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RESUMEN

Objetivo: Determinar las propiedades psicometricas de confiabilidad Intraevaluador e
Interevaluador de la Escala KidsLife en tres regiones de Colombia, central (Cundinamarca),
suroccidental (Valle del Cauca) y Antioquia (Andina), para la evaluacién de la calidad de

vida de personas entre 4 y 21 afios con discapacidad intelectual y multiple.

Metodologia: Se realiz6 un estudio con enfoque empirico-analitico, de tipo instrumental,
en una muestra de 200 personas con discapacidad intelectual y multiple. Para determinar la
confiabilidad intraevaluador e interevaluador se calcularon los niveles de acuerdo para los
items de las 8 dimensiones de la escala a través del indice de Kappa ponderado, cuyos
valores oscilan entre 0 y 1 (1). También se analizaron con coeficientes de correlacion de

Pearson y coeficiente de correlacion intraclase, cuyos valores también oscilan entre 0 y 1

(2).

Resultados: La evaluacion intraevaluador resulté con una confiabilidad moderada en un
71,9%. Los coeficientes de correlacion intraclase demostraron una adecuada confiabilidad
intraevaluador en cada una de las dimensiones. En los puntajes directos para calidad de
vida por dimensiones se resalta el bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material,
derechos, desarrollo personal y relaciones interpersonales donde sus puntajes son
superiores a 40. Para el caso interevaluador, la confiabilidad de los items arroja niveles de

resultado “moderado” en un 52% y bajo para el 44,8%.

Conclusiones: Estas condiciones permiten afirmar que la escala puede tener uso y
aplicacion en el contexto de las regiones colombianas, permitiendo evaluar las debilidades
y fortalezas en el cuidado y respeto de los derechos de estas poblaciones, adicional su gran
utilidad para el apoyo de procesos en instituciones, entes territoriales y cuidadores,
mejorando competencias para el abordaje y satisfaccion plena de las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual, no visto solo desde un caracter individual sino su

impacto final en la sociedad en general.



Palabras Claves: Calidad de vida; reproducibilidad de los resultados; evaluacion de la
discapacidad; discapacidad intelectual; nifio; adolescente



ABSTRACT

Objective: To determine the psychometric properties of intra-rater and inter-rater reliability
of the KidsLife Scale in three regions of Colombia, central (Cundinamarca), southwestern
(Valle del Cauca) and Antioquia (Andean), for the evaluation of the quality of life of people

between 4 and 21 years with intellectual and multiple disabilities.

Methodology: A study was carried out with an empirical-analytical approach, of an
instrumental type, in a sample of 200 people with intellectual and multiple disabilities. To
determine the intra-rater and inter-rater reliability, the levels of agreement were calculated
for the items of the 8 dimensions of the scale through the weighted Kappa index, whose
values range between 0 and 1 (1). They were also analyzed with Pearson's correlation

coefficients and intraclass correlation coefficient, whose values also range between 0 and 1

(2).

Results: The intra-evaluator evaluation resulted in a moderate reliability of 71.9%. The
intraclass correlation coefficients showed adequate intra-rater reliability in each of the
dimensions. In the direct scores for quality of life by dimensions, emotional well-being,
physical well-being, material well-being, rights, personal development and interpersonal
relationships are highlighted, where their scores are higher than 40. For the inter-rater case,

the reliability of the items shows levels of "moderate” result in 52% and low for 44.8%.

Conclusions: These conditions allow us to affirm that the scale can be used and applied in
the context of the Colombian regions, allowing to evaluate the weaknesses and strengths in
the care and respect of the rights of these populations, in addition to its great utility for the
support of processes in institutions, territorial entities and caregivers, improving skills to
address and fully satisfy the needs of people with intellectual disabilities, not only seen
from an individual character but their final impact on society in general.

Keywords: Quality of life; reproducibility of results; disability assessment; intellectual
disability; kid; Teen
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1 PRESENTACION

En las ultimas décadas, en el ambito de la discapacidad ha emergido el constructo calidad
de vida, que es multidimensional y se configura como un marco de trabajo para el cambio
en las practicas de los profesionales y en los servicios de atencion, por cuanto favorece una
vision diferente de y a las personas en situacion de discapacidad, particularmente de
aquellas con discapacidad intelectual o con graves discapacidades, como agentes
protagénicos de su proyecto de vida. Desde esta perspectiva, se ha hecho evidente el
requerimiento de una efectiva evaluacion de la calidad de vida, tanto desde indicadores
objetivos, como subjetivos que dé cuenta de manera confiable y vélida del impacto de la
atencion en los niveles personal, organizacional y del sistema social. Es asi como los
investigadores y profesionales de las diversas areas realizan considerables esfuerzos por
avanzar y perfeccionar herramientas para la evaluacion de la calidad de vida, acordes a las
caracteristicas de diversos grupos poblacionales y a los diferentes contextos. Una de ellas es
la Escala de Calidad de Vida para personas con discapacidad intelectual y multiple en la
infancia y la adolescencia, Escala KidsLife, que en la actualidad cuenta con su adaptacioén

transcultural, validez de constructo y confiabilidad por consistencia interna para Colombia.

Con este marco de referencia, el objetivo del presente proyecto fue determinar la
confiabilidad intraevaluador e interevaluador para tres regiones de Colombia de la Escala
de Calidad de Vida KidsLife, con el fin de fortalecer el conocimiento de las propiedades

psicométricas para su uso y aplicacion.
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2 ANTECEDENTES

Se ha podido evidenciar durante los ultimos afios en America Latina, un considerable
interés por el desarrollo de procesos investigativos centrados en la adaptacion transcultural
de instrumentos de evaluacion, que buscan equiparar y validar los foraneos en las
poblaciones que serdn objeto de estudio (25). Entre algunos de los estudios se encuentran
los que miden la Calidad de Vida relacionada con salud en nifios y adolescentes, por
ejemplo, la Escala Kidscreen en Chile, Argentina, Colombia y México (30-32); la Escala
Disabkids para enfermedades cronicas en Brasil y México (33,34), y la Healthy Pathways
Child Report-Scales en Argentina (26).

Este proceso de adaptacion transcultural, validez y confiabilidad de instrumentos requiere
una metodologia sistematica para lograr versiones de las escalas que sean equivalentes y
comparables a la version original, en razon de esto, es preciso sefialar que existen diferentes
instrumentos que evalUan la calidad de vida en personas con discapacidad
cognitiva/intelectual y trastornos del desarrollo, por ejemplo, en la literatura se reportan
algunos como: la Escala San Martin (27,28), la Escala INICO-FEAPS (29,30), la Escala
INTEGRAL (31,32), la Escala GENCAT (33), la Escala FUMAT (34) y la Escala de
Calidad de Vida para personas con discapacidad que envejecen ECV (35). Todas estas
escalas se han creado y desarrollado inicialmente para adultos con un buen nivel de
funcionamiento, basandose en el autoreporte o en el reporte de otras personas (entre estas,
profesionales, familiares u otras personas que le proporcionan apoyos), sin que se disponga
de la suficiente evidencia acerca de su validez y confiabilidad para evaluar la calidad de
vida de las personas con bajos niveles de funcionamiento y altas necesidades de apoyos

como lo es el caso de la poblacion con discapacidad maultiple o pluridiscapacidad.

En virtud de lo anterior, en Espafia fue creada la Escala KidsLife (36) para el estudio de
calidad de vida en un colectivo que tradicionalmente ha recibido menor atencién y que
requiere apoyos intensos, generalizados y complejos. Esta escala es de administracion

individual, se aplica a terceros que pueden ser familiares, cuidadores o profesionales de los

13



servicios sociales, educativos y de salud que conozcan la forma de vida de la persona en los

altimos seis meses.

La Escala KidsLife se compone de 96 items, organizados en torno a las ocho dimensiones
del modelo de calidad de vida (37): inclusion social, autodeterminacion, bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material, derecho, desarrollo personal y relaciones
interpersonales, que se miden a través de una escala de frecuencia con cuatro opciones de
respuesta: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. Ademas, cuenta con una ficha
que recoge informacion acerca de la persona evaluada, del evaluador principal y de la
organizacion o institucion a la que esta vinculada la persona con discapacidad, demostrando

tener un buen nivel de confiabilidad y validez en Espafia.

La escala KidsLife en Colombia cuenta con adaptacion transcultural y validez de
constructo, la cual se obtuvo a través de un estudio en el que se realiz6 traduccién funcional
del espafol de Espafa al espafiol de Colombia, validez de contenido por juicio de expertos,
quienes valoraron importancia, influencia, observancia y adecuacion gramatical de los
items, analisis de validez de constructo y confiabilidad por consistencia interna. Los
resultados respecto a la validez de contenido fueron: Coeficientes BWN para concordancia
entre jueces fueron muy buenos, desde el factor “adecuacion gramatical” BWN=0.75, hasta
el factor “importancia” BWN=0.91, la concordancia de las dimensiones fue: factor
“Desarrollo Personal” con valores BWN=0.738 - 0.779, hasta factor “Autodeterminacion”
con valores BWN=0.741 - 0.885; las mayores correlaciones entre los criterios resultaron
para influencia y observancia de “autodeterminacion”, r=0.93 (46). Respecto a su validez y
confiabilidad, los resultados demostraron una adecuada consistencia interna tanto para la
escala completa como por dimensiones (Alfa de Cronbach mayor a 0,8 y 0,9) y también
adecuada validez de constructo ya que el andlisis sugiere que este modelo representa
adecuadamente la calidad de vida, por una evidencia satisfactoria acerca de la validez

factorial del modelo de ocho dimensiones de calidad de vida de Schalock y Verdugo (38).

Cabe reconocer que en Colombia no existen estudios que evidencien las circunstancias y

variables que condicionan la calidad de vida de nifios y adolescentes con discapacidad
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intelectual, multiple o plurideficiencia, por lo que es necesario disponer de instrumentos
que cuenten suficiente validez y confiabilidad, que permitan estimar los factores que

determinan la calidad de vida que experimenta este colectivo.

