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Este estudio tiene como objetivo la propuesta de una definicion operativa del constructo de
calidad de vida para personas con discapacidades mttiples y profundas durante las etapas
de la infancia y la adolescencia acorde con el modelo de calidad de vida de ocho dimen-
siones. Para ello, se llevd a cabo un estudio Delphi de tres rondas con 14 expertos en el que se
pidié que evaluaran una propuesta de mds de 200 ftems de acuerdo a cuatro criterios (ido-
neidad, importancia, observabilidad y sensibilidad), asi como que propusieran otros NUevVos si
consideralban que quedaban aspectos relevantes del constructo por representar. Los criterios uti-
lizados para considerar un ftem como vdlido se basaron en la media, la desviacion tipica y el
porcentaje de acuerdo. El andlisis de datos en las sucesivas rondas dio lugar a un banco for-
mado por 167 ftems (entre originales, nuevos y reformulados) que constituyen una propuesta inicial para
la evaluacion de la calidad de vida de este colectivo.
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abstract

The goal of this study is o propose an operational definition of the quality of life cons-
fruct for people with profound and multiple disabilities during infancy and adolescence
according to the eight-domain quality of life model. For that end, a three-round Delphi
study was carried out with 14 experts whose main task was to value the suitability, im-
portance, observability, and sensitivity of a pool composed of more than 200 items, as
well as proposing new items if they considered that there were gaps and relevant as-

pects that had not been included. The criteria for considering an item as valid or ac-
ceptable were based on descriptive statistics such as mean and standard deviation
together with percent of agreement. Data analyses after the three rounds led to a pool of 167
items (initial, new, and reformulated ones) that forms an initial proposal for the assessment of

quality of life for this heterogeneous group.

KEY WORDS: quality of life, intellectual disability, profound and multiple disabilities, infancy, assessment,

Delphi.
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El constructo de calidad de vida en
niNos y adolescentes con discapa-

cidades multiples y profundas: pro-

puesta para su evaluacion

No cabe duda acerca de la importanciay
la utilidad que el concepto de calidad de
vida ha cobrado en los ultimos afios. Du-
rante las tres décadas de estudio cientifico
del constructo, este ha evolucionado hasta
convertirse en un elemento clave en la pla-
nificacion de servicios y apoyos en el dmbito
de la discapacidad y, en general, de los ser-
vicios sociales, educativos y sanitarios. Si
bien la evolucién es continua y progresiva,
no se ha producido de forma homogénea
para todos los colectivos implicados.

El estudio y la mejora de la calidad de
vida de las personas con discapacidades mul-
tiples, severas y profundas es un reto aun
por abordar y que, por los numerosos pro-
blemas para ser investigado que presenta a
priori, no debiera darse por imposible o pos-
tergarse. Las personas con discapacidades
multiples y profundas configuran en la ac-
tualidad un colectivo para el cual la necesi-

dad de un modelo operacional de calidad de
vida es especialmente urgente y relevante
que ha sido reconocida en la literatura
desde hace anos (Borthwick-Duffy, 1990;
Goode y Hogg, 1994; Oullette-Kuntz vy
McCreary, 1996) y que sigue siendo una im-
portante demanda en nuestros dias (Petry,
Maes y Vlaskamp, 2005; Verdugo, Gémez,
Arias, Santamaria, Navallas et al., 2013).

Gracias a los avances realizados en la de-
finicion y operacionalizacion del constructo
en los colectivos con mayores niveles de fun-
cionamiento (e.g., Arias, Gbmez, Verdugo y
Navas, 2010; Gomez, Verdugo, Arias y Arias,
2010; Gébmez, Arias, Verdugo y Navas, 2012;
Li, Tsoi, Zhang, Chen y Wang, 2013; Town-
send-White, Pham y Vassos, 2012; Verdugo,
Arias, Gémez y Schalock, 2010; Verdugo,
Gémez, Arias, Santamaria, Clavero et al.,
2013), nos encontramos en la situacion y el
momento idéneos para abordar la opera-
cionalizacién del concepto en las personas
que necesitan mayor cantidad, intensidad y
complejidad de apoyos dadas sus limitacio-
nes en conducta adaptativa (Arias, Verdugo,
Navas y Gomez, 2013; Belva y Matson, 2013;
Navas, Verdugo, Arias y Gomez, 2012; Tassé,
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2013) o que presentan otras condiciones
asociadas como posibles problemas de con-
ducta (Gerber et al., 2011; Matson, Cooper,
Malone y Moskow, 2008; Poppes, van der
Putten y Vlaskamp, 2010), problemas de
salud mental (Kozlowski, Matson, Sipes, Hat-
tier y Bamburg, 2011), deficiencias sensoria-
les (Meule et al., 2013), enfermedades
cronicas (Horovitz et al., 2011) o limitaciones
en el lenguaje (Nakken y Vlaskamp, 2007).

De hecho se han realizado ya notables
avances en la evaluacién de resultados per-
sonales relacionados con la calidad de vida
en personas con discapacidades multiples y
profundas tanto en el ambito internacional
—destacan entre los pioneros los estudios
realizados por Petry, Maes y Vlaskamp
(2005, 2007, 2009) en Bélgica, Holanda y
Alemania— como en nuestro pais con el des-
arrollo de la Escala San Martin (Verdugo,
Gbémez, Arias, Navas y Schalock, 2014) —un
instrumento de muy reciente desarrollo con
muy robustas propiedades psicométricas. Es
justamente la Escala San Martin la que sirve
como punto de partida de este estudio al
constatarse que, si bien se estan llevando a
cabo tales avances en la evaluacion y defini-
cion del constructo en este colectivo, todos
los esfuerzos se han centrado en la etapa
adulta. De este modo, la infancia y la ado-
lescencia son aun etapas en las que el con-
cepto esta por definir y para las que existe
una constante demanda de elaboracién de
instrumentos con los que poder guiar e im-
plementar practicas basadas en la evidencia
(Gémez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock,
2013; Schalock, Verdugo y Gémez, 2011).
Pese a que existen en el contexto espafiol
dos instrumentos para la evaluacion de la
calidad de vida de nifios (Sabeh, Verdugo,
Prieto y Contini, 2009) y adolescentes
(Gémez-Vela y Verdugo, 2009) con discapa-
cidad intelectual, ninguno de ellos resulta
apropiado para aquellos con menores nive-
les de funcionamiento.

