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de su trayectoria de vida, se ha podido evidenciar los escasos avances en torno al estudio
de la vida de los nifios y adolescentes en esta condicion, especificamente, aquellos con
discapacidad intelectual y multiple. El objetivo de este estudio fue analizar el constructo de
calidad de vida individual en niflos y adolescentes con discapacidad intelectual y multiple,
a partir de una revision de los trabajos tedéricos y empiricos realizados conforme a los
postulados del modelo propuesto por Schalock y Verdugo, como marco de referencia para
el desarrollo de estrategias de atencién dirigidas a promover como fin ultimo, un estado
pleno de bienestar para estos nifios y adolescentes dentro del contexto colombiano. Se
formularon algunas reflexiones de cardacter practico, fundamentadas en un caso, que dieran
cuenta de los procesos de atencidn basados en la evidencia que responden efectivamente
a las necesidades de los nifios y los adolescentes con discapacidad intelectual y multiple,
sus familias y las instituciones y organizaciones. Para concluir, el modelo de Schalock y
Verdugo se ha consolidado como marco de referencia conceptual y metodoldgico,
plenamente actualizado y con gran potencial de cambio para los nifios y adolescentes de
este colectivo, por cuanto tiene una capacidad de alcance e impacto, que le permite
atender oportunamente desde el onto hasta el macrosistema.

Palabras clave: discapacidad intelectual y multiple, calidad de vida, nifios y adolescentes,
practicas basadas en la evidencia.

Abstract

Due to the significant increase in the number of research studies that seek to characterize
and enhance the quality of life of the population with disabilities at different times in their
life trajectory, it has become evident that little progress has been made in the study of the
lives of children and adolescents in this condition, specifically, of those with intellectual and
multiple disabilities. This study aimed to analyze the construct of individual quality of life in
children and adolescents with intellectual and multiple disabilities, based on a review of
the theoretical and empirical works carried out according to the postulates of the model
proposed by Schalock and Verdugo, as a framework of reference for the development of
attention strategies aimed at promoting a full state of well-being for these children and
adolescents within the Colombian context. Some reflections of practical nature were
formulated, based on a case, to account for evidence-based attention processes that
effectively respond to the needs of children and adolescents with intellectual and multiple
disabilities, their families, and institutions and organizations. In conclusion, the Schalock
and Verdugo model has been consolidated as an updated conceptual and methodological
reference framework with great potential for change for children and adolescents in this
group, since it has a scope and capacity that allows it to timely attend from the onto to the
macrosystem.

Keywords: intellectual and multiple disabilities, quality of life, children and adolescents,
evidence-based practices.
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Introduccion

Durante el transcurso de los ultimos afios, se han aumentado significativamente el nimero de
estudios que buscan caracterizar y potenciar la Calidad de Vida (CV) que experimentan las personas
con discapacidad intelectual (PcDI) en su cotidianidad (Alcedo, Fontanil, Solis, Pedrosa y Aguado,
2017; Castro, Cerda, Vallejos, Zufiiga y Cano, 2016; Cérdoba, Henao y Verdugo, 2016; Riafio, Garcia,
Rodriguez y Alvarez, 2016). Dado que el constructo de CV ha aportado elementos valiosos e
indispensables tanto para la busqueda de condiciones igualitarias de vida como un mayor grado de
satisfaccién personal (Henao y Gil, 2009).

Teniendo en cuenta que, estas personas han estado marcadas por la exclusidon en todos los niveles
de su vida, debido a la existencia de prejuicios y de estereotipos centrados en concebirlos como
seres incapaces de participar en muchas actividades y de asumir oportunidades que estan al alcance
de los demas miembros de la sociedad (Schalock, 2004), se hace primordial la apropiacién vy el
empleo de la CV como marco de referencia, enfocado en medir y mejorar el grado de satisfaccién
que tienen estas personas con sus vidas y asi, obtener una aproximacién tanto cuantitativa como
cualitativa al estado de bienestar de las PcDI (Schalock, 2004; Tuesca, 2012). Bienestar, que se
encuentra mediado tanto por factores objetivos (por ejemplo, vivienda, familia, nivel educativo,
actividades de ocio, entre otros) como subjetivos, los cuales pueden variar de acuerdo con el sistema
de valores, los estandares o las perspectivas que manejan las personas, asi como los diversos grupos
y contextos socioculturales en los que se desenvuelven (Henao y Gil, 2009; Tuesca, 2012).

En consecuencia, este constructo posee una naturaleza holistica y multidimensional, que ha sido util
para el desarrollo y prestacion de los servicios de apoyo sociales, educativos y de salud (Lumani y
Cordoba, 2014) y de la evaluacion de los resultados personales relacionados con la CV para la
poblacién con DI (Cordoba et al., 2016; Schalock y Verdugo, 2007), por cuanto, CV no solo ha sido
empleado para estudiar y comprender como las caracteristicas personales y ambientales influyen
en el grado de satisfaccidon que experimenta este colectivo con sus vidas (Verdugo, Schalock, Keith
y Stancliffe, 2005), sino que, también se ha constituido en un eje fundamental para el disefio de
estrategias y de apoyos que promuevan una mejora de la CV dentro de los servicios de atencion a
ellos (Gomez et al., 2014; Schalock, Verdugo y Gémez, 2017; Verdugo, Cérdoba y Gémez, 2005).

Al respecto, este constructo ha demostrado contar con suficiente evidencia de validez empirica;
prueba de esto, se encuentra en la amplia literatura cientifica centrada tanto en la conceptualizacién
como en la mediciéon de CV en PcDlI, a través del disefio, adaptacién y validacion de instrumentos
psicométricos que buscan medir y caracterizar la CV de este grupo poblacional en especifico
(Gémez, et al., 2014; Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014).

