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Resumen

El constructo calidad de vida se ha adoptado como indicador de resultados en diversos contextos de atencion a la
discapacidad y grupos poblacionales, entre ellos, los nifios y los adolescentes. Enfocada en su medicion, se
construyd la Escala “KidsLife” para personas con discapacidades multiples (Gémez et al. 2016a, 2016b). El objetivo
fue adaptar y validar la Escala KidsLife. Se desarrolld un estudio instrumental. La muestra estuvo conformada por
220 personas con discapacidad intelectual y multiple entre 4 y 21 afios, y un informante clave. La escala tiene 96
items, en ocho dimensiones de calidad de vida: inclusion social, autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar
fisico, bienestar material, derecho, desarrollo personal y relaciones interpersonales. Se llevé a cabo la adaptacion
transcultural donde los investigadores efectuaron ajustes gramaticales; validacion de contenido por juicio de
expertos, quienes valoraron importancia, influencia, observancia y adecuacion gramatical de cada item; revision
de la escala por autor original; prueba piloto para obtener version final y; aplicacion de la Escala, previa firma del
consentimiento informado. Los principales resultados muestran que se presenté un mayor nivel de acuerdo entre
jueces en Autodeterminacion; contrariamente, el menor acuerdo se dio en Desarrollo Personal. Se encontré
ademds, que el modelo de calidad de vida que se compone de ocho dimensiones relacionadas entre si, presenta el
mejor ajuste a los datos en el contexto colombiano. La fiabilidad compuesta de las ocho dimensiones supera el valor
de 0.60, inclusive, los valores estdn por encima de 0.80. La fiabilidad del modelo en general, resulta ser mucho mds
alta (0.979). Las correlaciones entre las dimensiones del modelo seleccionado fueron satisfactorias, comprendidas
entre 0.345 y 0.805. El modelo de ocho factores informa positivamente la validez y la fiabilidad de los indicadores,
lo cual representa adecuadamente la calidad de vida de la Escala adaptada y validada en las tres ciudades
colombianas.

Palabras clave

calidad de vida, nifios, adolescentes, discapacidad, validez de las pruebas.

! Esta ponencia es un producto del proyecto de investigacién titulado "Validacién de la Escala de Evaluacién de
Calidad de Vida para nifios y adolescentes con discapacidad intelectual -KidsLife- en tres ciudades de Colombia”
financiado por: Universidad del Tolima, Universidad Auténoma de Manizales y Universidad Javeriana, Cali. Asesora:
Dra. Laura Elizabeth GOmez; Asistente de investigacidn: Jhon Elkin Enciso.
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1. INTRODUCCION

Calidad de Vida (CV) se constituye en un constructo de relevancia para las personas,
independientemente si presentan algun tipo de discapacidad, debido a que este ofrece
herramientas y orientaciones necesarias para la toma de decisiones (Schalock et al., 2014), que
favorecen el desarrollo de practicas y estrategias dirigidas hacia el mejoramiento de aspectos
individuales y ambientales que son considerados cruciales para garantizar un estado de
bienestar pleno y éptimo de los individuos (Henao, Verdugo y Cérdoba, 2015; Schalock &
Verdugo, 2014) y que se traducen en una vida de calidad (Schalock, Verdugo, Gémez & Reinders,
2016).

Sumado a esto, este constructo ha sido utilizado como indicador para medir el impacto de
practicas y estrategias de atencidon encaminadas a los contextos en los que se desarrollan
diversas poblaciones, entre estos, las personas con discapacidad (Schalock et al., 2016), con
miras a garantizar el mejoramiento de sus condiciones de vida, enmarcadas dentro de los
lineamientos establecidos en la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad propuesto por las Naciones Unidas -ONU- en el afio 2006 (Verdugo, Navas, Gdmez
& Schalock, 2012).

Sin embargo, se han presentado dificultades a la hora de operacionalizar y evaluar el progreso
y los cambios que experimenta este colectivo con respecto a sus derechos y a las condiciones
individuales y ambientales que propician una vida de calidad e igualdad (Verdugo et al., 2012),
sobre todo, en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual y multiple, quienes en muchos
casos presentan “...dificultades en la comunicacion, imposibilidad para la deambulacién y para
mantener la postura, incapacidad para comer por si mismos, falta de control de los esfinteres,
problemas sensoriales u organicos e incluso crisis epilépticas” (Roca, Ubeda, Garcia y Caja, 2012,
p. 53) y que, debido a esta condicidn, requieren de apoyos generalizados a nivel motor,
comunicativo, cognitivo, emocional y social, que generan repercusiones en su CV (Schalock,
2004).