Por todo ello, el objetivo principal de
este estudio consiste en operacionalizar el
concepto de calidad de vida para la infancia
y la adolescencia de personas con discapaci-

dades multiples y profundas segin el mo-
delo de ocho dimensiones propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003; 2012). Para
ello, partiendo de una revision bibliografica
y de la Escala San Martin (Verdugo et al.,
2014), se llevo a cabo el estudio Delphi que
se describe a continuacion y que permitié la
identificacion de indicadores centrales de
calidad de vida y el desarrollo de un amplio
banco de items para la evaluacion de resul-
tados personales relacionados con la calidad
de vida.

método

Participantes

Los participantes como expertos en el es-
tudio Delphi fueron 14 profesionales proce-
dentes de nueve comunidades auténomas
(Andalucia, Cantabria, Castilla y Ledn, Casti-
lla la Mancha, Islas Canarias, Madrid, Nava-
rra, Pais Vasco y Principado de Asturias). Su
media de edad se situaba en 39,14 aios (DT
=9,39); el experto mas joven tenia 26 afos 'y
el experto de mayor edad 58. En cuanto al
género, el 42,9% (n = 6) eran hombres.

El nivel educativo maximo de la mitad de
los jueces (n = 7) era de tercer ciclo (i.e., mas-
ter o cursos de doctorado), el 28,50% (n = 4)
eran doctores, el 14,30% (n = 2) eran licen-
ciados y solo una persona (7,10%) era diplo-
mada. Casi tres cuartas partes (71,40%; n =
10) eran Licenciados en Psicologia, una per-
sona (7,10%) en Ciencias de la Educaciény el
21,42% (n = 3) eran Diplomados en Magiste-
rio. Todos ellos contaban con una amplia ex-
periencia en el ambito de la discapacidad (M
= 13,07 anos; DT = 10,16): el experto con
menor experiencia habia trabajado con per-
sonas con discapacidad durante 2 afios y el
experto con mas afos de experiencia du-
rante 30 afios. Con la excepcién de un ex-
perto que era consultor y formador por
cuenta propia, el resto trabajaban en organi-
zaciones, colegios o institutos universitarios.
El 35,70% (n = 5) de los expertos ocupaba
una posicion de direccion o coordinacién en
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una organizacion proveedora de servicios a
personas con discapacidad intelectual severa
o profunda. Los colectivos en los que los jue-
ces eran expertos se presentan en la Tabla 1.

Una cuarta parte de los participantes
(28,60%; n = 4) afirmaron tener una gran de-
dicaciéon a personas con discapacidades mul-
tiples y profundas al reconocerse expertos en
los ambitos practico, tedrico y personal. Se los
consideroé expertos en el ambito practico si
trabajaban o habian trabajado de forma re-
gular (al menos tres dias por semana) en la
atencion a personas con discapacidades mul-
tiples y profundas (e.g., personal de atencion
directa, terapeutas, psicélogos); en el ambito
tedrico, si estaban activamente involucrados
en la investigacion y el estudio sobre perso-
nas con discapacidades multiples y profun-
das; y en el ambito personal o experiencial si
mantenian o habian mantenido contacto con
personas con discapacidades multiples y pro-
fundas fuera del ambito laboral (e.g., padres,
madres, asistentes personales, tios, amigos,
tutores legales). El 71,40% restante (n = 10)
declararon ser expertos en el &mbito tedrico
y practico.

Instrumento

El instrumento inicial que fue sometido
inicialmente a la valoracion de los jueces ex-
pertos en el estudio Delphi estaba formado
por 200 items obtenidos a partir de una ex-

haustiva revision bibliografica, la recupera-
cion de aquellos items de la Escala San Mar-
tin que, en un principio, pudieran ser
también apropiados para las etapas de la in-
fancia y la adolescencia y de nuevos items
propuestos a partir de la experiencia en el
ambito de la discapacidad de los propios au-
tores. Los 200 items estaban organizados en
torno a las ocho dimensiones (i.e., 25 items
por dimension) de calidad de vida de Scha-
lock y Verdugo (2002/2003) y estaban formu-
lados en tercera persona de modo que
pudieran ser completados por un observador
externo y contestados con un formato de res-
puesta de frecuencia de cuatro opciones
(nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Procedimiento

El Panel Delphi se llevé a cabo en el en-
torno Moodle (‘Modular Object-Oriented
Dynamic Learning Environment’; Entorno de
Aprendizaje Dindmico Modular y Orientado
a Objetos). En esta plataforma los jueces pu-
dieron salvaguardar su anonimato, acceder a
las instrucciones basicas de cada ronday a sus
resultados, acceder a las encuestas elabora-
das a partir de Google Drive, enviar las tareas
encomendadas, gestionar y controlar los pla-
zos de entrega, y plantear dudas y cuestiones
en foros habilitados a tal efecto. Mas concre-
tamente, se crearon cuatro médulos: un pri-
mer modulo con instrucciones basicas (sobre
Moodle, el estudio Delphi y los objetivos del

Tabla 1. Tipos de discapacidad a los que los expertos proporcionan apoyos

Discapacidad

N° expertos % expertos

Discapacidad intelectual
Discapacidades muiltiples
Discapacidades profundas
Espectro autista
Discapacidad fisica
Discapacidad sensorial
Discapacidad visual

Salud mental

14 100,00
10 71,40
10 71,40

9 64,30
7 50,00
6 42,90
5 35,70
3 21,40
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estudio), y tres médulos (uno por cada ronda
de las tres que englobé el estudio Delphi) con
el material necesario (i.e., instrucciones, ta-
reas, cuestionarios, resultados y foros).

Andlisis de datos

Se llevé a cabo un analisis de concordan-
cia cualitativo basado en los estadisticos des-
criptivos hechos en cada uno de los items.
Estos estadisticos se concretaron en medidas
de tendencia central como medias, medianas
y modas y medidas de dispersién como des-
viaciones tipicas. Estos estadisticos sirvieron
para fijar los criterios de seleccion de los
items, descritos en el apartado anterior.

resultados

Ronda I

En la primera ronda las tareas consistieron
en: (a) rellenar una encuesta de datos socio-
demograficos; (b) evaluar y hacer comenta-
rios de los 200 items contenidos en la
propuesta inicial de la escala; y (c) proponer
un maximo de cinco items nuevos para cada
una de las dimensiones de calidad de vida.