A pesar de esto, la mayoria de los avances en la medicién de CV, han sido alcanzados en poblacién
adulta y sobre todo, con niveles de funcionamiento alto, considerando que la CV experimentada por
las personas con discapacidad (PcD), llega a cambiar en distintos momentos de su trayectoria de
vida (Echeita, 2014), por lo que se ha podido evidenciar que los nifios y adolescentes en esta
condicidn no han sido suficientemente abordados dentro de los trabajos desarrollados en relacién
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con este constructo (Gémez, et al., 2014). Esto se ha reflejado en los escasos estudios que buscan
delimitar la CV que los nifios y adolescentes experimentan, mas aun, cuando se trata de personas
con discapacidad intelectual y multiple (PcDIM), que se caracterizan por la presencia constante de
necesidades de apoyo generalizadas en todos los aspectos de sus vidas y, por ende, presentan
dificultades a nivel fisico, motor, comunicativo, sensorial, organica, social y afectivo (Roca, Ubeda,
Garcia y Caja, 2012), que les impiden tomar decisiones por si mismos y vivir plenamente, con
repercusiones significativas en su CV (Schalock, 2004).

Por esta razdn, el objetivo de este escrito fue analizar el constructo de calidad de vida individual en
nifios y adolescentes con discapacidad intelectual y multiple (NAcDIM), a partir de una exploracion
de los trabajos tedricos y empiricos realizadas en torno a su CV, conforme con los postulados del
modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), con miras a proporcionar
un marco de referencia conceptual pertinente, para el desarrollo de estrategias de investigacién y
atencidn dirigidas a promover un estado pleno de bienestar para estos nifios y adolescentes en el
contexto colombiano, fundamentado en el andlisis de un caso, para dar cuenta de los procesos de
atencién basados en la evidencia que responden efectivamente a las necesidades de este colectivo,
sus familias, las instituciones y organizaciones.

Calidad de vida: un constructo en desarrollo

La CV es un constructo que ha estado en constante evolucidn desde los afios 60, como consecuencia
de los esfuerzos realizados por investigadores de Estados Unidos, encaminados a entender las
percepciones de las personas después de la Segunda Guerra Mundial, en torno a si consideraban
contar con una buena vida o con una buena situacion econémica (Urzua y Caqueo-Urizar, 2012), de
ahi que, su uso extendido sea producto del interés por el bienestar humano y la evaluaciéon de los
cambios sociales que se presentan constantemente (Gomez, Verdugo y Arias, 2010). Luego, los
investigadores a mediados de la década de los 70s, comenzaron a incorporar la nocién de evaluacion
subjetiva, dado que cuando recolectaban informacién objetiva como estrato socioecondmico, nivel
educativo, tipo de vivienda, entre otros, estos se constituian en indicadores insuficientes para
explicar la CV de las personas (Gomez, Verdugo y Arias, 2010; Urzua y Caqueo-Urizar, 2012).

Por esta razén, durante los afios 80s, se establecid un acuerdo frente a la operacionalizacion y
medicién de la CV desde la incorporacién de indicadores de evaluacidn objetivos y subjetivos, con
miras a explicar y fortalecer el grado de bienestar y satisfaccion con la vida de las personas (Gomez,
et al., 2010; Henao y Gil, 2009; Urzla y Caqueo-Urizar, 2012). Producto de este proceso, durante la
década de los 90s, se pudo consolidar el constructo de CV como un marco de referencia conceptual
y metodolégico para las PcD, sus familias, los profesionales y las demds personas que le
proporcionan apoyos, al presentarse como un concepto que aporta soluciones y respuestas a las
diferentes situaciones y hechos que una PcD enfrenta dentro de un mundo cambiante (Schalock y
Verdugo, 2014) y, que se traduce en factores subjetivos y objetivos que los seres humanos
entienden y comparten, y que han sido valorados por los individuos en cada uno de los contextos
en los que se desenvuelven (Verdugo, et al., 2005).
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De ahi que estos contextos, se constituyan en espacios apropiados para lograr exitosamente
procesos de atencidn psicosocial hacia este colectivo (Cordoba, 2017), que parten desde el ambito
individual (es decir, el ontosistema), y pasan por la familia y la organizacién que brinda apoyo (es
decir, microsistemas), incluyendo el ambito macrosocial y haciendo referencia especifica a las
politicas publicas, planes y programas para la atencion a las personas con DI, fundamentados en la
perspectiva ecoldgica-contextual de Urie Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1974, 2005).

A partir de esto, diversas disciplinas cientificas han aportado desde sus enfoques o perspectivas al
abordaje multidimensional de este constructo (Tuesca, 2012), lo que ha facilitado su aplicacién en
diferentes campos como la salud, la educacién, el mundo laboral y los servicios de apoyos
individualizados (Verdugo y Sabeh, 2002), dado que estas perspectivas convergen en CV y, de este
consenso, se han orquestado diversos modelos para operacionalizar y medir la CV (Gomez, et al.,
2010), siendo uno de los mas utilizados, el propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007,
2013, 2014).

En este modelo se define la CV como un estado de bienestar, influenciado por factores personales
y ambientales, que cuenta con propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic),
compuesto por ocho dominios o dimensiones centrales, entre los que se encuentran: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacién, inclusiéon social y derechos. Estos dominios determinan el bienestar personal,
el cual se presenta de la misma manera para todas las personas, pero, puede variar conforme con
la importancia y el valor que estos le asignen. Asi mismo, estas dimensiones son operacionalizadas
mediante indicadores centrales, que son medidos a partir de la percepcidn personal que se tenga
sobre estos, ya sea por medio de un autoinforme o de un informe de otros que son referente en la
vida de la PcD (Gomez, et al., 2010; Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2007, 2013, 2014; Schalock,
GOmez, Verdugo y Claes, 2017; Schalock, Verdugo, Gomez y Reinders, 2016).