En consecuencia, se hace imperativo contar con instrumentos de evaluacidn, que se encarguen
no solo de medir la CV, sino también de conocer el comportamiento de este constructo, asi
como el impacto que tiene sobre la vida de este colectivo. Dichos instrumentos deben tener
propiedades psicométricas adecuadas vy utilidad practica suficiente, para generar
intervenciones oportunas y precisas, en tanto se puntualizan las dimensiones mas vulnerables
y los factores que las determinan (Matsuda, Noguchi, Ameno & Kato, 2006).

Para ello, se necesita disponer de un modelo de trabajo que recoja un amplio bagaje conceptual
y metodoldgico en torno a los principios y practicas de prestacion de servicios, técnicas de
investigacion y evaluacion, asi como la identificacién de resultados personales que reflejan una
vida de calidad en este colectivo (Schalock, 2004), siendo aceptado internacionalmente el
modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007). En este modelo, se proponen ocho
dimensiones centrales (p.ej., bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material,
relaciones interpersonales, inclusiéon social, autodeterminacién, derechos y desarrollo
personal), que se entienden como un conjunto de factores que conforman el bienestar personal
de un individuo con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2007).

Aunque el constructo de CV en niiios, jévenes y adultos comparte elementos conceptuales y
tedricos en comun (Henao y Gil, 2009), es preciso asumir elementos particulares en cada etapa
del ciclo vital, con el fin de responder a sus necesidades especificas de acuerdo con sus
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caracteristicas evolutivas, madurativas y el contexto psicosocial en donde se desarrollan
(Quiceno y Alpi, 2008; Vélez y Garcia, 2012).

Debido a esto, cualquier instrumento de evaluacion debe ser sometido a procesos de
adaptacion en funcién de las diferencias interculturales propias de la poblacion con
discapacidad de una determinado cultura para que facilite la toma de decisiones
contextualizadas de acuerdo con las necesidades reales de estas poblaciones con discapacidad
(Cardoso, Gomez e Hidalgo, 2010; Rajmil, Estrada, Herdman, Serra-Sutton & Alonso, 2001).

A pesar de esto, no se dispone de instrumentos que permitan evaluar la CV de las personas con
bajos niveles de funcionamiento y altas necesidades de apoyos en el contexto iberoamericano,
como lo es el caso de la poblaciéon con discapacidad intelectual y multiple, especificamente en
nifos y adolescentes, quienes requieren de informantes como amigos, familiares vy
profesionales de apoyo, que pueden proporcionar informacion sobre su CV, ante las dificultades
en su comunicacién (Crocker, Smith & Skevigton, 2015).

Por esto, se disefié la Escala KidsLife, para la evaluacion de CV en nifos y adolescentes con
discapacidad intelectual y multiple de 4 a 21 afios (Gomez et al., 2016a, 2016b), a partir del
modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2007).

En razén a lo expuesto y, dado que en Colombia, no existian escalas de medicién de CV en
poblacion con discapacidad intelectual y multiple, especificamente con nifios y adolescentes
con esta condicidn, el objetivo de este estudio fue configurar una versién de la Escala KidsLife
de evaluacién de la calidad de vida para personas entre 4 y 21 afios con discapacidad intelectual
y multiple, adaptada y validada en 3 ciudades de Colombia.

2. METODO

Este estudio de caracter instrumental (Carretero-Dios y Pérez, 2007), se realizé conforme a las
directrices de la Comisién Internacional de Tests (Muiiiz, Elosua y Hambleton, 2013).

Como corresponde a todo proceso de investigacion con seres humanos, se rigidé por los
lineamientos éticos establecidos en la Declaracién de Helsinki (2008) vy, la Resolucién 8430 de
1983 del Ministerio de Salud de Colombia, clasificAndose en una investigacion sin riesgo. Asi
mismo, se contod con la asesoria de la Doctora Laura Elisabet Gomez, autora de la Escala original.