La literatura reporta la necesidad de disefiar y desarrollar estudios para evaluar la calidad de
vida en personas con diferentes grados de discapacidad intelectual, con el fin de contribuir
al desarrollo de intervenciones y programas sociales y de salud para favorecer sus
dimensiones (39). Ciertos autores (40) se centran en describir la realidad demogréfica y
social de las personas con capacidad intelectual limite, sus necesidades de apoyo y extraer
propuestas estratégicas hacia una inclusion social efectiva. Entre sus principales
conclusiones se hallaron que las personas con capacidad intelectual limite y sus familias
demandan una visibilizacién de sus necesidades de apoyo para una inclusién social
efectiva, siendo clave el apoyo para favorecer una vida autbnoma e independiente, tomando
como referencia el enfoque de calidad de vida. Los diferentes actores que intervienen o con
los que interacttan las personas con capacidad intelectual limite, tales como la familia, los
grupos de iguales, los profesionales u otros, durante su proceso de socializacion,
contribuyen, tanto para limitar o como para promover su participacion en la vida de la
comunidad. Las propuestas y buenas practicas aportan elementos para un modelo de
atencion individualizada, al mismo tiempo fundamentada en una participacion activa en la

comunidad.

Los aspectos académicos y cientificos del presente estudio permitiran evidenciar
adicionalmente, que los procesos de intervencion se hacen més relevantes en la infancia y
tienen valor desde las perspectivas: social, politica, econdmica, y desde el mismo
crecimiento y desarrollo de los nifios y adolescentes, asi las repercusiones en la vida
individual y social futura seran significativas. Analisis economicos demuestran que la
inversion en esta etapa del curso de vida tiene la mayor tasa de retorno social, gracias a su
incidencia en el mejoramiento de las condiciones de salud, educacion, nutricion,

habitabilidad y ejercicio de la ciudadania.
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3 AREA PROBLEMATICA Y PREGUNTA DE INVESTIGACION

Durante los ultimos afios, se han podido evidenciar los diferentes cambios que existen en
torno a la comprension de la discapacidad, transitando desde un modelo
patologico/biologico hacia el desarrollo de un enfoque biopsicosocial, el cual integra las
dimensiones corporal, individual y social de una persona, asi como la relacion que estés
tienen de manera directa con el ambiente, es decir, establece que la discapacidad es
producto de la interaccion mutua entre el nivel de actividad y participacion de la persona,
matizado por los factores contextuales, ambientales y personales, los cuales corresponden
al ambiente fisico, social y actitudinal en el que transcurre su vida (3). Esto se traduce en
una concepcion actual de la discapacidad en la que entran en juego variables personales y
de los contextos, que sin duda alguna ha cobrado importancia crucial en el caso de la
discapacidad intelectual y su evaluacion. Es por ello, que la Discapacidad Intelectual se ha
caracterizado por la diversidad de condiciones y formas en que se manifiesta, y que se
explican sobre la base de una vision que la concibe en torno a las limitaciones del
funcionamiento humano individual situado en un determinado contexto social, de ahi que
se hayan establecido los siguientes criterios para definirla: “(a) Las limitaciones en el
funcionamiento presente se deben considerar en el contexto de ambientes comunitarios
tipicos de los iguales en edad y cultura; (b) una evaluacién vélida tiene en cuenta la
diversidad cultural y linguistica asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos
sensoriales, motores y conductuales; (c) en una persona, las limitaciones coexisten
habitualmente con capacidades; (d) un propdésito importante de la descripcion de
limitaciones es el desarrollo de un perfil de necesidades de apoyo y (e) si se mantienen
apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el funcionamiento en la vida
de la persona con Discapacidad intelectual generalmente mejorara” (4). De las premisas
anteriores, se deriva la aplicacién de un sistema de clasificacién multidimensional que
incluye las habilidades intelectuales, la conducta adaptativa, el estado de salud, el bienestar
personal, la participacion comunitaria, social y familiar; el contexto y el medio ambiente

fisico, social y actitudinal, ademas de los apoyos existentes (4).
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En relacién con lo anterior, se ha identificado en algunos casos que la discapacidad
intelectual tiene comorbilidad con otras deficiencias y limitaciones, configurandose una
situacion de discapacidad mdaltiple o pluridiscapacidad, que, generalmente, corresponde con
un tipo de discapacidad mas compleja y que restringe significativamente el nivel de
funcionamiento del individuo. Por lo cual, las caracteristicas del funcionamiento de las
personas con pluridiscapacidad, independientemente de su diagnostico son: “discapacidad
intelectual que requiere apoyos generalizados en todas las dimensiones (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” (5). A partir de esto, se reconoce entonces,
que la discapacidad intelectual y multiple en nifios, adolescentes y jovenes tiene diversas
implicaciones en todas las areas del desarrollo, a nivel motor, comunicativo, cognitivo, emocional

y social, y que al mismo tiempo, genera repercusiones en su calidad de vida (6).

Al respecto, cabe citar a la Organizacion Mundial de la Salud OMS, la cual propone la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud Version
Infancia y Adolescencia (3), como estrategia para avanzar en la consideracion de los
asuntos particulares relacionados con la poblacion infantil, que permita hacer la
diferenciacion de los componentes de la discapacidad y se establezca la influencia que
tienen las funciones mediadoras de los factores de desarrollo, entre estos la importancia de
valorar la calidad de vida de este colectivo (7). En cuanto aspectos del concepto y el
concepto per sé de calidad de vida se ha teorizado y se teoriza (8, 9) en gran cantidad. La
Organizacion Mundial de la Salud (10) la define como “la percepcion de un individuo de su
posicion en la vida segln en el contexto cultural y el sistema de valores en el que vive, asi
como en relacion a sus metas, deseos, ideales o criterios y preocupaciones e intereses”, y
continua diciendo “es un concepto amplio que incorpora de manera compleja la salud
fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y las relaciones de las personas con las caracteristicas mas sobresalientes del

entorno”.
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A partir de este hecho, si bien se observa que la calidad de vida en nifios, jovenes y adultos
comparte elementos conceptuales y tedricos en comun (11), es necesario asumir elementos
particulares en cada etapa del curso de vida, con el fin de responder a sus necesidades especificas
de acuerdo con sus caracteristicas evolutivas, madurativas y el contexto psicosocial en donde se
desarrollan (12, 13).

Sumado a esto, en concordancia con la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en la que se promulga que uno de los principales derechos de las personas con
discapacidad es tener una vida de calidad, se asume la calidad de vida como un marco de trabajo
para el cambio, puesto que se focaliza en la equidad, la inclusién social y el empoderamiento de
estas personas Yy sus familias, en busgqueda de alcanzar la satisfaccion en multiples aspectos de su
vida. Se trata de un constructo multidimensional, que puede valorarse desde modelos de
evaluacion tanto objetivos como subjetivos (14, 15), en los que se destacan el reconocimiento

y la lucha por los derechos de este colectivo.

Entre los afios 20’s y 30’s el término calidad de vida incursiona en la literatura académica
por primera vez, donde inicialmente el economista Pigou (8,16,17), vincula aspectos de la
economia con el bienestar y la calidad de vida, y poco después el psicélogo estadounidense
Thorndike, propone un “indice de calidad de vida”, sin embargo no es sino poco tiempo
después de la Il guerra mundial entre los afios 60 y 70 cuando entra en vigor un creciente
interés por el estudio y desarrollo de instrumentos de medicion de la misma (8), donde entre
algunos se destacan Campell y Converse, quienes proponen por primera vez un sistema de
indicadores subjetivos de calidad de vida (16), dicho estudio a través de la construccion y
evaluacion de instrumentos para medir la salud y la calidad de vida relacionada con la salud
se ha ido ramificando desde la generalidad, hasta areas particulares de cada una, desde

donde segun el enfoque, los aspectos a evaluar varian (17).

El modelo para el estudio de la calidad de vida aplicado a la discapacidad mas conocido y
extendido en los paises de Iberoamérica, la define como el grado en que las personas
experimentan situaciones vitales que valoran, considerando el contexto fisico, social y

cultural en el que se desenvuelven. En resumen, la calidad de vida se entiende como un
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concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona, en relacién con
ocho necesidades fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de la vida de
cada uno: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo

personal, Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos (18).

Dado su caracter transformador, se hace indispensable avanzar en la evaluacion de la calidad de
vida para valorar el impacto de la atencion en todos los niveles, y una de las condiciones que esto
implica es el contar con instrumentos que presenten adecuadas propiedades psicométricas y de
utilidad préctica que permitan analizar las propiedades éticas (universales) y émicas
(contextuales) de este constructo, no solo porque evalla la efectividad, seguridad e impacto de las
intervenciones en esta poblacion, sino que también permite conocer su perfil de calidad de vida, y
las necesidades de apoyos para incrementar su satisfaccion con ella. Ademas, se hace
indispensable para efectuar tamizajes respecto a vulneracion de derechos, evaluar necesidades en
los diversos servicios de atencidn social, educativo y de salud en esta poblacion, asi como hacer
seguimiento a tratamientos a largo plazo y guiar la toma de decisiones para asignar recursos y

monitorear intervenciones en salud y rehabilitacion (13).

Es importante reconocer la relevancia de tener evidencias en calidad de vida para las
sociedades actuales, y lo es ain més en grupos particulares con alta vulnerabilidad como lo
son las personas con discapacidad y particularmente los nifios y jévenes. Dada la
importancia de los datos orientados a la guia en la toma de decisiones de prevencion y
promocion, en el ambito de la discapacidad intelectual y del desarrollo, es reconocido que
con base a los aspectos socio-econdémicos y de salud de esta poblacion (19), adicional a los
riesgos de exposicion a la pobreza y violacion de los derechos de la misma (20), y la
necesidad de apoyos, programas e instruccion individualizados, varios autores han visto la
necesidad de la creacion de instrumentos de calidad de vida enfocados a la poblacion de
nifiez y adolescencia con discapacidad intelectual (21).

Todo esto, refleja la relevancia de desarrollar estudios que involucren el tema de la Calidad
de Vida en poblacion infantil, adolescente y joven (22), ya que las evaluaciones a temprana

edad, pueden ayudar a predecir aspectos del desarrollo significativos y a generar
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intervenciones oportunas y precisas, en tanto se puntualizan las dimensiones mas
vulnerables y los factores que las determinan (23). Ademas, se contribuye al desarrollo de
investigaciones que aporten a la evidencia cientifica en esta area del conocimiento, por lo
tanto, se generen espacios para practica basada en la evidencia. Es de resaltar que el
problema de la Calidad de Vida ha girado alrededor de aspectos técnicos, decisiones
politicas y humanas (9), entre ellos: la baja confiabilidad de las respuestas de la poblacion
infantil a los instrumentos, la falta de adaptacion cultural de los mismos y la escasa

realizacion de estudios cientificos transversales y especialmente longitudinales.