Con base en este modelo, se entiende que las personas experimentan CV cuando sus necesidades
personales estan satisfechas y tienen la oportunidad de enriquecer las principales areas que son
consideradas indispensables para tener una vida de calidad (Schalock, et al., 2017; Verdugo, et al.,
2014). Para esto, no solo se deben estudiar los resultados personales derivados de su CV, sino
también los procesos involucrados, que incluyen tanto los esfuerzos y los aportes realizados por la
persona para lograr este cambio, como los apoyos y las oportunidades que han sido disefiados o
dirigidos hacia la persona, con el propdsito de favorecer un estado pleno de satisfaccion o felicidad
en su vida diaria (Verdugo, Jenaro, Calvo y Navas, 2017). Debido a esto, se han generado multiples
aplicaciones de este modelo de CV para la poblacién con DI, que van desde el campo de la educacién
(Gémez-Vela y Verdugo, 2004; GAmez-Vela, Verdugo y Gonzalez-Gil, 2007) y la prestacién de
servicios (Verdugo, Arias, Gdmez, y Schalock, 2010; Verdugo, Schalock, Gémez y Arias, 2007), hasta
el estudio de este constructo tanto en la vida adulta (Cordoba, et al., 2016; Verdugo, Gomez y Arias,
2007; Verdugo, Gémez, Schalock y Arias, 2010) como en el envejecimiento (Alcedo, et al., 2017;
Fajardo, Cérdoba y Enciso, 2016; Gémez, Verdugo, Arias y Navas, 2008), entre otros.
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Sin embargo, en los ultimos afos, ha surgido la necesidad de brindarle un mayor protagonismo a la
persona con DI sobre los aspectos cruciales de su vida, en conformidad con los lineamientos
establecidos en la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con discapacidad
(Naciones Unidas [NU], 2006), que propenden por el respeto a la dignidad, la autonomia y las
libertades fundamentales que tienen para la toma de decisiones y a preservar su propia identidad
personal (Navas, Gomez, Verdugo y Schalock, 2012). Para el logro de este objetivo, se debe
promover la implementacion de un modelo operativo, que permita la comprension de este
complejo constructo a partir de sus dimensiones o dominios centrales, para el caso del modelo de
Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), los cuales han encontrado una adecuada
articulacién con esta convencion, en virtud del proceso de constatar objetivamente su aplicacion en
las practicas y estrategias de atencidn implementadas con este colectivo (Navas, et al., 2012;
Verdugo, Navas, Gémez y Schalock, 2012) (Tabla 1).

Tabla 1. Articulacion de las Dimensiones de CV con la Convencidn Internacional de los Derechos
de las personas con discapacidad (NU, 2006)

Dimensiones de CV Indicadores de CV Articulos/convencion

Desarrollo personal Nivel educativo 24y 27
Habilidades personales

Conducta adaptativa

Autodeterminacion Elecciones/decisiones 14,19y 21
Autonomia
Control personal

Preferencias y metas personales

Relaciones Relaciones sociales 23
interpersonales Relaciones familiares
Inclusién social Integracion en la comunidad 8,9,18,20,29y 30

Roles y participacion

Apoyos

Derechos Humanos (respeto, dignidad, igualdad); legales (acceso 5,6,7,10,11, 12,13, 15
legal, procesos legales) y 22

Bienestar emocional Seguridad 16y 17

Expectativas positivas
Satisfaccidn

Ausencia de estrés

Bienestar fisico Salud y nutricion 25y 26
Ocio

Tiempo libre

Bienestar material Nivel econémico 28
Vivienda

Posesiones

Fuente: Adaptada de Navas et al. (2012). Derechos de las personas con
discapacidad intelectual: implicaciones de la convencion de las naciones unidas.
Siglo Cero, 43 (3), 7-28.
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De este modo, no se pretende buscar un concepto unificador de CV, sino mas bien, un marco
conceptual o un modelo operativo ampliamente aceptado sobre CV individual, que posibilite
describir los conceptos y variables clave para la compresidon, medicién y aplicacién de este
constructo en las PcDIM (Gémez, et al., 2010). Es importante considerar que, medir la CV es una
cuestién inherentemente individual, dado que se evalla las percepciones de satisfaccion o de
felicidad manifestada por una persona en particular (Gémez, et al., 2010; Verdugo, et al., 2005), por
lo que surge la necesidad de indagar y valorar de manera valida y confiable este constructo en la
poblacién con DI (Schalock, et al., 2017), especificamente, en aguellas personas con menores niveles
de funcionamiento, como son las PcDIM.

Calidad de vida individual: propuesta para su evaluacion y aplicacion en el ambito de
la discapacidad intelectual y miiltiple -DIM-

El constructo de CV ha pasado de un concepto sensibilizador, a ser un constructo social y central
para la planificacion de servicios y apoyos pensados en las PcDIM (Gémez, et 4l., 2014, Gomez, Arias,
Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Verdugo, et al.,, 2014), por esto, se requieren incorporar los
conocimientos y las metodologias que han surgido sobre este constructo en las ultimas décadas,
con miras a establecer una propuesta de conceptualizacion, evaluaciéon y aplicacion del modelo de
CV de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), en el ambito de la DIM, para asi, generar
una mejor comprension tanto para los profesionales como para las demds personas involucradas.

Por consiguiente, es importante abordar el estudio de las condiciones ambientales, sociales,
personales y familiares que afectan la vida de este colectivo, a través del constructo de CV, pero
esta vez, medido o valorado desde su individualidad. Por esta razén, los esfuerzos de los
profesionales y demds personas que brindan apoyo a NAcDIM, se deben enfocar en la construccién
e implementaciéon de un modelo conceptual que no solo permita entender por qué este grupo
poblacional vive de una determinada manera como persona, sino que también se puedan generar
acciones y estrategias que impulsen cada una de ellas, cuenten con las oportunidades de tener una
vida de calidad, y eso lo representa el modelo de CV individual fundamentado desde los postulados
de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014).