Instrumento

Se empled la version original de la Escala KidsLife (Gédmez et al., 2016b), compuesta por 96
items, distribuidos en ocho dimensiones: Inclusion Social, Autodeterminacion, Bienestar
Emocional, Bienestar Fisico, Bienestar Material, Derechos, Desarrollo Personal y Relaciones
Interpersonales, cuyo como propdsito es evaluar la CV individual percibida en nifios vy
adolescentes con discapacidad intelectual y multiple de 4 a 21 afios de edad, la cual debe ser
respondida por un tercero que conozca lo suficientemente bien a la persona con discapacidad,
al menos, por un periodo de tiempo igual o superior a 6 meses, y que haya tenido oportunidades
de compartir con él, durante un tiempo prolongado en diversos contextos. Se consideraron
como los mas idéneos, familiares, cuidadores y profesionales que le proporcionan apoyos de
distinto tipo, en el centro o la institucidn a la que la persona acude.

La estimacion de la medida de calidad de vida, se obtiene a través de una escala de frecuencia
con cuatro opciones: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre, ademas cuenta con una
ficha que recoge informacidn sociodemografica acerca de la persona evaluada, del informante
principal y de la organizacidn o institucion a la que esta vinculada la persona con discapacidad.
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Muestra

Participaron 220 nifios y adolescentes con discapacidad intelectual y multiple, en tres ciudades
de Colombia: Cali (73 casos), Manizales (74 casos) e lbagué (73 casos), quienes fueron
seleccionados a través de un muestreo no probabilistico. La muestra estuvo compuesta por 133
hombres (60.5%) y 87 mujeres (39.5%), con un rango de edad que variaba entre 4 y 22 afios,
con niveles de discapacidad intelectual leve (11.8%), moderado (37.3%), severo (39.1%) y
profundo (7.3%) (Aunque se desconoce el nivel de discapacidad intelectual del 4.5% de los
casos).

En cuanto a los informantes, el 89.1% fueron mujeres y el 10,9% fueron hombres; de los cuales
el 33.2% fueron sus cuidadores; el 30%, fueron madres y en el 13.3%, profesores, mientras que
el restante 23.5% corresponde a otros familiares o profesionales de apoyo, quienes indicaron
conocer a la persona evaluada, desde los 11 meses hasta 21 afios atras. La aplicacién del
instrumento se realizd con el apoyo de instituciones privadas (96.4%) y publicas (3.6%) que, en
su mayoria, ofrecian servicios educativos. La recoleccion de datos se llevé a cabo entre octubre
de 2016 y febrero de 2017. Todos los informantes aceptaron participar en este estudio por
medio de la firma del consentimiento informado.

Procedimiento

Inicialmente se realizd la adaptacion transcultural de la versidn original de la Escala KidsLife
(Gémez et al., 2016a) (Figura 1).

VERSION ORIGINAL

Adaptacion contextual del instrumento

Adecuacion lingtiistica al espaiiol colombiano
Revision sistematica de los items o reactivos

$

Validacion por jueces expertos

Concordancia entre jueces
Sintesis de las versiones

¥

Estudio piloto

Aplicacién de la Escala
Analisis de confiabilidad
Version definitiva del instrumento

Seguidamente, se aplicé la Escala adaptada a los 220 casos y se procedié a desarrollar los analisis
psicométricos correspondientes.

Analisis

ISBN: 978-84-697-9277-3 4



X Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

Para el proceso de adaptacion transcultural, se realizaron los calculos a través de los
coeficientes de concordancia originales (BN) y coeficientes de concordancia ponderados (BWN)
(Bangdiwala, 1987), para reconocer los acuerdos parciales entre expertos. Posteriormente, se
procedido con los analisis de correlacion entre los criterios de importancia, influencia,
observancia y adecuacion gramatical, por medio del coeficiente de correlacién de Pearson.
Ademas, se estimad la confiabilidad por consistencia interna de la escala KidsLife mediante el
alfa de Cronbach.