En primer lugar, en la encuesta de datos
sociodemograficos se pedia a los expertos
que se asignaran un seudénimo (que mantu-
vieran en las sucesivas rondas del estudio y
que garantizara su anonimato), asi como que
indicaran su edad, sexo, nivel educativo, for-
macién académica, ocupacion, afios de expe-
riencia, experiencia laboral, experiencia
como experto en paneles similares, nombre
de la organizacion en la que trabajaban, nu-
mero de usuarios de la organizacién en la
que trabajaban, colectivos a los que se aten-
dia en tal organizacién y en cudl o cudles de
los tres posibles ambitos (i.e., practico, teo-
rico y/o experiencial) se consideraban exper-
tos.

En segundo lugar, su tarea consistio en
valorar los 200 items iniciales propuestos de
acuerdo a cuatro dimensiones: idoneidad
(pertinencia de los items para evaluar la co-

rrespondiente dimensidn), importancia (re-
levancia de los items en la evaluacién de la
calidad de vida de personas con discapacida-
des multiples y profundas), sensibilidad (el
contenido de cada item no depende Unica-
mente de caracteristicas personales, sino de
la relacion entre éstas con las condiciones
contextuales, puesto que se trata de buscar
resultados personales relacionados con la ca-
lidad de vida que no sean estaticos sino mo-
dificables y mejorables mediante acciones
que puedan llevarse a cabo en el &mbito de
las organizaciones proveedoras de servicios
y la provision de apoyos) y observabilidad
(grado en el que el contenido del item
puede ser informado por una tercera per-
sona a través de la observacién). Para valo-
rar los items en cada una de estas
dimensiones, los jueces utilizaron una escala
tipo Likert de cuatro alternativas en donde
una puntuacion de ‘1’ significaba nada ade-
cuado, importante, sensible u observable, y
una puntuacién de ‘4’ indicaba que el item
era totalmente adecuado, importante, sen-
sible u observable.

Los criterios para retener un item como
valido fueron los siguientes: (a) obtener una
media igual o superior a 3 y mostrar una des-
viacién tipica inferior a 1; y (b) mostrar una
puntuacién de 3 a 4 puntos en el 80% de las
respuestas de los expertos. Los items se con-
sideraban validos si cumplian estos criterios
en los cuatros aspectos evaluados (i.e., ido-
neidad, importancia, observabilidad y sensi-
bilidad).

Los anélisis de concordancia mostraron
que 155 (77,50%) de los items cumplian con
todos los criterios de validez establecidos
acerca de la idoneidad, importancia, sensibi-
lidad y observabilidad (Figura 1). Los criterios
en cuanto a la observabilidad se cumplieron
para el 96,50% de los items (n = 193) mien-
tras que resultaron mas dificiles de cumplir
en el caso de la sensibilidad (el 88% de los
items, n = 176, los superaron) (Tabla 2). No
obstante, dado que al criterio de la mediay
la desviacion tipica se anadia el del 80% de
concordancia entre los jueces, el banco de
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items que se consideraban validos se redujo
a 110 (55% del total de items).

Finalmente, con respecto a la ultima
tarea de la primera ronda, los expertos pro-
pusieron un total de 366 items nuevos (i.e.,
entre 43 y 50 items por dimensién). Dado el
alto numero de items propuestos, el equipo

de investigacion lo redujo a 204 (i.e., entre 23
y 28 items por dimensién) tras una exhaustiva
revision centrada en la eliminacién de reite-
raciones y su reformulacién para garantizar
que cumplieran las principales recomenda-
ciones para la redaccién de items (e.g., evitar
negaciones, evitar expresiones de tiempo en
conflicto con la escala de respuesta o simpli-

Figura 1. Numero de items que cumplen los criterios en la Ronda I (criterio

media y DT)

Idoneidad Importancia Sensibilidad

Observabilidad | N items %

T || et

182 91,00

176 88,00

158 79,00

155 77,50

192 | 96,00

171

168

176

171

193

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de la Ronda I por criterios

M D.T N de items % vdlidos N de items % no
validos no vdlidos vdlidos
Idoneidad 3,58 0,72 182 91,00 18 9,00
Importancia 3,68 0,60 192 96,00 8 4,00
Sensibilidad 3,41 0,71 176 88,00 24 12,00
Observabilidad 3,61 0,59 193 96,50 7 3,50
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ficacién de los enunciados). Como se puede
observar en la Tabla 3, la dimensién desarrollo
personal fue la que presenté un mayor nu-
mero de items validos en total (n = 44; 17 vali-
dos mas 27 nuevos) mientras que
autodeterminacion fue la que obtuvo un nu-
mero menor (n = 36; 13 validos mas 23 nuevos).

Ronda II

La segunda ronda se centré en la realiza-
cion de dos tareas: (a) la discusion en distintos
foros sobre los items que resultaron no vélidos
en la primera ronda; y (b) la valoracién de la
adecuacién o pertinencia de los items nuevos
propuestos por los expertos también en la
ronda anterior.

Para ello, en primer lugar, dado el alto nu-
mero de items que resultaron no validos en la
primera ronda (N = 90), el equipo de investi-
gacion llevé a cabo una seleccién de los items
que no cumplieron uno de los criterios ante-
riormente referidos (M = 3; DT < 1 o bien 80%
acuerdo) teniendo en cuenta su contenido y
evitando seleccionar aquellos que pudieran ser
redundantes o similares a aquellos que ya ha-
bian sido retenidos en la ronda previa. Con ob-

jeto de que los expertos pudieran debatir de
forma anénima y aportar argumentos acerca
de la adecuacién o inadecuacién de cada uno
de los items en los cuatro criterios evaluados
(idoneidad, importancia, sensibilidad y obser-
vabilidad), se habilité un foro por cada item
sometido a discusion (n = 27). La participacion
de todos los jueces en cada uno de los foros
de discusién fue obligatoria para dar por con-
cluida la tarea. La discusion tuvo como resul-
tado la reformulacién de 14 items —con la
finalidad de clarificar o concretar su conte-
nido—, la reasignacion de un item a otra di-
mension —el item ‘Recibe todas aquellas
prestaciones a las que tiene derecho’ incluido
inicialmente en bienestar emocional paso a
formar parte de la dimensiéon derechos—,
ocho items fueron colapsados en tres nuevos
y el resto se mantuvieron sin modificaciones
por falta de consenso entre los expertos (n =
4).