Este modelo de CV individual a diferencia de otros se centra en el estado deseable de bienestar de
la persona, mas alla de aspectos concretos de CV (como satisfaccidn, autodeterminacion o bienestar
psicolégico). Por el contrario, se enfoca en evaluar de manera objetiva y subjetiva, las experiencias
de vida que una PcD valora y aprecia significativamente, que incluyen tanto las experiencias
humanas comunes, como aquellas situaciones de vida Unicas de cada persona (Gémez, et al., 2010).
En consecuencia, incorpora cuatro elementos: dominios de CV, variables mediadoras y variables
moderadoras y, estrategias de mejoramiento, que cuentan con una naturaleza interactiva y sus
componentes estan interconectados entre si, lo que contribuye a una vida plena (Gémez, et al.,
2010; Schalock, et al., 2016, 2017).
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Dominios de CV

Los dominios se entienden como aquellos elementos que conforman el bienestar personal y por
consiguiente, definen el caracter multidimensional de una vida de calidad (Schalock, et al., 2016).
Se han sometido a un extenso proceso de sistematizacién y validacién, que se ven reflejados en la
extensa evidencia empirica de las propiedades psicométricas del constructo de CV en la poblacién
con DI a través de los diferentes ambitos de la vida diaria, que han favorecido la identificaciéon de
las propiedades universales (o etic) de estos dominios (Jenaro, et al., 2005). Asi mismo, se ha
confirmado la estructura y la naturaleza jerdrquica del constructo de CV (Gémez, Verdugo, Arias y
Arias, 2011; Schalock, et 4l., 2005; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010), cuyos resultados, han
corroborado la presencia de tres factores de mayor nivel que abarcan estos dominios (Schalock, et
al., 2016, 2017). Asi pues, se exploraran los dominios o dimensiones de CV planteados desde el
modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), a la luz de la misma evidencia
empirica y que son resumidos en la Tabla 2.

Bienestar

Como lo indica esta palabra, se habla de estar bien. En otros términos, se entiende cuando la
persona manifiesta expresiones emocionales de agrado y placer por los principales aspectos de su
vida, los cuales se ven influenciados por factores ambientales, sociales, econdmicos y culturales del
contexto en el que se desenvuelven, lo que determina el grado de satisfaccion que tiene la persona
con su vida (Vos, et al., 2010), cuya medicién o identificacién, involucra los sentimientos personales,
la evaluacidn cognitiva y la personalidad (Lyons y Cassebohm, 2010).

Por esto, se puede hablar de bienestar cuando la persona tiene pleno acceso a servicios y apoyos
que le posibilitan un buen estado de salud, que se traduce en formas de sentirse en buena condicion
fisica, asi como, contar con habitos de alimentacidn saludables, (es decir, bienestar fisico) (Schalock
y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et al., 2013). De igual forma, cuando la persona cuenta con los
recursos econdmicos suficientes para comprar lo que necesita y puede tener una vivienda y un lugar
de trabajo adecuados a sus caracteristicas y necesidades (es decir, bienestar materia) (Schalock y
Verdugo, 2002/2003).

Sin embargo, no hay que olvidar que el bienestar también esta relacionado con las emociones, se
habla de la respuesta adaptativa que tiene la persona a las diferentes situaciones y hechos que vive
en su cotidianidad (Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et al., 2013), y cuando sus niveles de
estrés llegan a ser manejables (es decir, bienestar emocional).

Independencia

Este factor se configura como un aspecto fundamental e indispensable para el desarrollo integral
de las PcDIM, en vista de la necesidad de garantizar que ellos, puedan tener una vida definida desde
sus opiniones, pensamientos, anhelos y aspiraciones, preferiblemente, sin ningln tipo de injerencia
permanente de un adulto o cuidador, que muchas veces, puede restringir su capacidad para tomar
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decisiones relevantes sobre sus vidas. Convirtiéndose esto, en un imperativo para el fomento y el
desarrollo de las capacidades que tiene esta PcDIM, para tomar decisiones por si mismo y elegir las
cosas que quieren (es decir, autodeterminacion), con relacién a su vida en general, pero también a
su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las personas con las que esta o si desea estar solo
(Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et al., 2013).

De ahi que, puedan contar con la posibilidad de desarrollarse de manera integral, que implica la
capacidad de aprender distintas cosas, lo que conlleva a que adquieran conocimientos, que les
permitan realizarse personalmente en todos los dmbitos de su vida (es decir, desarrollo personal)
(Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et al., 2013).

Participacion social

Los seres humanos somos animales sociales por naturaleza, por consiguiente, todas las personas
deben contar con la capacidad de interactuar y hacer parte de las diferentes dinamicas sociales que
se presentan dentro de la comunidad a la que pertenecen, no solo por su gran potencial para el
desarrollo fisico, cognitivo y social, sino, ademas, por el potencial que tiene para favorecer un mayor
sentido de pertenencia y de conciencia cultural, que contribuye al bienestar psicolégico de la
persona (King, Shields, Imms, Black y Ardern, 2013; Nijs, Penne, Vlaskamp y Maes, 2016).

De ahi que, la persona pueda ser considerada igual que el resto de la gente, sentirse incluida y contar
con el apoyo de otros, para ser un ciudadano activo con la totalidad de facultades y deberes que le
corresponden, es decir, inclusién social (Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et &l., 2013).
Asi mismo, se propende por recibir un trato igualitario, en el que prevalece el respeto por su forma
de ser, de pensar, de expresar opiniones y deseos, asi como, contar con espacios 0 momentos de
intimidad (es decir, derechos) (Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, et al., 2013). Incluso, esta
PcDIM, debe ser capaz de relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien con los
demas individuos (relaciones interpersonales) (Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo et al.,
2013).
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Tabla 2. Evidencia empirica que sustenta el estudio de las dimensiones o dominios de CV
propuesto por Schalock y Verdugo

Dimensiones o

Factor .. Estudios representativos
Dominios

Bienestar fisico Amor-Salamanca y Menchdn (2017); Breau y Camfield (2011); Munde, et al. (2012);
N Simoé-Pinatella, et 4l. (2014); Van der Putten y Vlaskamp (2011).
©
§ Bienestar material Kim, Blair y Lim (2014); Lancioni, et 4l. (2010, 2013); Roche, et al. (2015); Rodriguez,
S Jaramillo y Del Rio (2013); Winton y Lim (2014).
@ Bienestar emocional Baurain, Nader-Grosbois y Dionne (2013); Lyons y Cassebohm (2010); Meule, et al.