En cuanto a la validez de constructo, se llevaron a cabo los analisis de la estructura del modelo
de medida, a partir de la contrastacion mediante AFC de cinco modelos plausibles: a) modelo
1: la CV es un constructo unidimensional, (b) modelo 2: la CV se compone de ocho factores
correlacionados (Schalock y Verdugo, 2002/2003); (c) modelo 3: la CV se compone de ocho
factores de primer orden (bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos) y uno de
segundo orden (calidad de vida); (d) modelo 4: La CV se compone de 8 factores de primer orden
y tres de segundo orden (modelo de Salamanca): Bienestar Personal (bienestar emocional,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacién), ‘Empowerment’
(inclusion social, derechos) y Bienestar Fisico y Material (bienestar fisico, bienestar material); e)
modelo 5: la CV se compone de ocho factores de primer orden y tres de segundo orden (modelo
de Schalock): Independencia (desarrollo personal y autodeterminacion), Integracién Social
(relaciones interpersonales, inclusion social, derechos) y Bienestar Personal (bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material).

3. RESULTADOS
Adaptacion Transcultural de la Escala KidsLife

El 61.9% de los coeficientes BWN en adecuacion gramatical fueron mayores de 0.80, mientras
gue todos los coeficientes en importancia, influencia y observancia fueron superiores a este
punto de corte, es decir, que la concordancia entre jueces, fue “muy buena”. El factor
“importancia” fue el que tuvo una concordancia superior entre los jueces expertos (BWN=0.91),
seguido de “influencia” (BWN=0.91), luego “observancia” (BWN=0.90) y, por ultimo,
“adecuacion gramatical” (BWN=0.75).

Al analizar con mas detalle la concordancia entre los jueces en funcién de las ocho dimensiones
gue conforman la Escala, se encontrd que la dimensidon donde se registro un menor nivel de
acuerdo entre jueces fue “Desarrollo Personal”, con valores que oscilaron entre BWN=0.73
(gramatical) y BWN=0.77 (importancia), le siguio “Bienestar Material”. La dimensién de calidad
de vida con mayor nivel de acuerdo entre jueces fue “Autodeterminacién” con valores que
oscilaron entre BWN=0.74 (gramatical) y BWN=0.88 (observancia).

A partir del analisis de las correlaciones entre los distintos criterios, se encontrd que las mayores
correlaciones (r>0.90) ocurrian entre la influencia y observancia de la dimensién
autodeterminacion (r=0.93), bienestar fisico (r=0.97), derechos (r=0.90) y desarrollo personal
(r=0.96).

Por otra parte, se realizé un anadlisis de confiabilidad de los items, para determinar los niveles
de consistencia, a través del Alfa de Cronbach. El nivel de confiabilidad de la escala total fue de
0.95, lo que corresponde a un nivel muy bueno; respecto a los coeficientes de consistencia en
cada una de las dimensiones, se identificaron niveles muy buenos en la mayoria de las
dimensiones: inclusién social, autodeterminacion, bienestar material, desarrollo personal, y
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relaciones interpersonales, en tanto que, para bienestar fisico y derechos, un nivel bueno, y
para bienestar emocional un nivel moderado (Ver Tabla 1.).

Tabla 1. Coeficientes de Consistencia Interna (Alfa de Cronbach)

ESCALA / Numero Alfa de
DIMENSION De items Cronbach

Escala completa 156 0.95
Inclusion social 15 0.81
Autodeterminacion 20 0.87
Bienestar emocional 20 0.61
Bienestar fisico 20 0.75
Bienestar material 20 0.88
Derechos 20 0.78
Desarrollo personal 20 0.88
Relaciones interpersonales 20 0.8

Fuente: Elaboracion propia

Validez y fiabilidad de la Escala KidsLife en poblaciéon de Colombia

Para evaluar la fiabilidad y la validez de los indicadores y los constructos se calculé la fiabilidad
compuesta de cada variable latente, que indica la consistencia interna de los indicadores dentro
de un mismo factor; por lo general, este indicador debe ser mayor a 0.60 para considerarlo
fiable. Como medida complementaria, se utilizé la varianza media extractada, la cual mide la
cantidad de varianza de los indicadores que es capturada por cada constructo comparada con
la que es capturada por el error de medida; este indicador debe estar por encima de 0.50.

