.7% 37.9%
3 |[23.1% 48 4%
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13.4%

36,0%

4,8%

22,6%

P5

95% Intervalo de confianza
1 |1,8% 16,2%

2 |l5.9% 24.6%

3 |[17.5% 41 4%

4 |35 2% 61.6%

5 [0.4% 11.5%

P6

95% Intervalo de confianza
1 [1,8% 16,2%

2 1[10.8% 32.3%

3 |[16.1% 39.7%

4 1[24.6% 50.1%

5 |13.8% 20.5%

p7

95% Intervalo de confianza

ﬂ 0,4%

11,5%

a 5,9%

24,6%
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3 [24.6% 50,1%
4 |26 1% 51.8%
5 [2.8% 18,4%
Ps

95% Intervalo de confianza

1 [0.4% 11,5%
2 [7.1% 26,6%
3 [203%  |45,0%
4 29.1%  |55.1%
5 |[2.8% 18,4%

Salud Y Seguridad

P1

95% Intervalo de confianza
1 [0,0% 8,9%

2 [3.8% 20,5%

3 [134%  |36,0%

4 449%  |[70,9%

5 [1,8% 16,2%
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P2

95% Intervalo de confianza

2 1[7.1% 26,6%

3 |[14.7% 37.9%

4 1[36.8% 63.2%

5 |13.8% 20.5%

P3

95% Intervalo de confianza
1 0,0% 8,9%

2 [8.3% 28.5%

3 |l3.3% 28.5%

4 |l41.6% 67.9%

5 |13.8% 20.5%

P4

95% Intervalo de confianza
2 9,5% 30,4%

3 [[18.8% 43.2%

4 1[30.6% 56.8%

5 |l2.8% 18.4%
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P5
95% Intervalo de confianza
2 [1.8% 16,2%

3 [16,1%  |[39,7%

4 [38.4% 64,8%

5 [7,1% 26,6%

P6

95% Intervalo de confianza

2 [4.8% 22,6%
3 [231%  |48,4%
4 [276%  |535%
5 [5,9% 24,6%
P7

95% Intervalo de confianza
1 [0,0% 9,1%
2 |l8.4% 29,0%
3 [123%  |34.7%
4 4a08%  |67,3%
5 [1,1% 14.1%
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P8

95% Intervalo de confianza

2 [5,9% 24,6%
3 [203%  |45,0%
4 [384%  |64,8%
5 [0,4% 11,5%

Apoyo Para Personas Con Discapacidad

P1

95% Intervalo de confianza

1 [1,8% 16,2%
2 [13,4% 36,0%

3 [17,5% 41,4%

4 [231% 48,4%

5 [1,8% 16,2%

P2

95% Intervalo de confianza
1 [1.8% 16,2%

2 [7.1% 26,6%

3 [8.3% 28,5%

4 384%  |64,8%

5 [3.8% 20,5%
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P3

95% Intervalo de confianza

1 [1.8% 16,2%

2 |8.3% 28,5%

3 |[134%  |36,0%

4 |30,6%  |56,8%

5 1[3,8% 20,5%

P4

95% Intervalo de confianza
2 [4.8% 22,6%

3 [231%  |48,4%

4 [36,8%  |63,2%

5 [0,4% 11,5%

P5

95% Intervalo de confianza
1 [4.8% 22,6%

2 [231%  |48,4%

3 [0.5% 30,4%

4 203%  |45,0%

5 [0,4% 11,5%
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95% Intervalo de confianza
1 |2,8% 18,4%

D [175%  |4L4%

3 [14.7% 37,9%

4 217%  |146,7%

5 |[1,0% 13,9%

P7

95% Intervalo de confianza
1 [1,0% 13,9%

2 [0,5% 30,4%

3 [12.1% 34,2%

4 337%  |60,0%

5 [2.8% 18,4%

P8

95% Intervalo de confianza

0,4% 11,5%
9,5% 30,4%
26,1% 51,8%

20,3% 45,0%

2,8% 18,4%

Il Ml I I
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Preguntas complementarias generales que indica grado de satisfaccion