(2013); Poppes, Van der Putter, Ten Brug y Vlaskamp (2016); Vos, et al. (2013).

2 Autodeterminacién Arellano y Peralta (2015); Gaumer-Erickson, Noonan, Zheng y Brussow (2015);
S Moran, Gomez y Alcedo (2019); Mumbardd, et al. (2017); Sparks, et al. (2016);
e Vicente, et 4l. (2017).
[
> Desarrollo personal Iconaru y Ciucurel (2014); Kilincaslan, et 4l. (2019); Nader-Grosbois (2014); Strauss,
'§ et al. (2015); Vrijmoeth, Monbaliu, Lagast y Prinzie (2012).

Inclusion social Badia, Longo, Orgaz y Gémez-Vela (2013); Friedman y Owen (2017); Fox, Burke y

'§ Fung (2013); Jasmin, Tétreault, Lariviére y Joly (2018); Longo, Badia y Orgaz (2013);
2 Moran, et al., 2019; Moran, Gdmez, Alcedo y Pedrosa (2019).

:§ Derechos Avila, Gil, Lépez y Vélez (2012); Chan y John (2012); Glicksman, et al. (2017);

o Gomez, Verdugo, Arias y Irurtia (2011); Sherlawa y Hudebineb (2015).

O

‘g Relaciones De Bortoli, et al. (2012); Hostyn y Maes (2013); King, et al. (2013); Moran, Gdmez y
e interpersonales Alcedo (2015); Nijs, et al. (2016).

Fuente: elaboracion propia.

A partir de los estudios realizados para identificar el grado de CV de las PcDIM, se ha encontrado
gue a la hora de traducir o llevar a la practica los postulados tedricos y conceptuales del modelo de
Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), es necesario entender y comprender que los
dominios e indicadores de CV son influenciados significativamente por variables individuales,
ambientales u organizacionales, en respuesta a la perspectiva ecolégica-contextual de Ia
discapacidad como producto de la interaccion entre la persona y el medio en el que se desenvuelve
(Gémez, Peiia, Arias y Verdugo, 2016). Esto, dado que las PcDIM interactian con los grupos sociales
o contextos a los que pertenecen, y esos grupos a su vez, estan influenciados por los individuos con
y sin esta condicidon que componen esta agrupacion, de modo que es esencial, considerar que los
resultados relacionados con este constructo, estan influenciados por la presencia de variables
personales y contextuales encargadas de moderar o mediar las relaciones entre actividades y
resultados de los programas y servicios de apoyo dirigidos a este colectivo, denominadas variables
moderadoras y mediadoras (Gémez, Schalock y Verdugo, 2020; Schalock, et al., 2017).

Variables moderadoras

Estas variables se caracterizan por ser de naturaleza tanto cualitativa (por ejemplo, género, nivel de
autodeterminacion, conducta adaptativa, satisfaccién con la vida) como cuantitativa (por ejemplo,
edad, coeficiente intelectual o nivel de DI) (Gémez, et al., 2010; Schalock, et al., 2016), que cambian
la direccion u orientacidon presente en la relacidn entre una variable independiente y una
dependiente, la cual, muchas veces puede entablar una dependencia, lo que ayuda a identificar de
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gué manera una variable requiere de otra para manifestarse (Gémez, et al., 2020; Schalock, et al.,
2016, 2017), cuya materializacién se presenta a través de caracteristicas personales
(sociodemograficas y familiares) y ambientales (cultura organizacional), que operan en diferentes
sistemas o contextos en los que se desenvuelven las PcDIM, facilitando un mejor entendimiento
acerca del tipo de atencién mas adecuada y efectiva para este colectivo (Gémez, et &l., 2020;
Schalock, et al., 2017).

Variables mediadoras

En cambio, cuando se habla de variables mediadoras, se hace referencia a aquellas que favorecen
la relacidn entre una variable dependiente y una variable independiente, pero que presentan una
causalidad, una conexidn o relacion indirecta, es decir, cuando un tercer factor o variable interviene
o media entre las dos variables involucradas en la CV de la PcD, que se evidencia a partir del andlisis
de la eficiencia en el actuar de las organizaciones que prestan servicios sociales, educativos y de la
salud, asi como las politicas, los programas, los servicios y los apoyos como mediadores de la CV que
experimentan las personas con Dl. Incluso, se ha encontrado que el tipo de vivienda, la situacion
educativa, el modelo de atencidon del servicio de apoyo y la cultura organizacional de las
instituciones que le brindan apoyo y para afadir, las mismas interacciones con la comunidad y sus
apoyos individualizados, son percibidas como variables mediadoras que afectan los resultados
personales de la CV de estas PcDIM (Gomez, et al., 2010, 2020).

Estrategias de mejoramiento

Considerando que tanto las variables moderadoras como las mediadoras permiten explicar la
interrelacién presente tanto en las dimensiones como en los indicadores de CV, es importante
favorecer el desarrollo de un tercer componente del modelo de CV individual, cuyo énfasis se centra
en el diseno e implementacién de estrategias que abarcan el desarrollo de talentos personales, cuyo
propdsito es potenciar la participacidén personal, a partir de planes individualizados de apoyos, que
contribuyan a la generacion de oportunidades de crecimiento personal para las PcDI, que se
convierte en un elemento esencial para llevar a la practica este concepto (Schalock, et al., 2017).

Calidad de vida individual en niios y adolescentes con DIM: una exploracion inicial de
este fenomeno

Cuando se habla de NAcDIM, se generan una serie de cuestionamientos, en torno a la relevancia y
pertinencia de evaluar y caracterizar la CV de este grupo, que ha estado eclipsado a los modelos
conceptuales que se encargan de identificar el nivel de CV que experimentan los adultos en esta
condicidn (Gémez, et al., 2014, 2016a), sin llegar a abordar la naturaleza holistica y multidimensional
de este constructo en este segmento poblacional.