Frente a estos dos Ultimos aspectos, es importante contar con herramientas para realizar
procesos de evaluacidn que permitan caracterizar diferentes aspectos relacionados con el
desarrollo, la salud y el funcionamiento de un individuo, enfatizando en la importancia de
los procesos de adaptacion transcultural, validez y confiabilidad de instrumentos de
evaluacion disefiados para tal fin, ademas de favorecer su utilizacion en un determinado
contexto, permite entablar comparaciones entre subgrupos con determinadas caracteristicas,
identificar y valorar el impacto de las intervenciones, y en Ultima instancia facilitar la toma

de decisiones contextualizadas a las necesidades reales de esta poblaciones (24).
Por lo anteriormente descrito, la pregunta de investigacion del presente estudio es:

¢Cudl es la confiabilidad intraevaluador e interevaluador de la escala kidslife para la evaluacion
de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual y multiple, entre 4 y 21 afios,
en tes regiones de Colombia, central (Cundinamarca), suroccidental (Valle del Cauca) y

andina (Antioquia)?
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4 JUSTIFICACION

El presente estudio se articula a la linea de investigacién Funcionamiento y Discapacidad
en la perspectiva de la Salud del Grupo de Investigacion Cuerpo Movimiento de la
Universidad Autonoma de Manizales, y sus resultados permiten fortalecer los procesos
evaluativos de poblacién con Discapacidad Intelectual en Colombia, por lo tanto,
trascenderan a diferentes profesionales de la salud, la rehabilitacion y la educacion, y asi
mismo, a los maestrantes en discapacidad de la Universidad Autbnoma de Manizales en su

proceso de formacion en investigacion.

Como beneficiarios se encuentran los nifios, adolescentes y jovenes con discapacidad
intelectual, sus familias, instituciones educativas y de apoyo terapéutico a esta poblacion,
en funcidn de realizar procesos integrales de intervencidn que impacten su nivel de

funcionamiento desde la calidad de vida.

La investigacion se rigi6 bajo las normas éticas de la Declaracién de Helsinki y de la
resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia, desde este marco se
considerd como una “investigacion con riesgo minimo”. La participacion en el estudio fue
totalmente voluntaria, previa autorizacion y firma de un consentimiento informado y

asentimiento informado por parte de los menores de edad.

Justificar la necesidad de la investigacion en funcion del desarrollo del pais o de su
pertinencia a nivel mundial. Por otro lado, el investigador debera evidenciar los aportes de
la investigacion con relacion a la generacion de nuevo conocimiento sobre el tema en el
ambito internacional. Debera responder a las siguientes demandas: ¢por qué? y ;como? la
investigacion propuesta, con fundamento en investigaciones previas, contribuyo, con
probabilidades de éxito, a la solucion o comprension del problema planteado o al

desarrollo del sector de aplicacion interesado.
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Debe incluir la novedad del problema o tematica de investigacion, sea por la produccion de
nuevo conocimiento o por el abordaje desde una nueva perspectiva: tedrica, conceptual,

metodologica o por el contexto en el que se plantea.
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5 REFERENTE TEORICO

5.1 DISCAPACIDAD Y MODELO BIOPSICOSOCIAL
Desde hace muchas décadas, el concepto de discapacidad ha sido abordado desde diferentes
perspectivas y modelos, que han marcado los procesos de comprension, abordaje e

intervencion de la poblacion con en situacion de discapacidad.

Asi, en el modelo médico-bioldgico, prima el sintoma como manifestacion del déficit o la
discapacidad, en éste se describe la anormalidad biomédica de la estructura y funcion a
nivel corporal o mental como consecuencia de una enfermedad, trauma o lesion, y hacia
ella se deben realizar intervenciones terapéuticas segun las caracteristicas particulares del
sujeto. EI modelo social avanza un poco en el concepto de discapacidad, aungue adn se
reconoce el papel médico-bioldgico, la discapacidad ya no es solamente consecuencia de un
déficit, sino que resulta de un conjunto de condiciones, actividades y relaciones
interpersonales influidas por factores ambientales. Como extension del modelo social,
surge el modelo politico activista que incorpora las luchas “pro derechos” de las personas
en situacién de discapacidad, aqui la persona con discapacidad se reconoce como miembro
de un grupo minoritario, discriminado y estigmatizado por la sociedad desde lo educativo,
lo laboral, la accesibilidad, lo actitudinal, entre otros, elementos que mas que por la causa
médica-bioldgica son los generadores de la discapacidad. Se inicia entonces un modelo
activista donde se procura defender el derecho a formar un colectivo integrado de personas
que comparten caracteristicas similares desde su situacion de discapacidad, obteniendo una
identidad de “discapacidad” autogenerada, en este sentido se podrian crear unas

condiciones solidarias y positivas de vida.

Posteriormente, surge el modelo universal en el que la concepcidn de la discapacidad ya no
se reconoce como una caracteristica diferencial y negativa de una persona a otra, sino que
es inherente a la condicion humana. Cualquier ser humano puede ser y es limitado en
ciertas habilidades para enfrentar a las demandas del medio y de las demas personas. Este

es un primer eslabdn para superar los elementos de estigmatizacion y discriminacion que
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tradicionalmente caracterizaban a la situacion de discapacidad, ademas se involucran

factores para mejorar las intervenciones y las politicas de accion.

Bajo esta perspectiva las trasformaciones en los paradigmas en el abordaje de la
discapacidad, se van sucediendo paralelo a los cambios sociopoliticos de la sociedad, los
cuales hoy marcan un proceso de transicion de un enfoque netamente bioldgico hacia un
enfoque que involucra el entorno, la sociedad y la cultura (3), es decir el paradigma
Biopsicosocial, que reconoce no solo los aspectos biologicos del sujeto con discapacidad,
sino también los de orden personal y social. Desde esta perspectiva, se considera a la salud
y a la discapacidad como procesos multidimensionales en el que interactian factores de
indole bioldgico, psicoldgico, social, cultural y ambiental. Asi mismo, este proceso de
transicién ha llevado consigo avances significativos en torno al abordaje de la discapacidad.
Estos avances incluyen acciones de politica publica desde la institucionalidad

gubernamental, el sector privado y la sociedad civil.

Comprender hoy la discapacidad implica reconocer el modelo biopsicosocial que postula
que el ser humano tanto en la salud como en la enfermedad, en la conducta y
funcionamiento normal como en el alterado, debe ser visto como la resultante de la
interaccion entre el sustrato biolégico, los componentes psicolégicos y las caracteristicas

sociales, lo que implica aceptar esta misma perspectiva para intervenirla.

En este sentido, la discapacidad se asume como un proceso continuo de ajuste entre las
capacidades del individuo con una condicion de salud especifica, y los factores externos
que representan las circunstancias en las que vive esa persona, incluyendo las expectativas
y exigencias de su entorno. En este contexto, la discapacidad deja de tener un carécter
individual y pasa a ser una problematica que atafie a diversos sectores de la sociedad, ya

que afecta directamente la familia y la comunidad.

Asi, al analizar el modelo Biopsicosocial se reconoce que la discapacidad es un problema
que se origina en lo social y que se hace evidente en los procesos de integracién de las
personas en la sociedad. En este sentido, tal como lo presenta la OMS, La discapacidad ya

no es atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las
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cuales son creadas por el contexto/entorno social. Lo anterior implica considerarla como
una condicion relacional, de caracter multifactorial, un producto en el cual una limitacion
funcional, en cualquier nivel del funcionamiento humano, queda sancionada por la

sociedad, como una desviacion de escaso valor social.

Los niveles del funcionamiento humano, se organizan acorde a lo corporal, lo personal y lo
social, en el primero se incluye las funciones y estructuras corporales, en el segundo la
capacidad de desarrollar actividades y en el tercero la posibilidad de participacion social del
ser humano. Por lo anterior, considerar el funcionamiento humano implica analizar los
aspectos positivos de la interaccion entre el individuo (con una «condicion de salud») y sus

factores contextuales (factores ambientales y personales) (Gréafico 1).

Gréfico 1 Modelo CIF

Condicion de Salud
(trastormo! enfermedad)

Deficiencia l Participacion
(Funcion Estructura) € > N '_“""m"'ld . € (Restriccion en la
(Limitacion en la Acavidad) Participacion)

T

Factores Contextuales
A, Ambientales
B. Personales

(Fuente: OMS. 2001).

De acuerdo con el diagrama segun lo sefiala OMS (2001), el funcionamiento de un
individuo en un dominio especifico se entiende como una relacion compleja o interaccién
entre la condicion de salud y los factores contextuales (factores ambientales y personales),
de tal forma que existe una interaccion dindmica entre estos elementos y las intervenciones
en éste tienen el potencial de modificar uno o mas de los otros elementos. Estas
interacciones son especificas y no siempre se dan en una relacion reciproca predecible, ya
que la interaccién funciona en ambas direcciones, la presencia de la discapacidad puede

incluso modificar a la condicion de salud y viceversa.
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La Condicion de salud es considerada como un atributo del estado de salud de un individuo,
el cual puede generar diferentes sensaciones en la persona, interferir con el normal
desarrollo de sus actividades de la vida diaria, al punto de obligarlo a o ponerse en contacto
con los servicios de salud; esta puede ser una enfermedad (aguda o cronica), un trastorno,
trauma o lesion o reflejar otros estados relacionados con la salud tales como el embarazo, el

envejecimiento, el estrés, las anomalias congénitas, la predisposicion genética, entre otros.

En este contexto, surge la discapacidad, la cual de igual manera representa el término
genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en las actividades y las restricciones en la participacion social, producto de una
condicion de salud determinada, por lo tanto, indica los aspectos negativos de la interaccién
entre un individuo con una condicion de salud dada y los factores contextuales (ambientales

y personales).