En segundo lugar, los expertos tuvieron
que evaluar la idoneidad de la seleccién de
items nuevos propuestos en la ronda anterior
(N = 204) mediante un cuestionario en el que
debian indicar si consideraban que cada item
debia formar parte de la escala usando un sis-

Tabla 3. Analisis descriptivos por dimensiones de calidad de vida en la Ronda |

N items N
N % N % N nuevos nuevos vadlidos +
validos vadlidos no vdlidos no validos items seleccionados  seleccionados
AU 13 52 12 48 50 23 36
BE 13 52 12 48 47 27 40
BF 13 52 12 48 48 28 41
BM 12 48 13 52 44 28 40
DE 17 68 8 32 43 21 38
DP 17 68 8 72 48 27 44
IS 11 44 14 56 43 27 38
RI 14 56 11 44 43 23 37
Total 110 100 90 100 366 204 314

Nota, AU= Autodeterminacion; BE = Bienestar Emocional; BF = Bienestar Fisico; BM = Bienestar Material; DE = Derechos;
DP = Desarrollo Personal; IS = Inclusién Social; RI = Relaciones Interpersonales.
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tema de respuesta dicotémica del tipo ‘si’ o
‘no’. El criterio para retener un item en esta
ocasion se establecié de nuevo en el 80% de
acuerdo entre los expertos sobre la adecua-
cion del item para formar parte de la escala.
Los resultados mostraron que 55 items cum-
plieron este criterio de acuerdo y, por ello, se
retuvieron para la evaluacion de su validez en
una ronda posterior (Tabla 4).

Como se puede observar en la Tabla 5, el
analisis cualitativo de los resultados puso de
manifiesto que los criterios de validez esta-
blecidos para retener un item (i.e., los mis-
mos que se utilizaron en la primera ronda: M
= 3; DT < 1y 80% acuerdo) se cumplieron
para todos los items (n = 77) en cuanto a su
observabilidad e importancia, mientras que
el 93,51% (n = 72) de los items cumplieron

Tabla 4.items nuevos seleccionados en la Ronda Il

Dimension N de items % de items
seleccionados seleccionados
Autodeterminacion 6 10,91
Bienestar Emocional 9 16,36
Bienestar Fisico 8 14,54
Bienestar Material 7 12,73
Derechos 5 9,09
Desarrollo Personal 3 9,09
Inclusion Social 3 14,54
Relaciones Interpersonales 3 12,73

Ronda Il

La tercera ronda se concretd en una tarea
Unica: la evaluacion de los 77 items nuevos que
resultaron validos (n = 55) junto con aquellos
que fueron objeto de discusion en la ronda an-
terior (n = 22). De nuevo se evalud la adecua-
cion de estos items en funcién de los cuatro
criterios descritos en la primera ronda (i.e., ido-
neidad, importancia, sensibilidad y observabi-
lidad).

los criterios de sensibilidad y el 79,22% los de
idoneidad (n = 61). En este caso, los criterios
de M =3y DT < 1 no sirvieron para seleccio-
nar items dado que todos los cumplian, de
modo que fue el del 80% de acuerdo entre
los jueces el Unico que resulté relevante para
discriminar entre items validos y no validos.
El rango de acuerdo entre los items validos
oscilo entre el 80% y el 100%, mientras que
el de los no validos podia oscilar entre el 0
y el 79%, si bien el porcentaje mas bajo de

Tabla 5. Analisis descriptivos de la Ronda lll por criterios

M D.T N % vilidos N % no
vdlidos no vdlidos vdlidos
Idoneidad 3,62 0,58 61 79,22 16 20,78
Importancia 3,67 0,56 71 100 = -
Sensibilidad 3,46 0,60 72 93,51 5 6,49
Observabilidad 3,66 0,51 77 100 - -
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acuerdo encontrado para un item fue
64,70%. De este modo, el 74,02% (n =57) de
los items obtuvieron al menos un 80% de
acuerdo en los cuatro criterios (Figura 2) y

el estudio, especificando aquellos que fueron
retenidos con su formulacion original, los re-
formulados y los nuevos propuestos por los ex-
pertos en cada una de las ocho dimensiones.

Figura 2. Numero de items que cumplen los criterios en la Ronda lll (criterio de

porcentaje de consenso)

Idoneidad Importancia

Sensibilidad

Observabilidad | N items %
Ry vdlidos

61 79,22
61 79,22
57 74,02
57 74,02
77 100
72 93,51
72 93,51
72 93,51
7 93,51
77 100

por ello fueron retenidos como validos. La
dimension relaciones interpersonales fue la
que mas incrementé su nimero de items en
esta ronda (a los iniciales se sumaron nueve
items, esto es, tres items reformulados mas
seis items nuevos de los propuestos por los
expertos) (Tabla 6).