Si se considera que, los estudios realizados en este colectivo no han permitido el desarrollo de
modelos conceptuales bien estructurados y fundamentadas desde la evidencia (Verdugo y Sabeh,
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2002), que permitan describir y explicar que tan satisfactoria es la vida que tienen los nifos y
adolescentes en esta condicidn, surge la prioridad de indagar este constructo desde la propia
perspectiva de ellos, en congruencia con la concepcidon emergente del infante como sujetos de
derechos (NU, 1959, 1989).

A partir de este panorama conceptual, es importante aclarar que los estudios que han caracterizado
la vida de NAcDIM, se han realizado a partir de la perspectiva de sus cuidadores o allegados a estos,
debido a las dificultades o imposibilidades de comunicacidén que presentan estas personas a causa
de su discapacidad (Crocker, Smith y Skevigton, 2015), lo que conlleva a que surja una profunda
discusion en torno al rol que deben asumir esto nifios y adolescentes, frente a las decisiones
transcendentales en sus vidas, asi como la efectividad de la evaluacién de la CV mediada por una
persona cercana a ellos.

A pesar de esto, se ha procurado que los resultados obtenidos en estos estudios, permitan el
fomento de practicas y estrategias encaminadas al desarrollo del lenguaje proto-simbdlico que
presenta este colectivo, el cual se caracteriza por la presencia de expresiones idiosincraticas como
son los movimientos corporales, la tensién muscular, las vocalizaciones y otras sefiales sutiles que
son propios de cada individuo y que se ajustan al contexto, con miras a compensar y enfrentar las
dificultades que se presentan para comprender el lenguaje verbal y simbélico que se presenta entre
estas PcD y sus cuidadores (Lancioni, et al., 2010, 2013; Nijs, et 4l., 2016).

Para esto, ha surgido una mayor necesidad de atencién hacia el empleo de estrategias de indagacion
que permitan explorar el impacto de los diversos factores individuales y ambientales en la CV de
estos NAcDIM durante el transcurso de sus trayectorias de vidas (Mieles y Acosta, 2012; Schalock,
et al.,, 2016); para su consecucién, es necesario contar con instrumentos de evaluacién con
evidencias adecuadas de validez y confiabilidad como lo es la Escala KidsLife, que fue disefiada en
Espafia por Laura Elisabet Gdmez y otros investigadores del Instituto Universitario de Integracién a
la Comunidad -INICO- de la Universidad de Salamanca (Gémez, et 4l., 2016a, 2016b) y que ha sido
objeto de adaptacion y validacién en paises como Estados Unidos, Argentina, México, Chile y
Colombia (Cérdoba, Mora y Salamanca, 2019; Mora, Salamanca, Cérdoba y Gomez, 2020;
Salamanca, Mora y Cérdoba, 2019; Stone, et al., 2020). No obstante, la utilidad practica de este
instrumento, conforme a lo expresado antes, estd limitada en sus alcances debido a que es un adulto
de referencia en la vida del nifio o el adolescente, quien da cuenta de su CV.

Aplicacion del modelo de CV individual en la atencion psicosocial a nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual y miiltiple

En pocas palabras, para garantizar una vida de calidad a NAcDIM, es importante favorecer la
construccion y aplicacién del modelo de CV individual, que no solo retome los postulados y
principios que han sido empleados con otros grupos poblacionales y generacionales para la
adaptacion y aplicaciéon de estrategias y acciones de cambio, acordes a las caracteristicas y las
particularidades de estas personas, también, contribuya al surgimiento de practicas de atencién
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dirigidas a esta poblacidn, basadas en la evidencia (Schalock, et al., 2017; Schalock, Verdugo y
Gomez, 2011).

Por esto, este modelo surge como respuesta a los multiples cambios politicos y sociales que han
favorecido la construccién de una concepcion holistica de la discapacidad y su enfoque de trabajo
sistematico, hacia una mejor comprensidon de la DIM vy asi, orientar los esfuerzos de familias y
profesionales de apoyo a minimizar su impacto en la vida de este colectivo (Schalock, 2018), y a su
vez, ha adquirido mayor fuerza y pertinencia, por su adecuado acople y contribucidn simultanea al
desarrollo de una conceptualizacidon contempordnea de la infancia y de la adolescencia que va mas
alla de una etapa o espacio de tiempo delimitado que explica la totalidad de la trayectoria de vida
de estas personas, sino que, mas bien, se concibe como un estado de tiempo que es producto de la
construccion social y cultural desarrollada por medio de la relacién que sostienen estos nifos y
adolescentes con sus cuidadores y que se realiza en funcion de su bienestar personal (Gaitan, 2010).

Por consiguiente, es importante establecer mejores estrategias de evaluacién y seguimiento parala
toma de decisiones fundamentadas en la evidencia, que conlleve a promover la transformacion de
la CV del NAcDIM vy, a su vez, se tenga una mayor comprension de los resultados personales que
influyen en una vida de calidad para esta poblacién y de este modo, contribuir a la transformacion
de las organizaciones encargadas de brindarles apoyo e incluso, aportar un profundo y significativo
cambio de la sociedad en general, en pro de una dinamica de interaccién diversificada e incluyente
con todos, sin ningun tipo de distincion (Schalock, 2018).

Dicho esto, a continuacién, a la luz del fundamento conceptual recolectado para este texto, se
definen una serie de practicas basadas en la evidencia (Schalock, et al., 2011), que favorecen una
atencidn integral y holistica de los NAcDIM. Para lo cual, a manera de ilustracion, se documenta el
caso de Maria, una adolescente con DI y discapacidad motora, que acude a un programa de
transicién a la vida adulta (Cérdoba, 2017). El andlisis de este caso, se presenta con base en la
perspectiva ecoldgico-contextual (Bronfenbrenner, 1974, 2005), base del modelo de CV de Schalock
y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), de ahi que no solamente esta encaminado al ambito
individual que nos ocupa en este documento, sino que, se amplia hacia los dmbitos organizacional
y social, que influyen, sin duda alguna, en el grado de satisfaccidn con la vida, en este colectivo.