P1
95% Intervalo de confianza
o [2,8% 18.4%

1 [2.8% 18.4%

2 [[18.8% 43 2%

3 [27.6% 53,5%

4 |[5.9% 24.6%

P2

95% Intervalo de confianza
o [2,8% 18.4%

1 |lo.0% 8.9%

2 121.7% 46 7%

3 [[29.1% 55.1%

4 [7.1% 26.6%

P3

95% Intervalo de confianza

2,8% 18,7%

1,9% 16,5%

13,6% 36,6%

34,3% 60,9%

6,0% 25,0%

el Il el
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P4
95% Intervalo de confianza
0 [2,8% 18,4%
1 [2.8% 18,4%
2 [0.5% 30,4%
3 384%  |64,8%
4 [5,9% 24,6%

Instrumento de la escala de calidad de vida familiar

SECCION 12: INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

1- INFORMACION GENERAL
1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
Vivienda familiar [_] institucion L]
1.2. Si su familiar asiste a alguna institucion para personas con discapacidad, escriba:

Nombre de la institucion:

Ciudad: Localidad o Comuna:

2- INFORMACION SOBRE USTED
2.1. ¢ Cuél es su género?

Masculino [ ] Femenino []

2.2. ¢ En qué afo naci6 usted?

2.3. ¢ Qué tipo de parentesco lo une a la persona con discapacidad?

Padre/ madre [_] Hermano/a [_] Otro parentesco [_] (Especificar)
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2.4. ¢,Cuéantos habitantes tiene su ciudad, aproximadamente?

] Menos de 200.000 habitantes [ Entre 200.000 y 500.000 habitantes

[ Entre 600.000 y 1°000.000 habitantes ] Entre 1°000.000 y 2°000.000 de
habitantes

[] Entre 3°000.000 y 4°000.000 de habitantes ] Mas de 4°000.000 de habitantes

2.5. ¢ Cudl es su estado civil?

[] Viudd_] Casqdd Solterd Divorciado Separddd Otros

2.6 ¢Cual es su situacion laboral?

[] Trabajo tiempo completo

[] Trabajo tiempo parcial

[] Desempleado pero buscando trabajo

] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa, pensionado, discapacidad)
2.7. ¢En qué trabaja? (Especificar)

2.8. ¢ Cual es el nivel educativo més alto que ha alcanzado?

[] Sin estudios  [_] Bachillerato o estudios secundarios
[] Estudios Primarids | Estudios superiores (técnico o tecnoldgico,

universitario) .
] Postgrado

2.9. Personas que viven en su mismo hogar, incluyéndose usted.

Maméa

Papa

Hermanos/ as

Pareja

Hijo (s)

o0 A W INE

Otros ¢, Cuéles?

2.10. ¢Cudles son los ingresos mensuales en su hogar, tenga en cuenta a todas las personas que
viven en su mismo hogar? Asegurese de incluir los ingresos de todas las fuentes (Como
pensiones o apoyo a la discapacidad).

Menos de un salario minimo legal

vigente SMLV Un salario minimo

legal vigente SMLV

Entre dos y tres salarios minimos legales vigentes SMLVs
Entre cuatro y cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs

L0000
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Mas de cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs

2.11. ¢Con que frecuencia convive con su familiar con discapacidad?

[] Fines de semana
[] Diariamente
[]

Otra. Cual?:

3 - INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

3.1. GENERO [ ]Masculino [ ]Femenino

3.2. ¢,Cuantos miembros con discapacidad tiene en su familia?

3.3. ¢, Qué tipo de servicio tiene su familiar con discapacidad?

[] Servicio de Educacion [ ] Empleo
ordipgrio []

] Servicio de Salud ] Formacion

] artistica ]

Empleo con apoyo

Capacitacién en un oficio

Capacitacion en manualidades Otros.

Cuales?