Resultados generales

El resultado obtenido tras la realizacion
de las tres rondas que implicé el estudio Del-
phi fue un banco de items formado por 167
items, que evalUan resultados personales re-
lacionados con cada una de las ocho dimen-
siones de calidad de vida, con evidencias de
validez basadas en el contenido sobre su ido-
neidad, importancia, observabilidad y sensi-
bilidad. En el Apéndice presentamos el
banco conformado por los items validos tras

discusion

El objetivo de este estudio ha consistido
en concretar los resultados personales (van
Loon et al., 2013) que son relevantes para la
calidad de vida de personas con discapacida-
des multiples y profundas durante las etapas
de la infancia y la adolescencia, mediante el
marco conceptual de calidad de vida de ocho
dimensiones propuesto por Schalock y Ver-
dugo (2002/2003). Este objetivo se ha abor-
dado mediante el sometimiento de un
amplio nimero de items al juicio de 14 jue-
ces expertos y con una dilatada experiencia
en el dmbito de la discapacidad por medio
de un estudio Delphi que comprendié tres
rondas y que dio lugar a la propuesta de un
total de 167 items con suficientes evidencias
de validez de contenido.
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Tabla 6. Analisis descriptivos por dimensiones de la Ronda Il

Items vdlidos

Ttems no vdlidos Total

N items N items N items N items N items
reformulados  nuevos reformulados nuevos vdlidos
% % %o % %
Autodeterminacion 3(100)  5(83.33) - 1(16,67) 8 (88,88)
Bienestar Emocional 3(100)  5(55.55) - 4 (44,45) 8 (66,66)
Bienestar Fisico 1 (50) 7 (87,50) 1 (50) 1(12,50)  8(80)
Bienestar Material 1 (50) 7 (100) 1 (50) - 8 (88,88)
Derechos 3(75) 2 (40) 1(25) 3 (60) 5 (55.,55)
Desarrollo Personal 1(33,33) 5(100) 2 (66,67) - 6 (75)
Inclusion Social 2 (100) 3 (37,50) - 5 (62,50) 5(50)
Relac. Interpersonales 3 (100) 6 (85,71) = 1(14,29) 9 (90)
Total 17 40 5 15 57

Durante el proceso, resulté esencial ga-
rantizar la validez de cada uno de los items
en funcion de cuatro aspectos esenciales:
(a) la idoneidad (evidencias acerca de que
el item evalta esencialmente la dimension
a la que se ha asignado y no otra); (b) la
importancia (evidencias acerca de que el
contenido de cada item resulta relevante
en la evaluacion de la calidad de vida de
personas con discapacidades multiples y
profundas durante las etapas de la infan-
cia y adolescencia); (c) la sensibilidad (evi-
dencias acerca de que es posible lograr
mejoras en el contenido especifico expre-
sado en el item mediante acciones que
puedan llevarse a cabo en el ambito de las
organizaciones proveedoras de servicios y
mediante la provision de apoyos); y (d) la
observabilidad (evidencias acerca de que el
contenido de cada item puede ser infor-
mado por una tercera persona que conozca
bien a la persona y que tenga oportunida-
des de observar al sujeto de evaluacién du-
rante periodos prolongados de tiempo y en
diversos contextos, dado que por el rango
de edades comprendido y las peculiarida-
des del colectivo de evaluacién no siempre
seria posible realizar un autoinforme).

Este estudio ha permitido no solo ope-
racionalizar el constructo de calidad de
vida mediante las ocho dimensiones para
un colectivo de personas para el que hasta
el momento no existia, sino que ademas los
167 items retenidos constituyen a su vez
una propuesta para su evaluacién. De
hecho, 156 de ellos (se eliminaron 11 por
resultar redundantes) forman parte de la
versién piloto de la Escala KidsLife, cuya va-
lidacion y baremacion se esta llevando a
cabo en la actualidad no sélo en el con-
texto espanol sino también en el &mbito la-
tinoamericano. Para ello, se cuenta
hasta la fecha con una muestra de mas de
500 personas de distintas comunidades au-
tébnomas espafolas (concretamente 83 or-
ganizaciones han mostrado vya su
disposicion a colaborar en el trabajo de
campo, que continla abierto en el caso de
que alguna organizacion se quiera sumar —
puede hacerlo escribiendo al correo KidsLi-
feScale@gmail.com), asi como con
participantes de Argentina, Chile, Méxicoy
Colombia. Esta aplicacién a una amplia
muestra resultard imprescindible para
aportar evidencias no solo cualitativas y de
contenido como las aportadas en este tra-
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bajo, sino también evidencias cuantitativas
de validez basadas en la estructura interna
de la escala (e.g., una vez descartados los
items menos fiables, se comprobara si el
modelo de ocho dimensiones tiene un
ajuste adecuado a los datos observados).

La version piloto de la escala KidsLife
estd disponible de forma electrénica. Como
se ha mencionado anteriormente, cuenta
con 156 items organizados en torno a las
ocho dimensiones de calidad de vida.
Todos los items estan formulados en ter-
cera persona y cuentan con un formato de
respuesta de frecuencia de cuatro opcio-
nes. Aunque la escala se ha disefiado para
la evaluacion de personas con discapacida-
des significativas (i.e., personas con necesi-
dades de apoyo extensas y generalizadas,
pluridiscapacidades, discapacidades multi-
ples y profundas, o discapacidad intelec-
tual severa y profunda), puede aplicarse
también a personas con altos niveles de
funcionamiento siempre y cuando cumplan
con dos requisitos basicos: (a) tener disca-
pacidad intelectual y (b) una edad inferior
a 21 afnos (siempre que se encuentren en el
sistema educativo). La escala recoge un
conjunto de cuestiones sobre aspectos ob-
servables de calidad de vida que pueden
ser respondidas por un observador externo
que conozca bien a la persona (al menos
desde hace seis meses) y que tenga opor-
tunidades de observarla durante periodos
prolongados de tiempo en diversos con-
textos. Por este motivo, los respondientes
mas idéneos suelen ser familiares, profeso-
res y profesionales que le proporcionan
apoyos.
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Esta operacionalizacién del concepto, si
bien hasta el momento solo puede ser con-
siderada como una propuesta para su eva-
luacién, constituye a nuestro juicio un
avance considerable en esta dificil tarea y
un primer paso para dar respuesta a la cre-
ciente demanda de un instrumento de eva-
luacion para este colectivo (Petry et al.,
2005; Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria,
Navallas et al., 2013). No debemos olvidar
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la utilidad que los instrumentos de evalua-
cion, con propiedades psicométricas ade-
cuadas, pueden tener no solo para aquellos
profesionales preocupados en la mejora de
la calidad de vida de las personas a las que
proporcionan apoyos, sino también para
personas significativas y familiares de los
nifos y adolescentes, y por supuesto para
los propios chicos, que pueden ser cons-
cientes y contar con datos acerca de los re-
sultados personales que constituyen sus
fortalezas y aquellos en los que se debe de-
dicar mas tiempo, esfuerzos o recursos.
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Autodeterminacion