Aqui las deficiencias son consideradas como un problema situado en el nivel de
funcionamiento corporal, dado que representan las alteraciones en las funciones fisioldgicas
0 en las estructuras corporales de una persona. Pueden consistir en una pérdida, defecto,
anomalia o cualquier otra desviacion significativa respecto a la norma estadisticamente

establecida

Las limitaciones en la actividad, se sitdan en el nivel personal, y representan las dificultades
que un individuo puede tener para realizar actividades. Estas dificultades pueden aparecer
como una alteracion cualitativa o cuantitativa en la manera en que la persona desempefia la

actividad en comparacion con otras que no tienen un problema de salud similar.

Algunos estudios consideran la situacion de discapacidad como una limitacién en las
actividad (41), donde se puede afirmar que la ausencia de capacidad para realizar
actividades no siempre es total, ya que existen varias clases de discapacidad, pero el
término ‘limitante’ significa ausencia de alguna funcionalidad, es decir, que antes se podia
realizar o que otros realizan, pero la funcion limitada, no siempre es ausencia total, puesto
que ella puede ser parcial, de tal forma que cuando hablamos de limite en la actividad ella
no siempre es absoluta y, aunque puede serlo, la situacion de discapacidad hace referencia
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precisamente a una situacion, es decir, a una circunstancia temporal, momentanea en donde

el sujeto en mencion se ve preso de su mismo cuerpo para realizar una actividad.

Y las restricciones en la participacion, se ubican el nivel social, representadas por los
problemas que una persona puede experimentar al involucrarse en situaciones vitales, tales
como relaciones interpersonales, empleo, etc. en el contexto real en el que viven. La
presencia de una restriccion en la participacion viene determinada por la comparacion de la
participacién de la persona con discapacidad con la participacion de una persona sin
discapacidad en una situacién analoga o comparable.

Como parte de la compleja interaccion que surgen en el analisis de la discapacidad en el
modelo bio-psicosocial, se ubican los factores contextuales, los cuales representan los
antecedentes completos de la vida del individuo, ejercen un impacto sobre el individuo, a

nivel del cuerpo, de la persona o de su relacién con la sociedad, y consisten en:

e Factores ambientales, que forman el entorno fisico, social y de actitudes en el que la
gente vive; son externos a la persona y pueden tener una influencia positiva o
negativa sobre la participacion del individuo en la sociedad o sobre la realizacion de
actividades.

e Factores personales son los antecedentes de la vida del individuo (edad, sexo, nivel

educativo, habitos, situacion profesional, etc.).

Todo lo anterior, y en coherencia con el modelo biopsicosocial, se concreta en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, (CIF), la cual
tiene como finalidad crear un modelo de evaluacion que enfatiza en los elementos
positivos de la persona, una vision menos estigmatizante de su situacién, aportando un
lenguaje estandarizado, fiable y aplicable transculturalmente, que permite describir el
funcionamiento humano y la discapacidad como elementos importantes de la salud,
utilizando para ello un lenguaje positivo y una vision universal de la discapacidad, en la que
dichas problematicas sean la resultante de la interaccion de las caracteristicas del individuo

con el entorno y el contexto social.
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5.2 DISCAPACIDAD INTELECTUAL

En cuanto a la Discapacidad Intelectual (DI), existen muchas condiciones y formas de
presentacion que determinan esta situacion, la cual se explica sobre la base de una vision
constitutiva que la considera en términos de limitaciones del funcionamiento humano
individual en un contexto social, con origen en factores orgéanicos y/o sociales, que se
refleja en una falta de habilidad o restringen el funcionamiento personal y el desempefio de
roles y tareas esperadas para una persona en un ambiente social; se trata de una vision de
caracter multidimensional y socio-ecoldgica, ademas de subrayar el rol significativo que los
apoyos individualizados desempefian en la mejora del funcionamiento humano (4). La
explicacion multifactorial de la etiologia de la DI se relaciona con la existencia de factores
prenatales, perinatales y postnatales que se explican de acuerdo con las condiciones

biomédicas; condiciones sociales; condiciones conductuales; y condiciones educativas.

En sus estudios los autores Verdugo-Alonso y Schalock explican que las siguientes
premisas son fundamentales para la aplicacion de la definicion de discapacidad
intelectual/cognitiva (4): “(a) Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben
considerar en el contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y
cultura; (b) una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linguistica asi
como las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores y conductuales;
(c) en una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades; (d) un
proposito importante de la descripcién de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo y (e) si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un
largo periodo, el funcionamiento en la vida de la persona con DI generalmente mejorara.
De las premisas anteriores, se deriva que se trata de aplicar un sistema de clasificacion
multidimensional que incluye las habilidades intelectuales, la conducta adaptativa; el estado
de salud; el bienestar personal; la participacién comunitaria, social y familiar; el contexto y

el medio ambiente fisico, social y actitudinal, ademas de los apoyos existentes (42).

En la clasificacion de la DI, se identifican distintos niveles (Leve, moderada o severa), en
algunos casos esta se da en comorbilidad con otras discapacidades constituyéndose una
condicion de discapacidad multiple o pluridiscapacidad infantil que generalmente

28



corresponde al caso de una discapacidad severa, en la que el diagnostico més prevalente es
el de pardlisis cerebral infantil. Los sintomas de la pluridiscapacidad de la mayoria de los
nifo/as, independientemente de su diagnostico, son: “discapacidad intelectual que requiere
apoyos generalizados en todas las dimensiones (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

(cardiacos, respiratorios, digestivos, etc.) e incluso crisis epilépticas” (5).

5.3 CALIDAD DE VIDA

La Organizacion Mundial de la Salud OMS define la calidad de vida como "la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema
de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus hormas, sus
inquietudes, es un concepto influenciado por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales y su relacion con el entorno
(43) La calidad de vida es un concepto complejo y multidimensional relacionado tanto con
elementos objetivos como subjetivos, objetivos como: trabajo, nivel socioeconémico,

estado de salud, y subjetivos como la escala de valores, creencias y expectativas de vida.

En este sentido, cabe reconocer su relacion con la satisfaccion de necesidades humanas y la
garantia de derechos, involucrando maltiples dimensiones desde la salud, la politica, la
educacion, el &ambito sociocultural, entre otros. Por lo anterior es relevante citar a Verdugo,
quien agrega que la evaluacion de la calidad de vida permite centrar los esfuerzos en las

personas, y no en las organizaciones o servicios de atencion.

Ahora bien, en lo referente al funcionamiento, se encuentra que el modelo de la nueva
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
constituye el marco conceptual de la OMS para una nueva comprension del funcionamiento
y la discapacidad, y es el marco referencial para describir la salud y los aspectos
relacionados porque se basa en dos principios con importantes implicaciones en la

contextuacion y estructuracion de los servicios sanitarios, el primero es la universalidad: el
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funcionamiento - discapacidad son inmanentes a la condicion humana pues estos son
comunes a todos, y el segundo es la continuidad: la ecuacion funcionamiento - discapacidad
es un continuum que persiste a lo largo de toda la vida, y bajo estas dos vertientes cobra
importancia la calidad de vida. La OMS entonces, no es ajena a la necesidad de conocer
la percepcion que tienen las personas sobre diferentes aspectos de su vida, por ello la CIF
plantea “establecer conexiones con conceptos de calidad de vida y con la medida del
bienestar subjetivo”, reconociendo el resultado de la interaccion de la persona con su

ambiente (5).

Desde la discapacidad han surgido diversas posiciones conceptuales, entre ellas: “la calidad
de vida puede analizarse en funcion de los distintos tipos de discapacidad y de la edad de
los individuos, pero los principios esenciales son los mismos y tienen aplicacion en
distintas edades y grupos de discapacidad” (52), otros autores sostienen que el constructo
de calidad de vida es esencialmente igual para las personas con discapacidad o sin ella, y
que toda persona tiene las mismas necesidades y deseos de satisfaccion a sus necesidades y

de tomar decisiones en su proyecto de vida (34).

Las pretensiones de diferentes documentos internacionales en relacion con la discapacidad
como la Declaracion de Cartagena de Indias en 1992, la Declaracién de Managua 1993, las
Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para Personas con Discapacidad
1993, sugieren diferentes conceptos sobre la Calidad de Vida, tratando de dar importancia a
las condiciones de vida, alcanzar un nivel de dignidad humana satisfactoria y un nivel alto

de bienestar.

De acuerdo a lo anterior, se reconoce la importancia de la evaluacion de la dimensién
calidad de vida, ya que permite valorar aspectos relacionados con la atencién y cuidado de
las personas, bienes y servicios, tecnologia y accesibilidad, aspectos a los que tiene derecho
todo ser humano, y de esta manera guiar y orientar a todos los actores sociales que se

vinculan a las personas en situacion de discapacidad.

Por lo anterior cabe citar estos autores (45), quienes explicaron los procedimientos desde el
apoyo directo a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), el cual puede
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estar asociado a la discapacidad intelectual, el objetivo de ello es que resulten de utilidad a
las organizaciones y a sus profesionales en el impulso de sistemas que promuevan la
participacion de personas con necesidades intensas de apoyo en la consulta y toma de
decisiones sobre sus vidas. Para las organizaciones implica un cambio profundo en la
concepcion sobre los procesos de participacion en todos los aspectos que les conciernen 'y
que repercuten en su calidad de vida, desde la evaluacion de la misma a la planificacion de

actuaciones destinadas a favorecerla.

Desde hace un tiempo se han hecho evidentes los intentos por aumentar la atencion
garantizando el cubrimiento de los individuos en todos sus entornos, labor que se ha
realizado desde los entes e instituciones que tienen como misién dicha labor. Se reconoce
entonces el rapido desarrollo, los avances en la industria o la globalizacion y todas las
consecuencias que han traido desde su origen y hasta los presentes dias, y que han hecho

reconocer con fuerza la importancia del concepto de Calidad de Vida.

5.4 EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA

La evaluacion de la calidad de vida, desde hace un tiempo se ha fundamentado a partir del
modelo de ocho dimensiones propuesto por Schalock y Verdugo (37), el cual es uno de los
mas aceptados para poblacion en situacion de discapacidad, y en especial con discapacidad
intelectual. Las dimensiones son: inclusion social, autodeterminacion, bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal, relaciones
interpersonales. Segtin este modelo, la calidad de vida individual se define como un “estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades
universales y ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta

influenciada por factores personales y ambientales.