3.4 ¢En qué afo nacié su familiar con discapacidad?

NO SABE [ ]

3.5. ¢, Cudl es el nivel de discapacidad de su familiar?

[] Leve [] Moderado [] Severo
[] Profundo [] Desconocido
3.6. ¢ Presenta su familiar problemas graves de comportamiento que afecten al funcionamiento en

las tareas diarias?

[d—— por favor especifique cual NO
[]
3.7. Indique la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar

Discapacidad fisica ] Discapacidad auditiva ] Discapacidad visual [ otra cual
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3.7. Tiene alguna discapacidad mas a parte de la principal? Por favor, indique cual.

3.8. ¢Cual es el estado civil de su familiar con discapacidad?

[] Viudo [] Divorciado [ ] Separado
[] Casado [] Soltero [] Otros

3.9. ¢ Cual es la situacion laboral de su familiar con discapacidad?

[] Trabajo tiempo completo [] Desempleado pero buscando trabajo

[] Trabajo tiempo parcial [] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores
de casa, pensionado)
[] Trabaja en algln periodo del afio

3.10. ¢ Cual es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con discapacidad?

[] Sin estudios [] Bachillerato o estudios secundarios

[] Estudios primarios [] Estudios universitarios (técnico o tecnoldgico,
universitario)
] Postgrado
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SECCION 22: APOYOS Y SERVICIOS

A. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familiar con discapacidad
necesita y recibe.

Sisu
familiar lo En caso de contestar
o . . necesita Si ¢qué cantidad de
De la siguiente lista de servicios en la servicio recibe?
INDIQUE... actualidad | -
Alguno,
NO S| | Ninguno | perono | Suficiente
suficiente

1. Equipo especial para ayudar a su
familiar con discapacidad a vivir,
aprender y crecer (ayudas técnicas y de L] L] L] L] L]
comunicacion)
2. Servicios de salud (evaluaciones
médicas, nutricion, enfermeria) L] L] L] L] L]
3. Servicios de audicion y/o vista IR L] L] L]
4. Fisioterapia o terapia ocupacional HEIN L] L] L]
5. Servicios del habla o lenguaje IR L] L] L]
6. Servicios de educacion especial NN L] L] L]
7. Servicios de orientacion y
psicologicos L] L] L] L] L]
8. Apoyo conductual (modificacion de
conductas problematicas) L] L] L] L] L]
9. Servicios de transporte y movilidad ] ] ] ] ]
10. Entrenamiento de habilidades de
autocuidado (ejemplo: ayuda con el |[] ] ] ] ]
vestido 0 uso del bafio)
11. Coordinacion entre diferentes
servicios (Equipo interdisciplinario) [] [] [] [] []
12. Servicios de orientacion vocacional
o profesional L] L] L] L] L]
13. Servicios de empleo o formacion
para el empleo R L] []
14. Otros (por favor describalos):
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B. Por favor cuéntenos sobre el tipo de servicios que su familia necesita y recibe.

Sisu
I . - familia lo En caso de contestar
De la siguiente lista de servicios necesita si cqué cantidad de
INDIQUE... . :
en la servicio recibe?
actualidad | -
Alguno,
Servicios para su familia NO S| | Ninguno | perono | Suficiente
suficiente

15. Una persona de la familia o externo
que los remplace en el cuidado de la [[] |[] L] L] L]
persona con discapacidad
16. Cuidador de la persona con
discapacidad L] L] L] L] L]
17. Dinero para ayudar a pagar los
servicios o los apoyos requeridos para el [[] |[] ] ] ]
familiar con discapacidad
18. Servicios de ayuda al mantenimiento
de la casa, apoyo doméstico (empleada) L] L] L] L] L]
19. Transporte [] [] [] [] []
20. Grupos de apoyo [] [] [] [] []
21. Orientacion con relacion a la ] ] ] ] ]
atencion a la discapacidad
22. Apoyo a los hermanos de la persona | [] ] ] ] ]
con discapacidad
23. Formacion a los padres o a la familia |[] [] [] [] []
24. Informacién especifica sobre la O O L] L] L]
discapacidad
25. Informacion sobre donde conseguir |[] ] ] ] ]
servicios para su familiar con
discapacidad . . . . .
26. Informacion sobre donde conseguir |1 [ L] L] L]
servicios para su familia ] ] ] ] ]
27. Informacion sobre derechos legales | — [ — — —
28. Otros (Por favor describalos): [ - L] L] L]
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INTERACCION FAMILIAR

interaccional;