Originales

i001. Las personas que le proporcionan apo-
yos conocen lo que le gusta y lo que le des-
agrada (e.g., comidas, actividades de ocio,
vestimenta)

i002. Se toman medidas especificas para per-
mitir que ejerza influencia en su entorno (i.e.,
ambiente fisico, material, social)

i003. Elige cdmo pasar su tiempo libre

i004. Se toman medidas especificas para per-
mitir que haga elecciones

i005. Tiene oportunidades para negarse a
hacer actividades irrelevantes para su salud
(e.g., participar en una actividad de ocio, irse
ala cama a una hora determinada, ponerse la
ropa que otros le eligen)

i006. Elige la comida o parte de la comida
cuando hay variedad en 1°, 2°y postre

i007. Se considera detenidamente la decision
de llevar a cabo una accién si la experimenta
como desagradable (e.g., durante el cuidado
personal, comida, actividades)

i008. Elije la ropa que se quiere poner

i009. Tiene oportunidades para rechazar
aquello que le desagrada (e.g. juego, ocio, di-
version)

i010. Las personas que le proporcionan apo-
yos tienen en cuenta sus preferencias y elec-
ciones

i011. Decora la habitacion a su gusto
i012. Se le proporcionan apoyos que tienen en

cuenta sus necesidades, deseos y preferencias
(e.g., las personas que le proporcionan apo-

Apéndice

yos, estar solo/a o en grupo, lugares en los que
estar, tiempo, ritmos)

i013. Tiene un programa diario de actividades
adecuado a sus preferencias

Reformulados

i014. Participa en la elaboracién de su plan in-
dividual de apoyos

i015. Solicita atencién de otras personas
cuando lo necesita (con gestos, sonidos o pa-
labras)

i016. Rechaza aquello que le desagrada (co-
mida, actividades, ropa, juegos) mediante ges-
tos, sonidos o palabras

Nuevos

i017 Elige con quién pasar su tiempo libre
(e.g., amigos, cuidadores, familiares, etc.)

i018. Elige en qué emplear su tiempo libre

i019. En su plan individual se tienen en cuenta
las metas y preferencias de la persona

i020. Se respetan sus decisiones (salvo que
pongan en peligro su integridad fisica o la de
otras personas)

i021. Se tiene en cuenta su opinién cuando se
realizan cambios

Bienestar Emocional

Originales

i022. El personal del centro habla negativa-
mente sobre él/ella en su presencia

i023. Se le proporcionan carifio, afecto y con-
tacto fisico apropiados cuando los necesita
i024. Recibe elogios y cumplidos cuando rea-
liza algo bien



i025. Tiene una ficha personal donde consta
lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no so-
porta y como puede reaccionar, que todo el
personal conoce y debe cumplir

i026. Se toman medidas especificas para con-
seguir que su entorno sea reconocible y pre-
decible (e.g., espacios, temporalizacion,
personas que le proporcionan apoyos, activi-
dades)

i027. Las personas que le proporcionan apo-
yos conocen sus expresiones individuales de
bienestar emocional

i028. Las personas que le proporcionan apo-
yos conocen sus expresiones individuales de
malestar emocional (e.g., angustia, tristeza,
tension, enfado)

i029. Las personas que le proporcionan apo-
yos disponen de un listado de conductas ob-
servables que expresan sus estados
emocionales (e.g., mapas, registros)

i030. Las personas que le proporcionan apo-
yos ponen atencion a las expresiones faciales,
miradas y direccién de la vista, voz, tensidon
muscular, postura, movimiento y reacciones fi-
siolégicas

i031. Tiene problemas de comportamiento
(e.g., conductas auto-lesivas, conductas he-
tero-agresivas)

i032. Se le proporcionan pautas y consejos es-
pecificos para ayudar a controlar sus conduc-
tas

i033. Se toman medidas especificas para pre-
venir o tratar problemas relacionados con su

salud mental

i034. Se indaga de forma sistematica la fun-
cién de sus problemas de conducta

Reformulados

i035. Se muestra satisfecho/a (e.g, alegre,
feliz, contento/a, activo/a)

i036. Se le informa con antelacion sobre los
cambios de personas que le proporcionan
apoyos (e.g., debido a turnos, bajas, vaca-
ciones, situaciones familiares)

i037. Las personas que le proporcionan
apoyos aplican técnicas de Apoyo Conduc-
tual Positivo para instaurar, mantener, eli-
minar y reducir conductas de la persona

Nuevos

i038. Las personas que le proporcionan
apoyos programan actividades en funcién
de sus manifestaciones de satisfaccion con
ellas

i039. Las personas que le proporcionan
apoyos saben como enfrentarse a una si-
tuacién de crisis (e.g., agresién, autolesién)

i040. Se le proporciona con antelacién in-
formacion comprensible sobre la sucesién
de actividades y eventos a lo largo del dia

i041. Disfruta con sus actividades diarias

i042. Ante situaciones inesperadas, las per-
sonas que le proporcionan apoyos le ayu-
dan a comprender la situacién

Bienestar Fisico

Originales

i043. Tiene una dieta adaptada a sus carac-
teristicas y necesidades

i044. Toma la cantidad de comida y liquidos
aconsejada para mantener un buen estado
de salud

i045. Recibe los apoyos de los profesiona-
les sanitarios que necesita (e.g., pediatra,
logopeda, fisioterapeuta)

i046. Las personas que le proporcionan
apoyos cuentan con formacién especifica
acerca de sus cuestiones de salud concretas

apéndice
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i047. Se toman medidas especificas para
prevenir o tratar problemas derivados de
discapacidades fisicas (e.g., espasticidad, ri-
gidez, deformidad)

i048. Se presta especial atencién al diag-
nostico y al tratamiento de las discapacida-
des sensoriales (e.g., problemas visuales o
auditivos)

i049. Se toman medidas especificas para
prevenir o tratar el dolor

i050. Realiza actividades y ejercicios fisicos
adecuados a sus caracteristicas y necesida-
des

i051. Recibe apoyos que le garantizan un
adecuado confort postural

i052. Mantiene un peso adecuado

i053. Tiene una adecuada higiene (e.g.,
dientes, pelo, ufias, cuerpo) e imagen per-
sonal (e.g., ropa adecuada para su edad,
para la ocasién)

i054. Se supervisa el uso o la necesidad de
medicacién de forma periddica (e.g., canti-
dad, frecuencia, beneficios, efectos secun-
darios)

i055. Tiene problemas para iniciar o mante-
ner el suefio

Reformulados

i056. Se toman medidas especificas en rela-
cion con su movilidad para estimular su in-
dependencia (e.g., fisioterapia, cambios
posturales, adaptaciones de mobiliario,
etc.)