Desde el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo, se han propuesto diferentes
escalas de evaluacion, entre ellas la Escala KidsLife (36), escala de evaluacion de la calidad
de vida de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual entre 4 y 21 afios, la cual se

dirige a las primeras etapas del ciclo vital: infancia, adolescencia y juventud. Tal como lo
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refieren los autores de la escala, la informacion obtenida es de gran utilidad en el desarrollo
de planificaciones centradas en la persona y la provision de apoyos individualizados. La
escala proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles para ocho dimensiones
centrales de calidad de vida, y finalmente permite ilustrar la informacion en un perfil de

calidad de vida.

55 ESCALA KIDSLIFE

Evalla calidad de vida en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual, desde una
visién multidimensional basada en el modelo de Schalock y Verdugo. Identifica el perfil
de calidad de vida de la persona, con evidencias de validez y fiabilidad, para la puesta en

marcha de practicas basadas en la evidencia y el disefio de planes individuales de apoyo.

Su estudio original, en el que la escala contenia 156 items, se realizé con una muestra de
1.060 personas que recibian apoyos y servicios en 108 asociaciones y centros, procedentes
de las 17 comunidades autonomas espafiolas. La escala se desarroll6 por medio de un
estudio Delphi que, ademas de permitir la construccién de un banco de 156 items relevantes
para evaluar las ocho dimensiones de calidad de vida en nifios, adolescentes y jovenes con
discapacidad intelectual, permitié obtener evidencias de validez de contenido sobre el
instrumento. Para ello, el primer paso consistio en identificar indicadores centrales para
cada una de las ocho dimensiones propuestas en el modelo, luego se seleccionaron items
potenciales para evaluar cada uno de los indicadores centrales que las componian. El
estudio Delphi constd de tres rondas en las que participaron 14 expertos en el concepto de
calidad de vida y en personas con discapacidad intelectual y multiple en las etapas de la
infancia y la adolescencia, su tarea consistio en evaluar la idoneidad, importancia,
sensibilidad y observabilidad de los items en una escala de 1 a 4, siendo 1 que el item era
escasamente idéneo, importante, sensible u observable, mientras 4 significaba que el item
era muy idéneo, importante, sensible u observable. Se utilizaron dos criterios para
considerar los items validos y retenerlos en la escala piloto: (a) mostrar una media >3 y

una desviacion tipica < 1 en los cuatro criterios; y (b) alcanzar un porcentaje de acuerdo
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entre los jueces superior al 80%. Ademas, los expertos pudieron proponer nuevos items e
indicadores para cada una de las ocho dimensiones que no estuvieran ya contemplados en el

banco inicial.

La fiabilidad de los items se examiné mediante el calculo de los indices de Homogeneidad
Corregida IHC de los items organizados por dimensiones, y secundariamente se tenia como
objetivo reducir la escala a 96 items. Para ello el primer paso consistio en realizar una
eliminacién de items basada en los indices de homogeneidad corregida (IHC). El rango de
valores oscilo entre -.26 y .74. La dimension con mayores IHC fue desarrollo personal (M=
.55), mientras que los indices mas bajos se encontraron en derechos (M= .39). Para la
retencion de un item en la escala final se establecio un IHC > .30. Fueron 12 los items
eliminados por no superar este criterio. A continuacion, se llevé a cabo un analisis factorial
exploratorio (analisis paralelo) por dimensiones. De nuevo, desarrollo personal fue la
dimensién con las saturaciones mas altas (M= .73) y derechos la que presento las mas bajas
(M=.63). Los valores oscilaron entre .36 y .88. Todas las saturaciones superaron el valor
.30, por lo que ningun item fue eliminado por este motivo. El segundo y tercer paso en la
eliminacién consistieron en combinar los resultados del analisis factorial exploratorio (por
obtener las saturaciones mas pequefias se eliminaron ocho items) junto con los IHC dentro
de cada dimension (por obtener los IHC mas pequefios se eliminaron 19 items).
Finalmente, en el cuarto paso, 21 items fueron eliminados entre los restantes por su
contenido (para evitar redundancias). Asi, en cada dimension se fueron eliminando items
combinando los mencionados criterios hasta llegar a 12 items en cada una de ellas. La
escala fue reducida asi a un total de 96 items, cuyo analisis de confiabilidad por subescalas
fue el siguiente: Las correlaciones policoricas oscilaron entre 0,8 y 0,84, todas fueron
positivas y moderadamente altas; en los coeficientes alfa de Cronbach, la escala total
obtuvo un coeficiente de 0,96, mientras las dimensiones oscilaron entre 0,8 (bienestar

fisico) y 0,9 (desarrollo personal).
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5.6 INSTRUMENTOS DE MEDICION Y CONFIABILIDADES INTRA E
INTEREVALUADOR
Los estudios de confiabilidad, siendo parte substancial de la validacion de instrumentos,
facilitan la estandarizacion y aseguran la reproducibilidad de los mismos (1), dichos
estudios, a fin de identificar el grado de concordancia inter e intraevaluador, tienen en
cuenta el grado de correspondencia o conformidad que dos 0 més observadores tienen
frente a un fendmeno (2), o como también se reconoce: el grado de acuerdo o desacuerdo
que una persona tiene en distintos momentos frente a otra, o el nivel de

acuerdos/desacuerdos entre uno o0 mas informantes frente a un mismo sujeto (1).

En el caso de la concordancia interevaluador, se buscan los grados de acuerdo y desacuerdo
entre dos 0 mas evaluadores -que deberan tener el mismo nivel de calibracion para la
ejecucion de las evaluaciones-, quienes realizan una entrevista, cada uno la lleva a cabo de
manera independiente pero casi simultanea, buscando asi una apreciacién interevaluadores
o interobservadores (1). Para el caso intraevaluador o intraobservador, un mismo evaluador
Ileva a cabo dos 0 més evaluaciones a una misma persona en varios momentos de la
aplicacion, siendo esta la concordancia que se establece en el tiempo con el mismo

evaluador.

Al respecto de este ultimo, la literatura (1), no obstante, no deja de reconocer, que existe un
sesgo ya que puede que el evaluador tenga presentes aspectos relacionados con la

aplicacion que él mismo realizé en un momento previo.

En cuanto a las pruebas estadisticas para la medicion (1) de concordancia inter e
intraevaluador, se reconoce el coeficiente de K de Cohen (media o ponderada), cuyos
valores oscilan entre 0 y 1, y se considera que la interpretacion cualitativa debera

considerar la utilidad de las mediciones en estudio.
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6 OBJETIVOS

6.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar las propiedades psicométricas de confiabilidad intraevaluador e interevaluador
de la Escala KidsL.ife para la evaluacién de la calidad de vida de personas con discapacidad
cognitiva/intelectual y multiple, entre 4 y 21 afios, en tres regiones de Colombia, central
(Cundinamarca), suroccidental (Valle del Cauca) y andina (Antioquia).

6.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar socio demograficamente la muestra participante en el estudio.

e Determinar la confiabilidad intraevaluador de la Escala KidsLife para la evaluacion
de la calidad de vida de personas con discapacidad cognitiva/intelectual y multiple,
entre 4 y 21 afos, en las regiones central, suroccidental y andina de Colombia.

e Determinar la confiabilidad interevaluador de la Escala KidsLife para la evaluacion
de la calidad de vida de personas con discapacidad cognitiva/intelectual y multiple,

entre 4 y 21 afos, en las regiones central, suroccidental y andina de Colombia.
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7 METODOLOGIA

7.1 TIPO DE ESTUDIO
Se realizé un estudio con enfoque empirico-analitico, especificamente de tipo instrumental
(46,47). De acuerdo con Montero y Ledn estos se encargan del desarrollo de pruebas y

aparatos, incluyendo, tanto el disefio como la adaptacion de los mismos (48).

7.2 POBLACIONY MUESTRA

La poblacién estuvo conformada por personas con discapacidad intelectual y maltiple, entre
4y 21 afios de tres regiones de Colombia, region central en el departamento de
Cundinamarca, suroccidental en el departamento del Valle del Cauca y Andina en el
departamento de Antioquia. La muestra fueron nifios, nifias, adolescentes y jovenes con
discapacidad intelectual y maltiple en este rango de edad, pertenecientes a instituciones
educativas, sociales, de salud y/o de apoyo terapéutico, residentes en varios municipios de

los departamentos de Cundinamarca, Valle del Cauca y Antioquia Colombia.

La Escala KidsLife tiene su estudio previo de adaptacion transcultural, validez de
constructo y confiabilidad por consistencia interna para poblacion colombiana, en una
muestra de 220 personas. Los resultados demostraron una adecuada consistencia interna
tanto para la escala completa como por dimensiones y también adecuada validez de
constructo ya que el analisis sugiere que este modelo representa adecuadamente la calidad
de vida, por una evidencia satisfactoria acerca de la validez factorial del modelo de ocho

dimensiones de calidad de vida de Schalock y Verdugo.

Para este estudio se tuvo una muestra de 200 personas con discapacidad intelectual, la cual
es la muestra minima para estudios de confiabilidad tal como lo recomiendan (49). Estas
personas eran residentes en 3 regiones de Colombia diferentes a las que se consideraron en
la primera investigacion, permitiendo obtener resultados importantes de validez y

confiabilidad para varias regiones del pais.
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7.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de inclusion:

e Persona con discapacidad intelectual y maltiple.

e De sexo masculino o femenino.

e Con un rango de edad entre 4 y 21 afios.

e Usuarios de instituciones de apoyo terapéutico, de rehabilitacion o educativa.

e Con cualquier tipo de comorbilidad y/o limitacion en la actividad, restriccién en la
participacion de diverso origen.

e De todos los estratos socioecondémicos.

¢ Que cuente con dos evaluadores (cuidador, familiar o profesional de apoyo
terapéutico), que conozcan la persona con 6 meses de anterioridad y en diferentes

contextos.

Criterios de exclusion:

e Persona que haya estado expuesta a una situacion personal o clinica aguda 30 dias
previos a la evaluacion (lesion, trauma, exacerbacion de comorbilidades, etc.), que

altere de alguna forma los resultados de la prueba.