Ontosistema

Para comenzar, es importante entender que Maria, debe ser el centro del proceso de atencidn
individualizado, razén por la que la Planeacién Centrada en la Persona (PCP) (Arellano y Peralta,
2016; Urizarna, et 4l., 2018) constituye el marco de referencia mas apropiado para identificar las
variables mediadoras (por ejemplo, percepcién de bienestar subjetivo, necesidad de apoyos
individualizados, acceso a servicios de apoyo social y estado de salud), y las moderadoras (edad, Cl,
nivel de DI, nivel de autodeterminacidn y satisfaccidn con su vida) que influyen en su CV; a partir del
establecimiento de una dindmica de trabajo cooperativo entre la familia de Maria y los profesionales
de apoyo que hacen parte del programa al que asiste, a través de un acuerdo de cooperacion

Diversitas
ISSN: 1794-9998 | e-ISSN: 2256-3067 | DOI: https://doi.org/10.15332/22563067
Vol. 17 N.© 2 | julio-diciembre de 2021



https://doi.org/10.15332/22563067

(Cérdoba y Verdugo, 2015), con el propédsito de planificar las estrategias y prdcticas de atencion,
gue no solo le permitan el reconocimiento de sus capacidades, sus habilidades y las necesidades de
apoyo que presenta la adolescente, sino, especialmente, empoderarla en el ejercicio de sus
derechos (NU, 2006; Ley 1618, 2013).

Con este propdsito, resulta indispensable partir de una valoracidn de la CV individual que
experimenta Maria, por medio de la Escala KidsLife validada para Colombia (Cérdoba, et al., 2019;
Mora, et al., 2020; Salamanca, et al., 2019), que evidencia las dimensiones de CV que necesitan ser
potencializadas desde su entorno familiar y del programa de transicion a la vida adulta del que ella
hace parte; acompafiado del empleo de la Escala de Intensidad de Apoyo (SIS) (lbafiez, Verdugo y
Arias, 2007; Verdugo, Arias y Gémez, 2006), que permite establecer cudles son los apoyos
requeridos por la adolescente y la intensidad de ellos, para configurar asi, un plan individualizado
de apoyos y ajustes razonables (PIAR) conforme a los lineamientos del Decreto 1421 (2017).

Estas dos escalas, deben ser utilizados para triangular la informacion obtenida, con miras a
determinar cuales son las dimensiones mas fuertes de CV y aquellas que requieren ser fortalecidas
Yy, que, se configuran en la base para el PIAR, en el que se establece un plan de accién en funcidn
tanto de las redes de apoyo de las que dispone Maria dentro de sus entornos: familiar, comunitario
y social, como de sus capacidades, sus habilidades y sus destrezas personales; y al mismo tiempo,
se generen una serie de contenidos acordes con los apoyos individualizados y los ajustes razonables,
que se desarrollan a lo largo de su proceso formativo en el programa, en aras de mejorar su CV.

Microsistema

En funcion del modelo ecoldgico-contextual, se reconoce a la familia como un miembro mas del
equipo de trabajo y la atencion se centra en ella y en sus necesidades, de tal forma que, las
circunstancias, situaciones o vivencias que tenga alguno de sus miembros, repercute en la CV de
Maria y, por consiguiente, se hace necesario identificar la CV que experimenta la familia de la
adolescente, dado que no solo se busca empoderarla a ella en el mejoramiento de su CV, sino
también a todos los integrantes de este microsistema, con miras a que puedan tomar decisiones en
las areas que consideran significativas para sus vidas. Para esto, contamos con dos herramientas, la
Escalay el Mapa de Calidad de Vida Familiar (Beach Center, 2001; Verdugo, Cérdoba y Gémez, 2005),
que permiten la identificacion y la aplicacién de estrategias y practicas dptimas para generar una
atencidén centrada en la familia (Cérdoba, Verdugo, Aya y Lumani, 2014).

Basado en los resultados de los analisis de la calidad de vida familiar y con los compromisos
establecidos en el acuerdo de cooperacion, se procede a fortalecer el PIAR, a través de un plan de
seguimiento de las actividades y las practicas pactadas con la familia, de modo que, este
microsistema asuma el compromiso de generar planes de accién que propendan por garantizar una
mejor CV a partir de sus fortalezas y la satisfaccion de sus necesidades, lo que en ultimas, se
configura en oportunidades para el microsistema familiar.
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Mesosistema

Desde la informacién obtenida en el microsistema familiar, resulta indispensable reconocer la
influencia que tienen otros sistemas en la CV de Maria, por eso se requiere el empleo de una
herramienta que permita representar la composicidn y los rasgos especificos de la constelacién de
relaciones o sistemas que configuran la CV individual de Maria. Una herramienta que puede
emplearse con este fin es el mapa de red o constelacion de Sluski (Sluski, 2010), el cual aborda el
grado de cercania o distancia que se puede presentar entre la adolescente con los sistemas que la
rodean, a través de las siguientes categorias: Familia, Amigos, Trabajo/Estudio y
Comunidad/Servicios, con miras a identificar el grado de interconexiones que maneja el
microsistema familiar de la adolescente con el microsistema del programa de transicién a la vida
adulta y la comunidad en la que vive.