Nuevos

i057. Recibe apoyos especificos cuando
quiere cambiar algun aspecto de su apa-
riencia (e.g., ir a la peluqueria, depilarse,
maquillarse, realizar alguna actividad fisica,
etc.)

i058. Posee servicios de rehabilitacién o de
actividad fisica para el cuidado de su salud.

i059. Tiene un plan de salud preventiva
(e.g., analiticas peridédicas, revisiones de es-
pecialistas)

i060. Se comprueban los efectos de la me-
dicacién de forma sistematica

i061. Recibe atencién inmediata cuando se
encuentra mal

i062. Las personas que le proporcionan
apoyos saben utilizar las ayudas técnicas
necesarias para su movilidad

i063. Las personas que le proporcionan
apoyos identifican cuando tiene dolor o
malestar

Bienestar Material

Originales

i064. Las ayudas técnicas que necesita han
sido adaptadas de forma individual

i065. Dispone de las ayudas técnicas que
necesita

i066. Se repone o repara su material
cuando esté deteriorado

i067. Tiene un espacio fisico con sus perte-
nencias personales a su alcance

i068. Cuenta con sus propios materiales
para entretenerse (e.g., juegos, revistas,
musica, television)

i069. Dispone de los bienes materiales que
necesita

i070. Le gustan las cosas que tiene (e.g., ju-
guetes, materiales escolares, ropa)

i071. El centro educativo al que asiste toma
medidas especificas para evitar riesgos
como golpes, caidas y fugas



i072. Su vivienda dispone de mobiliario ade-
cuado a sus caracteristicas fisicas (e.g., sillo-
nes especiales, hamacas, colchonetas)

i073. Su vivienda esta adaptada a sus carac-
teristicas fisicas, sensoriales e intelectuales

i074. Se toman medidas especificas para
adaptar el entorno en el que vive a las ca-
pacidades y limitaciones de la persona (i.e.,
sensoriales, intelectuales, conductuales, fi-
sicas)

i075. Se toman medidas especificas para
adaptar el entorno en el que vive a sus de-
seos y preferencias

Reformulados

i076. El centro educativo al que asiste esta
adaptado a sus caracteristicas (i.e., senso-
riales, cognitivas, conductuales, fisicas)

Nuevos

i077. Recibe los apoyos adecuados para ges-
tionar su dinero

i078. Cuenta con las ayudas técnicas apro-
piadas para maximizar su autonomia

i079. Dispone de nuevas tecnologias para
aumentar y/o facilitar su comunicacién (e.g.,
pantallas digitales, tabletas, etc.)

i080. En el colegio cuenta con material edu-
cativo especificamente adaptado a sus ne-
cesidades

i081. Tiene ropa adecuada a sus gustos y
edad

i082. Tiene libre acceso a su dormitorio,
bafo y otros lugares en los que transcurren
sus rutinas diarias

i083. La familia o el/la representante legal
le proporciona lo que necesita (e.g., ropa,
objetos personales, dinero de bolsillo)

Derechos

Originales

i084. Las personas que le proporcionan apo-
yos disponen de formacién especifica sobre
ética y respeto de los derechos de las perso-
nas con discapacidad

i085. Dispone de programas especificos que
le proporcionan informacién sobre sus dere-
chos

i086. Cuenta con una persona que vela por
sus derechos

i087. Tiene en regla toda su documentacién
personal, prestaciones y valoraciones que le
corresponden por ley

i088. Se toman medidas especificas para res-
petar su privacidad (e.g., durante el cuidado
personal y la higiene, en relaciéon con su se-
xualidad, informacion confidencial)

i089. El centro en el que recibe servicios so-
ciales respeta la privacidad de la informacién
(e.g., difusién de imagenes, datos persona-
les)

i090. Las personas que le proporcionan
apoyo le tratan con respeto (e.g., le hablan
con un tono adecuado, no le infantilizan,
utilizan términos positivos, evitan los co-
mentarios negativos en publico, evitan ha-
blar delante de él/ella como si no estuviera
presente)

i091. En el servicio en el que recibe servicios
se respetan y se defienden sus derechos (e.g.,
confidencialidad, informacion sobre sus de-
rechos como usuarios)

i092. En el centro en el que recibe servicios
sociales se respeta su intimidad (e.g., llamar
antes de entrar, cerrar la puerta cuando le
duchan, cuando va al WC o cuando le cam-
bian el panal)

i093 En su entorno es tratado/a con respeto
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i094. En el centro en el que recibe servicios
sociales se respetan sus posesiones y su de-
recho a la propiedad

i095. Otras personas cogen o tocan sus
cosas sin pedirle permiso

i096. En el centro en el que recibe servicios
sociales se respetan sus derechos

i097. Se le informa adecuadamente acerca
de decisiones importantes que se toman en
su nombre

i098. En el centro en el que recibe servicios
sociales se informa a la persona y a su res-
ponsable legal sobre la aplicacién de medi-
das de contencion fisica o mecanica en el
caso de que las necesitase

i099. Se cuenta con la autorizacién legal
para el uso de la contencidn fisica si la ne-
cesitase

i100. Se protege de forma adecuada la con-
fidencialidad de sus evaluaciones indivi-
duales