La tabla 2 muestra que la fiabilidad compuesta del modelo de las ocho dimensiones o
constructos propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), superaron el valor de 0.60,
inclusive, estos valores estan por encima de 0.80. La fiabilidad del modelo, en general, resulta
ser mucho mas alta (0.979). En cuanto a la varianza media extractada, es superior al 50% en las
ocho dimensiones de la escala. Un andlisis global sugiere que este modelo informa
positivamente la validez y fiabilidad de los indicadores, lo cual representa adecuadamente la
calidad de vida.

Tabla 2. Fiabilidad compuesta y Varianza Media Extractada

Dimensiones Fiabilidad Varianza Media
Compuesta Extractada
Inclusién Social 0,879 0,709
Autodeterminacion 0.869 0.690
Bienestar Emocional 0.845 0.647
Bienestar Fisico 0.830 0.626
Bienestar Material 0.866 0.683
Derecho 0.817 0.600
Desarrollo Personal 0.897 0.743
Relaciones Interpersonales 0.828 0.617
Total 0.979 0.665

Fuente: Elaboracion propia.
La tabla 3 muestra las correlaciones entre los constructos o dimensiones del modelo
seleccionado. Se encuentran correlaciones muy satisfactorias, puesto que no superan el valor
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de 0.90 y tan poco se registran correlaciones muy bajas (r<0.20). Las correlaciones estan
comprendidas entre 0.345 y 0.805.

Tabla 3. Coeficientes de correlacion entre las variables latentes del modelo

IS AU BE BF BM DE DP
AU 0.724
BE 0.618 0.648
BF 0.555 0.484 0.506
BM 0.622 0.735 0.703 0.664
DE 0.642 0.639 0.717 0.589 0.805
DpP 0.629 0.716 0.628 0.345 0.565 0.639
RI 0.706 0.714 0.666 0.444 0.611 0.764 0.792

Fuente: Elaboracion propia

Con base en esta informacion, se comprobd la fiabilidad de la escala general a partir de la base
del modelo seleccionado, por medio del coeficiente Alpha de Cronbach, registrando los
siguientes valores: Inclusion social (0,869); Autodeterminacién (0.876); Bienestar Emocional
(0.835); Bienestar Fisico (0.805); Bienestar Material (0.823); Derechos (0.793); Desarrollo
Personal (0.889); Relaciones Interpersonales (0.835) y para la Escala Total un valor de 0.964.
Dando como resultado que los valores sean muy similares a los que se obtuvieron de la
fiabilidad compuesta, por tal motivo, existen evidencias de consistencia interna de la escala con
base en el modelo de ocho factores.

4. CONCLUSION

Se puede concluir que la Escala KidsLife (Gomez et al. 2016a, 2016b) adaptada y validada en tres
ciudades de Colombia, cuenta con adecuadas propiedades psicométricas para evaluar la CV de
niflos y adolescentes con discapacidad intelectual y multiple, demostrandose asi, una vez mas,
la pertinencia y la relevancia del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007), para
distintos contextos y diferentes grupos poblacionales.
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Anexo. Muestra de la Escala Kids Life adaptada y validada en tres ciudades de Colombia -
Dimensién Autodeterminacion-

AUTODETERMINACION
La persona (nombre)
1. Elige cobmo pasar su tiempo libre.
2. Elige con quién pasar su tiempo libre (p.ej. amigos).
3. Rechaza todo aquello que le desagrada (p.ej. comida,
actividades, ropa, juegos) mediante gestos, sonidos o palabras.

4. Tiene oportunidad de negarse a hacer actividades que cree
poco importantes para su salud.

5. En el centro, se tiene en cuenta la opinidn de la persona cuando
se realizan cambios (p. ej. horarios, alimentacién o colocacién de sus
objetos).

6. En el centro, se le proporcionan apoyos que tienen en cuenta
las necesidades, deseos y preferencias de él/ella (p.ej. las personas
que lo apoyan, estar solo/a o en grupos, lugares en los que quiere

estar, tiempos, ritmos).
7. La persona participa en la elaboracién de su plan de apoyo
individual.
8. Se respetan sus decisiones (salvo que pongan en peligro su
integridad fisica o la de otras personas).

Nunca (N), A veces (A), Frecuentemente (F), Siempre (S).

ISBN: 978-84-697-9277-3 10