Dado que la escala KidsLife debe ser respondida por un tercero se tuvieron en cuenta como
criterios de inclusion que este evaluador fuera mayor de edad, conociera la persona con
discapacidad desde 6 meses previos a la encuesta y conociera su desempefio en diferentes

contextos, bajo estas condiciones podria ser un familiar, cuidador o profesional de apoyo.

El muestreo fue de tipo no probabilistico, en funcién de la disposicién de los nifios y

adolescentes, sus familias y los profesionales que los atienden para participar en el estudio.
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7.4 TECNICA

Se realiz6 encuesta estructurada a través de la aplicacion del instrumento escala KidsLife,

la cual es aplicada a un tercero que conozca a la persona con discapacidad.

INSTRUMENTO: ESCALA KIDSLIFE

La escala KidsLife evalta resultados personales relacionados con la calidad de vida de
nifios/as, adolescentes y jovenes hasta los 21 afios, siempre que estos se encuentren en una
institucion de apoyo o educativa. Recoge un conjunto de cuestiones sobre aspectos
observables de calidad de vida que son respondidas por un observador externo que conozca
lo suficientemente bien a la persona (al menos desde los Ultimos 6 meses) y que tenga
oportunidades de observarlo durante periodos prolongados de tiempo en diversos contextos;
los respondientes mas idoneos suelen ser familiares, profesores y profesionales que le

proporcionan apoyos.

La escala estd conformada por una ficha que recoge informacion acerca de la persona
evaluada, del informarte principal y de la organizacion o institucion a la que esta vinculada
la persona con discapacidad; se compone de 96 items, organizados en torno a las ocho
dimensiones de calidad de vida: inclusion social, autodeterminacion, bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar material, derecho, desarrollo personal y relaciones
interpersonales (Tabla 1), y se responde a través de una escala de frecuencia con cuatro
opciones: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. Una vez respondidos los 96
items se calculan las puntuaciones directas relativas a cada una de las ocho dimensiones.

Para ello se siguen los siguientes pasos:

9% ¢

e Contar el nimero de respuestas “nunca”, “a veces”, “frecuentemente” y “siempre”.
Anotar el nimero total para cada respuesta en la casilla correspondiente.
e A continuacion, multiplicar el namero de respuestas “nunca” por 1, el nimero de

respuestas “a veces” por 2, el nimero de respuestas “frecuentemente” por 3 y el
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numero de respuestas “siempre” por 4. Anotar los resultados de tales

multiplicaciones en las casillas correspondientes.

e Sumar los cuatro resultados de las multiplicaciones anteriores en la casilla “Total”.

Se debe tener en cuenta que las puntuaciones para cada una de las categorias de respuesta

pueden oscilar entre 0y 12, que la suma del nimero de respuestas en cada categoria debe

serigual a 12 y que la suma de las cuatro multiplicaciones (por ej. la puntuacion total)

puede ser un nimero comprendido entre 12 y 48. Calculadas las puntuaciones directas

totales para cada una de las ocho dimensiones, se anotan en el cuadro resumen de

puntuaciones que se encuentra al final de la Escala KidsL.ife.

Tabla 1 Dimensiones de la Escala KidsLife (36)

DIMENSIONES

INDICADORES

INCLUSION SOCIAL
(12 items)

Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras
personas y participar en sus actividades como uno mas.
Sentirse miembro de la sociedad, sentirse integrado,

contar con el apoyo de otras personas.

AUTODETERMINACION
(12 items)

Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las
cosas que quiere, Como quiere que sea su vida, su trabajo,
su tiempo libre, el lugar donde vive, las personas con las

que esta.

BIENESTAR
EMOCIONAL
(12 items)

Sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no estar nervioso.

BIENESTAR FISICO
(12 items)

Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener

habitos de alimentacién saludables.
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BIENESTAR MATERIAL
(12 items)

Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y

se desea tener, tener una vivienda y servicios adecuados.

Ser considerado igual que el resto de la gente, que le

DERECHOS . _

) traten igual, que respeten su forma de ser, opiniones,
(12 items) T

deseos, intimidad, derechos.

DESARROLLO La posibilidad de aprender distintas cosas, tener
PERSONAL conocimientos y realizarse personalmente.
(12 items)
RELACIONES Relacionarse con distintas personas, tener amigos y
INTERPERSONALES llevarse bien con la gente (vecinos, compafieros y otros).
(12 items)

Fuente: Elaboracion propia.

7.5 CONTROL DE SESGOS, ESTANDARIZACION Y ENTRENAMIENTO A

EVALUADORES

Para el control de los sesgos de medicion los encuestadores recibieron capacitacion,

entrenamiento y calibracidn en la aplicacion de la escala, esto asegur6 la objetividad en el

procedimiento. EIl entrenamiento se realiz6 con las siguientes actividades:

e Conocimiento en detalle de la escala (dimensiones, items, calificacion y

puntuacion).

e Aplicacion de la escala en un ejercicio tipo prueba piloto, en la que participaron

tanto familiares como profesionales de apoyo. Los investigadores realizaron de

manera enmascarada la aplicacion de la escala y luego se evalud la concordancia de

los resultados.
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7.6 PROCEDIMIENTO

7.6.1 Confiabilidad Intraevaluador
Para el proceso de confiabilidad intraevaluador del instrumento se siguié el siguiente disefio

procedimental:
a. Consolidacion y reclutamiento de la muestra de personas participantes en el estudio.

b. Aceptacion de participacion, firma del consentimiento informado y asentimiento

informado.

c. Aplicacion de la Escala KidsLife, primera parte: cuestionario sociodemografico. Esta
informacion fue suministrada por la familia, y en caso necesario para completar toda la

informacidn, se contacto a la institucion de apoyo terapéutico o educativa.

d. Aplicacion de la Escala KidsLife, segunda parte: ocho dimensiones, 96 items. Momento
1: Primera aplicacion al evaluador A (Familiar, cuidador o profesional de apoyo de la

persona en situacion de discapacidad).

e. Aplicacion de la Escala KidsLife, segunda parte: ocho dimensiones, 96 items. Momento
2: Segunda aplicacion al mismo evaluador A (Familiar, cuidador o profesional de apoyo de
la persona en situacion de discapacidad).

El tiempo de aplicacion entre el momento 1y el momento 2 no fue mayor a 7 dias.
f. Andlisis estadistico de confiabilidad intraevaluador.
g. Redaccion de resultados.

h. Elaboracion de informe final y redaccion de articulo.

7.6.2 Confiabilidad Interevaluador
Para el proceso de confiabilidad interevaluador del instrumento se sigui6 el siguiente disefio

procedimental:
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a. Consolidacion y reclutamiento de la muestra de personas participantes en el estudio.

b. Aceptacion de participacion, firma del consentimiento informado y asentimiento

informado.
c. Aplicacion de la Escala KidsLife, primera parte: cuestionario sociodemogréfico.

d. Aplicacion de la Escala KidsLife, segunda parte: ocho dimensiones, 96 items. Momento
1: Aplicacion a un evaluador A (Familiar, cuidador o profesional de apoyo de la persona

en situacion de discapacidad).

e. Aplicacion de la Escala KidsLife, segunda parte: ocho dimensiones, 96 items. Momento
1. Aplicacion a un evaluador B (Familiar, cuidador o profesional de apoyo de la persona en

situacion de discapacidad).

El momento 1 de aplicacion de la escala fue un tiempo no mayor a 3 dias.
f. Andlisis estadistico de confiabilidad interevaluador.

g. Redaccidn de resultados.

h. Elaboracion de informe final y redaccion de articulo.

7.7 ANALISIS DE LA INFORMACION

La confiabilidad intraevaluador e interevaluador se determiné a través de la aplicacion del
indice de Kappa ponderado para cada uno de los items, ya que corresponden a una
medicion ordinal, y a través de medidas de correlacion con coeficiente de Pearson y
coeficiente de correlacion intraclase entre las puntuaciones directas de cada una de las
dimensiones de la escala. Respecto a la concordancia a través del Kappa ponderado, sus
valores podian oscilar entre 0y 1, por lo general se espera entre 0,41y 0,60 0 mas (1),
igualmente se tuvieron en cuenta los intervalos de confianza del 95%, y un p valor < 0,05.

En relacion a los coeficientes de correlacion de Pearson y coeficiente de correlacion
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intraclase, también sus valores podian oscilar entre 0 y 1, donde a mayor valor se

consideraba una mejor correlacion, teniendo en cuenta ademas un p valor < 0,05 (2).

7.8 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

7.8.1 Datos De La Persona Evaluada

Tabla 2 Variables de la persona evaluada

VARIABLE VALOR INDICE

Hombre 1
SEXO ]

Mujer 2
EDAD Edad en afos Afos

Leve 1

Moderada 2
NIVEL DE DISCAPACIDAD

Severa 3
INTELECTUAL

Profunda 4

No sabe / No responde 5

Limitado 1
NIVEL DE NECESIDADES DE Intermitente 2
APOYO Extenso 3

Generalizado 4

Familia 1
TIPO DE APOYO )

Fundacién tutelar 2

Grado | (moderada) 1
NIVEL DE DEPENDENCIA

Grado 11 (severa) 2
RECONOCIDO )

Grado Il (gran dependencia) | 3
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OTRAS CONDICIONES
DISCAPACITANTES DE LA
PERSONA EVALUADA

Discapacidad fisica
(limitaciones motoras en
extremidades superiores,
limitaciones motoras en
extremidades inferiores)
Discapacidad sensorial
(auditiva/sordera, visual)
Paralisis cerebral
Epilepsia

Sindrome de Down
Sindrome de Rett
Sindrome de X fragil
Problemas de salud graves
Problemas de comportamiento

Otra (especifique)

© 00 N o o B~ W DN

[uny
o

TIPO DE RESIDENCIA'Y CENTROS
A LOS QUE ACUDE (MARQUE

LAS QUE PROCEDAN)

Independiente con apoyos
Piso tutelado

Hogar familiar

Centro residencia

Centro de dia

Centro de noche

Otra (especifique)