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA
VIDA JUNTOS

Se refiere a la rejacion gue tienen los

emocional dentro del dual existe dicha

Que tan jJ|Que tan satisfecho
importante es || estoy yo con ello...
que...
[] Q o
, . , . = 9 £
miembros de la familia|entre si, y el clima s E 42 t |o 9 .g
£ £ () g E [0)] ‘@ .g (7]
] c |g+=| 6 |o={l = [} ° -
g . E| 2 |s5| 2 |ES)| 8| 2| 5| § | =
relacion. Incluye|aspectos como: ambiente E | E |5¢| E |5€] £ 2 c| & @
cheis 8 8|38/ z|38||lz|8|3| 2|3
municaeipn, apoyo mutuo, SIS IEE| 2 5E)l2 |5 |2| &8 | 2
1 [2 |3 4 [5 J1 2 [3 |4 |5

flexibilidad en la\planifi€acion.

su familia disfruta el tiempo que
pasa reunida.

J;_

su familia es capaz de manejar los
altibajos de la vida.

su familia tiene esperanza en el
futuro.

Los miembros de su familia se
apoyan unos a otros para lograr
las metas.

Los miembros de su familia
conversen abiertamente unos con
otros.

su familia resuelve los problemas
juntos.

Los miembros de su familia
muestran que se quieren y
cuidan mutuamente.

Los miembros de su familia
tienen buenas relaciones con la
familia extensa (abuelos, cufiados,
etc)

Los miembros de su familia estan
orgullosos unos de los otros.
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ROL PARENTAL

VIDA JUNTOS

Que

ta
n importante es
que...

estoy yo con ello...

225

Los indicadores de este factor evaldan

la forma en que los adultos proveen
orientacidén o guia, disciplina y ensefianza
a los nifios y adolescentes de la familia.

Poco importante
Algo importante

Medianamente
importante

Muy importante
Crucialmente
Muy insatisfecho

importante
Insatisfecho

Neutral

Satisfecho

Muy satisfecho

[
N
w
S
(7]

H

1 | Los miembros de su familia
ayudan a los niflos con las tareas
y actividades escolares y de

formacion.
2 | Los miembros de su familia
ensefian a los nifios como ayudar en

ettrabajodetacasa:
3| Los adultos en su familia

conocen otras personas en |g
vida de los  nifios
(amigos, profesores, etc.)

4 | Los miembros de su familia

ensefian a los nifos como
llevarse bien con otros.

5 | Los adultos en su familia tienen la
informacidn _necesaria para toman

decisiones acerca de los nifios.
6 | Los adultos en su familia ensefian a

los nifosa tomar buenas

decisiones.
Los adultos en su familia tienen
7 | tiempo para atender las necesidades

individuales de cada nifo.

Los miembros de su familia

ayudan a los nifios a aprender a

ser independientes.
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SALUD Y SEGURIDAD

Corresponde a la salud fisica y mental de la PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

familia, y las condiciones de los contextos VIDA JUNTOS
fisicos dentro de los cuales viven los Que tan ||Que tan satisfecho
miembros de la familia (hogar, colegio, importante es || estoy yo con ello...
trabajo, vecindario y comunidad). que...
[ Q o ]
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1 | su familia sea fisicamente sana.

2 | su familia obtenga servicio médico
cuando lo necesita.

3 |su familia obtenga servicio
odontoldgico cuando lo necesita.

4 |su familia sea emocionalmente
saludable.