Teniendo en cuenta, el grado de cercania o distancia que presente Maria con los diferentes agentes
involucrados en cada uno de los sistemas que la rodean, se debe propender por la implementacién
de dinamicas de trabajo cooperativo-colaborativo entre las familias, los profesionales de apoyo y
los demas agentes que lleguen a tener una relacién o un vinculo en la comunidad, cuyas
interacciones como se han comprobado, se constituyen en una variable moderadora de la CV de la
adolescente; que permita la consecucién de resultados positivos tanto en la vida de la adolescente
como de estos agentes en cuestidn, en funcién de unos objetivos comunes a partir de los recursos
con que cuentan y las experiencias acumuladas a lo largo del tiempo, aspectos que se consideran
claves a la hora de entablar este tipo de trabajo, cuyo fin ultimo es llegar a tomar decisiones que
beneficien directamente a la adolescente y los demads sistemas, basados en los principios de
competencia profesional, comunicaciéon, respeto, compromiso, equidad y confianza (Cordoba vy
Verdugo, 2015; Turnbull, Turnbull y Kyzar, 2009).

Macrosistema

Finalmente, es importante resaltar que el proceso de atencién psicosocial de la joven, se
fundamenta en los principios, valores y lineamientos establecidos en la Convencién de los derechos
de las personas con discapacidad (NU, 2006), la cual, como se evidencia en la Tabla 2, se articula
perfectamente, con el modelo de CV de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2013, 2014), que ha
repercutido significativamente en la CV de las PcDIM.

Esto, en cuanto al contexto colombiano, se debe a que la atencién psicosocial a este colectivo,
responde a los cambios politicos, sociales, econdmicos y culturales que se han presentado durante
los ultimos 26 anos. Como consecuencia del desarrollo e implementacién de un marco legal y
normativo que fundamenta los principios, valores y acciones a ejecutar en este tipo de atencion, en
el que se resaltan la Constitucion Politica de Colombia (1991), la ley 361 (1997), la ley 1145 (2007) y
la Ley 1618 (2013), que fijan las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de
las PcD desde un enfoque diferencial, cuyos alcances han impulsado el desarrollo de la Politica
Publica Nacional de Discapacidad e Inclusidn Social (CONPES 166, 2013). Esta politica se focaliza en
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ajustary consolidar la normatividad existente en discapacidad, para fomentar la participacién activa
de este colectivo en el desarrollo social del pais, desde el marco de los derechos, los deberes y la
corresponsabilidad.

A su vez, a la luz de las sentencias emanadas por la Corte Constitucional de Colombia (2011, 2014,
2016), frente a la necesidad de favorecer procesos de inclusion de nifios y adolescentes con
discapacidad en el ambito educativo, ha surgido el decreto 1421 (2017), que reglamenta la ruta de
trabajo y las condiciones necesarias para promover la atencidn educativa de este colectivo desde el
marco de la educacidn inclusiva y, que, ha permitido sincronizar los avances en politicas publicas y
el desarrollo de practicas profesionales basadas en la evidencia desarrollada a nivel nacional e
internacional, cuyo campo de aplicacion inicial corresponde a los servicios educativos y a partir de
las indicaciones y esquema de trabajo del PIAR, transcienden hasta los servicios sociales y de la salud.

De esta manera, se puede generar practicas que favorezcan un mayor empoderamiento de la
adolescente y su familia frente al ejercicio pleno de sus derechos, a través de una alineacién y
asociacion permanente entre estos microsistemas, con los agentes de otros sistemas, entre estos,
los politicos, los profesionales y los proveedores de apoyos, ademas de investigadores y académicos,
con miras a que estos articulen los servicios y apoyos convirtiéndose en socios o aliados estratégicos,
para la implementacién de estas politicas, independientemente del contexto en el que se
desarrollan (Verdugo, et al., 2017), es decir, garantizando un trabajo intersectorial e
interinstitucional con un solo propdsito: el mejoramiento permanente de la CV de los NAcDIM v,
sus familias.

Conclusiones

CV se ha consolidado como un marco de referencia conceptual y metodoldgico, actualizado y con
gran potencial de cambio para los NAcDIM, prueba de esto, ha sido la adaptacion y validacion de la
Escala KidsLife, al contexto colombiano, que se constituye en una primera aproximacion de la CV
individual de este grupo poblacional, que surge a partir de la prolifera evidencia empirica y tedrica
acerca de la efectividad de este constructo, para el desarrollo de planes y programas de atencion
psicosocial a PcDIM desde la perspectiva ecoldgica-contextual, por cuanto tiene una capacidad de
alcance e impacto, que le permite atender oportunamente desde el ontosistema hasta el
macrosistema.

De igual forma, es importante reconocer el desarrollo normativo y legislativo que se ha presentado
en el contexto colombiano durante los ultimos afios, entre los que se destaca, la Ley 1618 (2013) y
el Decreto 1421 (2017), como documentos que sirven de marco conceptual, normativo y de medida,
para el desarrollo de las practicas basadas en la evidencia (Schalock, et al., 2011), que propenden
por el mejoramiento de la CV individual de los NAcDIM, y al mismo tiempo, por el cumplimiento e
implementacion plena de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (NU,
2006; Navas et al. 2012), ratificado en Colombia en el afio 2011.
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Para estudios posteriores, no solo es importante consolidar procesos de formacién en los futuros
profesionales de las areas de las ciencias sociales, de la salud y de la educacién en el constructo de
CV como mecanismo de garantia para la planificacién y ejecucién de procesos de atencidn integrales
y diversificados hacia los NAcDIM, también se debe formar a estos agentes de apoyo, en el
reconocimiento y atencién oportuna a las necesidades individuales de apoyo de este grupo
poblacional, dado que muchas veces, estos profesionales se limitan a observar indicadores objetivos
para la determinacién de los apoyos o soportes que requieren los nifios y adolescentes en esta
condicidn. Esto, sin tener en cuenta, las valoraciones subjetivas que realizan estos agentes sobre los
diferentes aspectos de sus vidas, quienes, desde sus propias perspectivas, vislumbran ser
escuchados y que sus voces no sean subyugadas o menospreciadas, frente al potencial que tienen
como sujetos de derechos, con la capacidad de contribuir al desarrollo de una sociedad diversa e
incluyente.
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