~N o o AW DN

TIPO DE ESCOLARIZACION

Educacién Ordinaria
Educacién Especial

Educacién Combinada

w N

DEPARTAMENTO

Valle del Cauca
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Cundinamarca 2
Cali 1
Cogua 2
Chia 3
Tabio 4
MUNICIPIO )
Tenjo )
LUGAR DE Palmira 6
RESIDENCIA Jamundi !
ACTUAL Buga 8
Tulua 9
Estrato 1 1
Estrato 2 2
ESTRATO
3 Estrato 3 3
SOCIOECONOMICO
Estrato 4 4
(1,2,3,4,5,6)
Estrato 5 5
Estrato 6 6
Fuente: Elaboracion propia.
7.8.2 Datos Del Evaluador Principal
Tabla 3 Variables del evaluador principal
VARIABLE VALOR INDICE
Hombre 1
SEXO _
Mujer 2
EDAD Edad en afios Afos
Madre 1
RELACION CON LA Padre 2
PERSONA EVALUADA Hermano/a 3
Abuelo/a 4




Tiola 5
Director/a escolar 6
Profesor/a 7
Orientador/a escolar 8
Fonoaudiologo/a 9
Psic6logo/a 10
Cuidador/a 11
Enfermero/a 12
Trabajador/a social 13
Amigo/a 14
Fisioterapeuta 15
Otra (especifique) 16
Siempre 1
FRECUENCIA DEL Varias veces por semana 2
CONTACTO CON LA Una vez a la semana 3
PERSONA EVALUADA Una vez cada dos semanas 4
Una vez al mes 5
1 persona
1 persona
2 personas
2 personas
3 personas
3 personas
4 personas
4 personas
PARA COMPLETAR LA 5 personas
5 personas
ESCALA HA NECESITADO . 6 Méas de 5
Mas de 5 personas
CONSULTAR AL SIGUIENTE personas
NUMERO DE PERSONAS Historia clinica 1
Familiar 2
Amigo/a 3
Profesional de servicios sociales 4
Profesional de servicios educativos | 5
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Profesional de servicios de salud
Otra (especifique)

Ninguno

Fuente: Elaboracion propia.

7.8.3 Datos De La Organizacién/Institucion

Tabla 4 Variables de la organizacion

VARIABLE VALOR

INDICE

Cundinamarca
DEPARTAMENTO Valle del Cauca

Antioquia

Bogota

Chia

Cali

Tulua
Andalucia
CIUDAD Bugalagrande
Medellin
Envigado
Bello
Barbosa

La ceja

Menos de 20 usuarios/as
Entre 21 y 50 usuarios/as
TAMANO Entre 51 y 100 usuarios/as
Entre 101 y 200 usuarios/as
Mas de 200 usuarios/as
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TIPO DE ORGANIZACION

Publica

Privada

AMBITO

Rural
Urbano

TIPO DE SERVICIO

Social
Educativo
De Salud

W N PN RPN o

Fuente: Elaboracion propia.

7.8.4 Variables De Calidad De Vida

Tabla 5 Variables de calidad de vida

. INDIC
DIMENSION INDICADORES VALOR c
La persona va de vacaciones a

) ) Nunca 1
lugares diferentes a los que vive
) o Algunas veces | 2
1 (p. €j. casa de familiares, de
) . Frecuentemente | 3
conocidos de la familia, parques )
. Siempre 4
tematicos y/o hoteles)
i La persona se relaciona con sus Nunca 1
INCLUSION 3
comparieros/as de clase, Algunas veces | 2
SOCIAL 2 o o
participando en las actividades o | Frecuentemente | 3
interactuando con ellos Siempre 4
La persona participa en Nunca 1
3 actividades por fuera del centro, | Algunas veces |2
con personas distintas a las que le | Frecuentemente | 3
proporcionan apoyo Siempre 4
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La persona participa en

o Nunca 1
actividades que favorecen su
_ y ) Algunas veces | 2
inclusion social y corresponden
o . Frecuentemente | 3
con sus condiciones fisicas y )
Siempre 4
mentales
La persona participa en Nunca 1
actividades que favorecen su Algunas veces | 2
inclusion social y se eligen Frecuentemente | 3
considerando sus intereses Siempre 4
La persona participa en Nunca 1
celebraciones familiares (p. €j. Algunas veces | 2
Cumplearios, fiestas, Frecuentemente | 3
matrimonios, entre otros) Siempre 4
La persona participa en grupos
) ~ | Nunca 1
naturales de su comunidad (p. ej.
) Algunas veces | 2
grupo deportivo, grupo de danzas,
) . Frecuentemente | 3
grupo musical, grupo religioso, )
_ Siempre 4
grupo educativo)
La persona participa en Nunca 1
actividades de diversion, tiempo | Algunas veces |2
libre o de descanso con personas | Frecuentemente | 3
de su edad Siempre 4
La persona recibe apoyo,
orientacion o algun tipo de Nunca 1
intervencion en contextos Algunas veces | 2
naturales de su comunidad (p. ej. | Frecuentemente | 3
hogar, centro educativo, centro de | Siempre 4

salud, iglesia, salon comunal)
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Las personas que le proporcionan

] Nunca 1
apoyos toman medidas
» Algunas veces | 2
10 | especificas para favorecer o
) L Frecuentemente | 3
mejorar la participacion de )
Siempre 4
(nombre de la persona)
La persona tiene oportunidad de
) Nunca 1
conocer otros ambientes
_ Algunas veces | 2
11 | diferentes al lugar o zona donde
) o Frecuentemente | 3
vive (p. ej. viajar, hacer ]
] o Siempre 4
excursiones, rutas turisticas)
La persona utiliza entornos Nunca 1
1 comunitarios (p. ej. colegios, Algunas veces | 2
cafeterias, bibliotecas, piscinas, Frecuentemente | 3
parques, etc.) Siempre 4
Las personas que le proporcionan
apoyos toman medidas
especificas (p. ej. consultar sus
_ o Nunca 1
preferencias y opiniones) para
. Algunas veces | 2
13 | permitir que (nombre de la
) ] Frecuentemente | 3
persona) haga elecciones por si )
AUTODETERMI ) ) o Siempre 4
i mismo/misma (p. ej. actividades
NACION o )
diarias, elecciones de lugares y
personas)
Nunca 1
14 La persona elige como pasar su Algunas veces | 2
tiempo libre Frecuentemente | 3
Siempre 4
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La persona elige con quien pasar

Nunca

Algunas veces

1
- - - - 2
15 | su tiempo libre (p. €. amigos,
] o Frecuentemente | 3
cuidadores, familiares) ]
Siempre 4
La persona elige la comida o Nunca 1
16 parte de la comida, cuando hay Algunas veces | 2
variedad para escoger en sopa, Frecuentemente | 3
Seco y postre Siempre 4
La persona decora el espacio de Nunca 1
17 la habitacion a su gusto (p. ej. Algunas veces | 2
elige afiches, cuadros, la Frecuentemente | 3
ubicacion de los objetos) Siempre 4
La persona rechaza aquello que le
) _ Nunca 1
desagrada (p. ej. comida,
o ) Algunas veces | 2
18 | actividades, ropa, juegos)
) ) Frecuentemente | 3
mediante gestos, sonidos o ]
Siempre 4
palabras
La persona tiene la oportunidad
de negarse a hacer actividades
que cree poco importantes para su | Nunca 1
19 salud (p. ej. participar en una Algunas veces | 2
actividad en su tiempo libre, irse | Frecuentemente | 3
a acostar a dormir a una hora Siempre 4
determinada, ponerse la ropa que
eligen otros)
o » Nunca 1
La persona solicita atencién de
) Algunas veces | 2
20 | otras cuando lo necesita (con
) Frecuentemente | 3
gestos, sonidos o palabras) )
Siempre 4
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En el centro, se tiene en cuenta la

opinién de (nombre de la Nunca 1
o1 persona) cuando se realizan Algunas veces | 2
cambios (p. ej. horarios, Frecuentemente | 3
alimentacion o colocacién de sus | Siempre 4
objetos)
En el centro, se le proporcionan
apoyos basados en sus
necesidades, deseos y
preferencias (p. ej. se respeta el Nunca 1
- deseo de estar solo/a o en grupos, | Algunas veces |2
contar con personas que lo Frecuentemente | 3
apoyen, elegir los lugares en los | Siempre 4
que quiere estar, o los tiempos y
los ritmos para trabajar o
aprender)
o Nunca 1
La persona participa en la
. Algunas veces |2
23 | elaboracién de su plan de apoyo
o Frecuentemente | 3
individual )
Siempre 4
Se respetan las decisiones de
Nunca 1
(nombre de la persona) (salvo
_ Algunas veces | 2
24 | que pongan en peligro su
) ) . Frecuentemente | 3
integridad fisica y la de otras )
Siempre 4
personas)
Nunca 1
En el centro, se trata a (hombre
BIENESTAR N Algunas veces | 2
25 | de la persona) con carifio y afecto
EMOCIONAL ) ] Frecuentemente | 3
apropiado, cuando lo necesita )
Siempre 4
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_ ) Nunca 1
La persona recibe elogios y
o Algunas veces | 2
26 | palabras de reconocimiento
) ) Frecuentemente | 3
cuando realiza algo bien ]
Siempre 4
Las personas que le proporcionan
apoyos atienden a las expresiones
) ] o Nunca 1
faciales, miradas y direcciona de
) - Algunas veces | 2
27 | lavista, voz, tension muscular,
o ) Frecuentemente | 3
postura, movimientos y cambios ]
Siempre 4
corporales de (nombre de la
persona)
Las personas que le proporcionan
apoyos conocen las expresiones
. ) Nunca 1
individuales de bienestar
) Algunas veces | 2
28 | emocional de (nombre de la
) ) Frecuentemente | 3
persona) (p. ej. cuando siente )
] . Siempre 4
alegria, placer, tranquilidad y/o
diversion)
Las personas que le proporcionan
apoyos conocen las expresiones
o Nunca 1
individuales de malestar
) Algunas veces | 2
29 | emocional de (nombre de la
) ] Frecuentemente | 3
persona) (p. ej. cuando siente )
o N Siempre 4
angustia, tristeza, tension o
enfado)
) Nunca 1
Las personas que le proporcionan
o Algunas veces | 2
30 | apoyos programan actividades
o Frecuentemente | 3
cotidianas, de acuerdo con sus )
Siempre 4
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manifestaciones de satisfaccion