Reformulados

i101. Sufre situaciones de violencia, abu-
sos, bullying, acoso, maltrato o negligencia

i0102. Se le proporcionan los apoyos nece-
sarios para que conozca y ejercite sus dere-
chos

i103. Cuenta con un espacio donde puede
tener intimidad si lo desea

Nuevos

i104. Participa en actividades con las mis-
mas oportunidades que otras personas

i105. Dispone de una plan personal adap-
tado a sus necesidades y deseos

Desarrollo personal

Originales

i106. Tiene un programa de actividades con
cosas que le gustan y que contribuyen a su
enriguecimiento personal

i107. Se le ensefan cosas que le interesan

i108. La estimulacién de su desarrollo se lleva
a cabo respetando sus ritmos y preferencias
(e.g., evitando una infra o una sobre-estimu-
lacion)

i109. Aprende cosas que le hacen ser mas in-
dependiente

i110. Se le ensefian actividades de la vida dia-
ria (e.g., alimentacion, aseo, cuidado de ayu-
das técnicas personales)

i111. Se le ensefan actividades instrumenta-
les de la vida diaria (e.g., uso de transportes,
preparacion de comidas, compras)

i112. Las actividades que realiza le permiten
el aprendizaje de nuevas habilidades

i113. Se le proporcionan instrucciones y mode
los para aprender cosas nuevas

i114. Tiene oportunidades para demostrar sus
habilidades

i115. Se toman medidas especificas para man-
tener sus capacidades y habilidades

i116. Se toman medidas especificas para en-
sefarle nuevas habilidades

i117. Recibe apoyos y atencion individualiza-
dos (e.g., durante el cuidado personal, las co-
midas, las actividades, las terapias, la
estimulacion, los descansos, fuera del centro)

i118. Las personas que le proporcionan apo-
yos tienen datos acerca de su potencial de
desarrollo en la distintas areas (e.g., social,
emocional, motora, cognitiva)



i119. Tiene oportunidades para desarrollar
actividades de forma independiente

i120. Se estimula su desarrollo en distintas
areas (e.g., cognitiva, social, sensorial, emo-
cional, motora)

i121. Se aburre cuando tiene tiempo libre

i122.Recibe refuerzo (e.g., material, social)
cuando alcanza logros

Reformulados

i123. Las tareas que se le propone no se ajus-
tan a sus capacidades y preferencias

Nuevos

i124. Se le explica el sentido de las activida-
des que se le proponen

i125. Las personas que le proporcionan apo-
yos le ayudan a planificar las actividades que
quiere realizar

i126. Las personas que le proporcionan apo-
yos reciben formacion sobre los métodos de
ensefianza mas adecuados para él/ella

i127. Se priorizan actividades que maximizan
su independencia

i128. Se tiene en cuenta sus fortalezas
cuando se plantean nuevos objetivos

Inclusion social

Originales

i129. Disfruta de vacaciones en entornos in-
clusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa,
montafa, SPA, parques tematicos)

i130. Estd integrado/a con sus compafieros/as
de clase

i131. En el colegio participa en las mismas
clases y actividades que el resto del alum-
nado

i132. Realiza actividades de ocio con perso-
nas de su edad

i133. Tiene oportunidades de conocer otros
entornos diferentes al lugar donde vive (i.e.,
viajar, hacer excursiones, rutas turisticas)

i134. Participa en actividades fuera del cen-
tro con personas ajenas a su contexto de
apoyos

i135. Participa en actividades inclusivas ade-
cuadas para sus condiciones fisicas y menta-
les

i136. Participa en actividades inclusivas que
le interesan

i137. Participa en actividades sociales fuera
del lugar donde recibe servicios o apoyos

i138. Se toman medidas especificas para po-
tenciar su participacién en la comunidad

i139. Utiliza entornos comunitarios (e.g., co-
legio, cafeterias, bibliotecas, piscina, cines,
parques, playas)

Reformulados

i140. Otras personas (fuera de su circulo de
apoyo) interactuan con él/ella

i141. Participa en actividades de ocio y cul-
tura en entornos comunitarios

Nuevos

i142. Recibe apoyos e intervenciones en con-
textos naturales (e.g., hogar, entornos co-
munitarios, centro educativo, centro de
salud)

i143. Participa en celebraciones familiares
(e.g., cumplearios, fiestas, bodas, bautizos)

i144. Participa en grupos naturales de su co-
munidad (e.g., scouts, deportes, sociales,
educativos, religiosos)
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Relaciones Interpersonales

Originales

i145. En el centro al que acude se disefian ac-
tividades que facilitan las interacciones per-
sonales entre compafieros/as

i146. Celebra acontecimientos importantes
para él/ellay sus personas significativas (e.g.,
cumpleanos, aniversarios)

i147. En el centro al que acude se planifican
actividades o apoyos que le permiten la
interaccién social

i148. Tiene la oportunidad de estar a solas
con sus amistades y personas conocidas

i149. Se toman medidas especificas para
mantener y extender sus redes sociales

i150. Se proporcionan oportunidades para
que la familia participe en sus actividades
diarias si ambas partes lo desean

i151. Puede mantener el contacto que desea
con su familia

i152. Las personas que le proporcionan apo-
yos entienden el sistema de comunicacion
que utiliza

i153. Se ha identificado la mejor forma de
comunicarle informacién (i.e., visual, tactil,
auditiva, olfativa, gustativa)

i154. Utiliza sistemas alternativos de comu-
nicacion si los necesita

i155. En el centro al que acude se propor-
ciona informacion acerca de su estilo inter-
activo cuando conoce a gente nueva

i156. Cuando se interactua con él/ella, se le
proporciona el tiempo necesario para que
pueda responder

i157. Las personas que le proporcionan apo-
yos comprueban si les entiende correcta-
mente mediante el andlisis de sus reacciones

i158. Se toman medidas especificas para me-
jorar sus habilidades de comunicacién

Reformulados

i159. Tiene oportunidades de iniciar una re-
lacién de amistad si lo desea

i160. Se comprueba de forma sistematica el
significado de sus gestos, sonidos y conduc-
tas

i161. Inicia interacciones mediante gestos,
sonidos, simbolos o palabras

Nuevos

162. Se pone en contacto con sus amigo/as
cuando lo desea

163. Utiliza un sistema de comunicacién en-
tendible en diferentes contextos

164. Tiene relacion con compafero/as de su
edad en el centro educativo

165. Las personas que le proporcionan apo-
yos saben cdmo ayudarle a relacionarse con
otras personas

166. Mantiene un contacto fisico adecuado
acorde con la situaciéon

167. Dispone de recursos que facilitan el con-
tacto con sus seres queridos (e.g., teléfono
movil, ayudas técnicas, internet)