Los miembros de su familia se
cuiden unos a otros cuando

5 alguno esta enfermo.
su familia tenga servicio de
6 entidades de salud que conozcan

su necesidades individuales de salud.

su familia se sienta segura en casa,
7 | el trabajo, el colegio y en nuestro
vecindario.

su familia se realice chequeos
médicos regulares.
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RECURSOS FAMILIARES

Los indicadores de este factor miden
aspectos como: cuidado familiar, actividades
diarias del hogar, obtencion de ayuda
externa, habilidades y oportunidades para
tener relaciones con personas de fuera de la

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA
VIDA JUNTOS

Que tan

Que tan satisfecho

familia, contar con ingresos que le permitan a
la familia por lo menos cubrir los gastos,
identidad, respeto, reduccién del estrés, libre
eleccion.

importante es || estoy yo con ello...
que...
o
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1 | su familia reciba ayuda externa para
las tareas rutinarias y los mandados
cuando lo necesita.

2 | Los miembros de su familia cuenten
con recursos para desplazarse hacia
los sitios donde necesitan estar.

3 | su familia se sienta apoyada por
sus grupos sociales,
espirituales o culturales.

4 | su familia disponga de ayuda
externa para que podan cuidar de las
necesidades individuales de toda la
familia.

5 |su familia tenga el apoyo que
ustedes necesiten para bajar el
estrés.

6 | su familia tenga una manera
de controlar los gastos.

Los miembros de su familia
7 tengan amigos u otros que se den

apoyo.

8 | Los miembros de su familia
tengan algo de tiempo para
perseguir sus intereses

individuales.




Calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad fisica 228

APOYO PARA PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Este factor se refiere a las oportunidades con
que cuenta el miembro de la familia con
discapacidad para participar en diferentes
actividades tales como educacion, trabajo,
tiempo libre. Ademas, las actividades que

desarrollan los miembros de la familia para

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA
VIDA JUNTOS

Que tan jJ|Que tan satisfecho
importante es ]| estoy yo con ello...
que...

apoyarse mutuamente u obtener apoyo de

otros.

Poco importante
importante

Muy importante
Muy insatisfecho
Insatisfecho
Muy satisfecho

N Algo importante
importante

w| Medianamente
w1 Crucialmente
W Neutral

®| satisfecho

[
S
=
N
(4]

El miembro de su familia con
discapacidad tiene apoyo para
progresar en el colegio o en el lugar
de trabajo.

El miembro de su familia con
discapacidad tiene apoyo para
progresar en el hogar.

El miembro de su familia con
discapacidad tiene apoyo para
hacer amigos.

El miembro de su familia con
discapacidad tiene apoyo para ser
incluido en actividades comunitarias.

su familia tiene apoyo para
conseguir los beneficios del gobierno
que necesita el miembro de su
familia con discapacidad.

su familia tiene apoyo de las
entidades locales para conseguir los
servicios que necesita el miembro de
su familia con discapacidad.

su familia tiene apoyo para obtener
un buen cuidado médico para el
miembro de su familia con
discapacidad.

su familia tiene una buena relacion
con los profesionales de las
instituciones de salud y educativas
que trabajan con el miembro de

su familia con discapacidad.
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ANE Preguntas complementarias para familias de personas con

XO discapacidad mayores de 45 afios

A.l1. Preguntas generales

Indique en QUE GRADO ESTA DE ACUERDOQ con las siguientes afirmaciones teniendo
en cuenta que:

Si marca el 1 - esta diciendo que esta TOTALMENTE EN DESACUERDO.
Si marca el 2 > esta diciendo que esta ALGO EN DESACUERDO.

Si marca el 3 - esta diciendo que esta DE ACUERDO.

Si marca el 4 - esta diciendo que esta TOTALMENTE DE ACUERDO.

Siente gue deberia hacer mas de lo que hace por su__....__ .
familiar con discapacidad 0T

Le dedica a su familiar con discapacidad todo el tiempo. ... . . .
que necesita O O

Cuenta con la formacion para atender las necesidades de 0 0O O []
su familiar con discapacidad

Siente gue su familiar con discapacidad depende de usted = ,

Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar con discapacidad 0 oo O

Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar con ,,,,,,,, =5
discapacidad por mucho mas tiempo

Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar a su
familiar con discapacidad O O O O

L [ la__vi ial familiar n ,,,,,,,, ==

discapacidad fuera mas activa

Siente temor por el futuro que le espera a su familiar con
discapacidad O 0O O O

con discapacidad esta

__Esta satisfecho con la educacién que ha recibido . recibiendo |
su familiar con discapacidad [(Tidnd utalvidh 3ocial

, . L satisfactoria
_Esta satisfecho con los apoyos que recibio como . T
cuidador de su familiar con discapacidad
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Preguntas complementarias para famillas de personas con

discapacidad mayores de 45 afios

A.2. ¢Recibe algun tipo de apovo externo que le n | [
domeésticas?
[] Si [ ] No
Si ha marcado S, indiquenos el tipo de relacion que les une:
[] Familiar [ 1 Vecino o amigo
[ ] Empleada [ ] oOtros (especificar):

A.3. ¢Recibe algun tipo de apoyo externo para su propio cuidado o el de su
coénvuge?
[] si [] No

Si ha marcado S, indiquenos el tipo de relacion que les une:

] Familiar [ ] Vecino o amigo

[] Empleado pagado por usted [ ] Otros (especificar):

[ ] Servicio domiciliario
A.4. ¢Recibe algun tipo de apoyo externo en el cuidado de su familiar?
[] Si [] No
Si ha marcado SlI, indiquenos el tipo de relacién que les une:

Familiar [ ] Vecino o amigo

Empleado pagado por usted [] Otros (especificar):

OO O

Servicio domiciliario
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Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Universidad: Corporacion Universitaria Alexander von Humboldt — Universidad de
Bucaramanga - Programa de Psicologia.

Proyecto: la calidad de vida de las familias con personas que presentan discapacidad
fisica, vinculadas a la asociacion de discapacitados del Quindio (ADQ), durante el afio
2013.

El proyecto tiene como proposito describir la calidad de vida de las familias con
personas que presentan discapacidad fisica, vinculadas a la asociacion de discapacitados del
Quindio (ADQ), durante el afio 2013.

Para lo cual Yo doy fe de que:

e He leido la informacion que se me ha entregado por escrito relacionado con
investigacion a realizar.

e He recibido informacion y suficiente sobre la misma.

¢ He podido hacer preguntas sobre la investigacion.

¢ He hablado con la persona responsable de la investigacion.

e Comprendo que la participacion es voluntaria y se puedo desistir en cualquier momento,
sin dar explicaciones y sin que por ello reciba sancion alguna.

e El compartir la informacion aqui solicitada, no es condicion de ningin tipo de
remuneracion.

e Los datos de identificacion son totalmente confidenciales.

¢ Deseo participar de la investigacion libre y voluntariamente.

Nombre y apellidos

Firma cC.C

Firma del investigador coordinador: C.C.

-Original para el encuestado — Copia para el investigador -
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Ficha de caracterizacion

LA CALIDAD DE VIDA EN FAMILIAS CON
PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA
VINCULADOS A LA ASOCIACION DE
DISCAPACITADOS DEL QUINDIO (ADQ).

Corporacion
NIVERSITARIA EMPRESARIAL
Alexander von Humboldt

Instrumento de Caracterizacién de la poblacién

Fecha Dia lMesl Afio ‘ No [::::::]

I- Identificacién

1. Nombre de la persona que responde

II. Ubicacién

2. Direccidédn actual

3. Barrio 4.estrato

5. Teléfono Fijo: 6. Teléfono Celular:

III.Nacleo Familiar

7. Cémo esta conformada su familia®?

11. Grado de

8. Nombre 9. Edad 10. Ocupacién Escolaridad