de ellas

Las personas que le proporcionan

apoyos toman medidas

. Nunca 1
especificas para que el entorno de
Algunas veces | 2
31 | (nombre de la persona) sea
) o ) Frecuentemente | 3
reconocible y predictible (p. ej. ]
) ) Siempre 4
espacios, horarios, personas que
lo apoyan, actividades)
Las personas que le proporcionan
apoyos le brindan con Nunca 1
- anterioridad informacion Algunas veces | 2
comprensible sobre las Frecuentemente | 3
actividades y los eventos que se Siempre 4
desarrollan a lo largo del dia
Se le informa con anticipacion a
(nombre de la persona) sobre los
_ Nunca 1
cambios de personas que le
_ ) Algunas veces | 2
33 | proporcionan apoyo (p. €j.
) ) Frecuentemente | 3
cambios debido a turnos, )
] ] ] Siempre 4
incapacidades, vacaciones,
calamidad domeéstica, entre otros)
Las personas que le proporcionan
) Nunca 1
apoyos estimulan su esfuerzos y
] Algunas veces | 2
34 | logros, orientados a aprender y
o Frecuentemente | 3
mantener conductas, eliminarlaso |
] Siempre 4
reducirlas
.- Las personas que le proporcionan | Nunca 1

apoyos saben cOmo manejar

Algunas veces
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adecuadamente usa situacion de | Frecuentemente | 3
crisis (p. ej. agresion hacia otras | Siempre 4
personas, hacerse dafio a si
mismo/misma)
Ante situaciones inesperadas, las | Nunca 1
36 personas que le proporcionan Algunas veces | 2
apoyos le ayudan a (hombre de la | Frecuentemente | 3
persona) a asimilar la situacién Siempre 4
_ Nunca 1
La persona toma la cantidad de
_ o ) Algunas veces | 2
37 | comiday liquidos necesaria, para
Frecuentemente | 3
mantener un buen estado de salud |
Siempre 4
La persona tiene una adecuada
. o 3 Nunca 1
higiene (p. ej. dientes, pelo, ufias,
) _ Algunas veces | 2
38 | cuerpo) e imagen personal (ej.
Frecuentemente | 3
ropa adecuada para su edad, para )
y Siempre 4
la ocasion)
BIENESTAR La persona recibe apoyos
FISICO especificos cuando quiere
_ ) Nunca 1
cambiar algun aspecto de su
o o Algunas veces | 2
39 | apariencia personal (p. ej. irala
) ) ) Frecuentemente | 3
peluqueria, depilarse, maquillarse |
o ) Siempre 4
si tiene la edad y/o realizar alguna
actividad fisica)
_ . Nunca 1
La persona realiza actividades y
L Algunas veces | 2
40 | ejercicios fisicos adecuados a sus
o ) Frecuentemente | 3
caracteristicas y necesidades )
Siempre 4
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La persona recibe el apoyo de los | Nunca 1
a profesionales de la salud que Algunas veces | 2
necesita (p. ej. médico, Frecuentemente | 3
fonoaudidlogo, fisioterapeuta) Siempre 4
Las personas que le proporcionan
apoyos toman medidas
especificas para prevenir o tratar
) Nunca 1
problemas derivados de
) ) . Algunas veces | 2
42 | discapacidades fisicas de (nombre
] Frecuentemente | 3
de la persona) (p. €j. )
o o Siempre 4
espasticidad, rigidez en sus
movimientos o deformidad en su
Cuerpo)
Las personas que le proporcionan
apoyos prestan atencion al Nunca 1
3 diagndstico y al tratamiento de las | Algunas veces | 2
discapacidades sensoriales de Frecuentemente | 3
(nombre de la persona) (p. €j. Siempre 4
dificultades visuales o auditivas)
Las personas que le proporcionan
apoyos emplean medidas
especificas para tratar o prevenir | Nunca 1
14 el dolor de (nombre de la Algunas veces | 2
persona) (p. ej. administrarle los | Frecuentemente | 3
medicamentos necesarios, Siempre 4
favorecer la relajacién y/o seguir
las recomendaciones médicas)
45 La persona dispone de apoyos o Nunca 1

ayudas que le garanticen

Algunas veces
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mantener una postura corporal Frecuentemente | 3
adecuada (p. ej. uso de aparatos Siempre 4
ortopédicos o férulas, ejercicios)
Las personas que le proporcionan
apoyos supervisan el uso o la Nunca 1
46 necesidad de medicacion de Algunas veces | 2
forma periddica de (nombre de la | Frecuentemente | 3
persona) (p. ej. dosis, frecuencia, | Siempre 4
beneficios, efectos secundarios)
La persona tiene un plan de salud | Nunca 1
47 preventiva (p. ej. examenes Algunas veces | 2
periddicos de laboratorio, Frecuentemente | 3
revisiones de especialistas) Siempre 4
] y Nunca 1
La persona recibe atencion
_ _ Algunas veces | 2
48 | inmediata cuando se encuentra
Frecuentemente | 3
mal de salud )
Siempre 4
La persona cuenta con las ayudas
técnicas apropiadas para
o Nunca 1
desarrollar al maximo su
) . ; Algunas veces | 2
49 | autonomia (p. €j. Ortesis, baston,
. ) Frecuentemente | 3
silla de ruedas, audifonos, lentes, )
o Siempre 4
BIENESTAR tableros de comunicacion,
MATERIAL tabletas)
Las ayudas técnicas que necesita
) Nunca 1
la persona han sido adoptadas de
o Algunas veces | 2
50 | forma individual a sus
) ) Frecuentemente | 3
necesidades (p. e]. aparatos )
Siempre 4

ortopédicos y férulas, silla de
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ruedas, tablero de comunicacion,

audifonos)
La persona cuenta con sus Nunca 1
- propios materiales para Algunas veces | 2
entretenerse (p. ej. juegos, Frecuentemente | 3
revistas, masica, television) Siempre 4
) | Nunca 1
La persona dispone de un espacio
. ) Algunas veces | 2
52 | fisico con sus pertenencias
Frecuentemente | 3
personales a su alcance )
Siempre 4
La persona dispone de los bienes
materiales que se necesita para Nunca 1
e3 sus actividades cotidianas (p. ej. | Algunas veces |2
ropa, objetos personales, dinero Frecuentemente | 3
de bolsillo, juegos, revistas, Siempre 4
mdsica, television)
Nunca 1
A la persona le gustan las cosas
) o Algunas veces | 2
54 | que tiene (p. €j. juguetes,
) Frecuentemente | 3
materiales escolares, ropa) ]
Siempre 4
Nunca 1
- La persona tiene ropa adecuadaa | Algunas veces |2
su gusto y edad Frecuentemente | 3
Siempre 4
La persona vive en un lugar que
) . Nunca 1
estd adaptado a sus caracteristicas
. ) ) Algunas veces | 2
56 | fisicas, sensoriales e intelectuales
) o Frecuentemente | 3
(p. €j. el lugar facilita su )
Siempre 4

movilidad y desplazamiento, su
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comunicacion, sus relaciones con

los objetos y con las personas)

Las personas que le proporcionan

apoyos toman medidas

especificas para adaptar el Nunca 1
&7 entorno en que vive él/ella, de Algunas veces | 2
acuerdo con sus deseos y Frecuentemente | 3
preferencias (p. ej. se le escucha, | Siempre 4
se le comprende y se tiene en
cuenta sus decisiones)
La persona tiene libre acceso a su | Nunca 1
- habitacion, bafio y otros lugares Algunas veces | 2
en los que transcurren sus rutinas | Frecuentemente | 3
diarias Siempre 4
La persona dispone de Nunca 1
- tecnologias para aumentar o Algunas veces | 2
facilitar su comunicacion (p. ej. Frecuentemente | 3
pantallas digitales, tabletas, etc.) | Siempre 4
En el centro educativo la persona | Nunca 1
50 cuenta con material didactico Algunas veces | 2
especificamente adaptado a sus Frecuentemente | 3
necesidades Siempre 4
Las personas que le proporcionan
. Nunca 1
apoyos cuentan con formacion
. . Algunas veces | 2
61 | especifica sobre ética y respeto
Frecuentemente | 3
DERECHOS por los derechos de las personas )
] ) Siempre 4
con discapacidad
6 Las personas que le proporcionan | Nunca 1

apoyos tratan con respecto a

Algunas veces
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(nombre de la persona) (p. ej. le | Frecuentemente | 3
hablan con un tono adecuado, Siempre 4
utilizan palabras positivas, evitan
los comentarios negativos en
publico, evitan hablar delante de
él/ella como si no estuviera
presente)
Las personas que le proporcionan
apoyos toman medidas
especificas para respetar la
privacidad de (nombre de la
) Nunca 1
persona) (p. ej. llamar antes de
) Algunas veces | 2
63 | entrar, durante el cuidado
o Frecuentemente | 3
personal y la higiene, con su )
) ] B Siempre 4
sexualidad, con su informacion
confidencial, difusion de
imagenes o fotografias
personales)
Las personas que le proporcionan
apoyos protegen de forma Nunca 1
64 adecuada a confidencialidad de la | Algunas veces |2
informacion en las evaluaciones | Frecuentemente | 3
individuales de (nombre de la Siempre 4
persona)
_ Nunca 1
Se respetan las pertenencias y el
] Algunas veces | 2
65 | derecho a la propiedad de la
Frecuentemente | 3
persona )
Siempre 4
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| Nunca 1
La persona cuenta con un espacio
S Algunas veces | 2
66 | de intimidad, en el que puede
] Frecuentemente | 3
estar solo/a si lo desea ]
Siempre 4
Las personas que le proporcionan
apoyos respectan y defienden los
derechos de (nombre de la Nunca 1
67 persona) (p. ej. mantiene la Algunas veces | 2
confidencialidad de sus datos Frecuentemente | 3
personales, le brindan Siempre 4
informacion sobre sus derechos
como usuario/usuaria)
_ Nunca 1
Se le proporcionan los apoyos
) Algunas veces | 2
68 | necesarios para gque la persona
) Frecuentemente | 3
conozcay ejerza sus derechos )
Siempre 4
Nunca 1
La persona es tratada con
_ Algunas veces | 2
69 | respecto en sus diferentes
Frecuentemente | 3
entornos )
Siempre 4
Se informa a la persona Nunca 1
20 claramente acerca de las Algunas veces | 2
decisiones importantes que se Frecuentemente | 3
tomen en su nombre Siempre 4
Se informa a la personay a su
Nunca 1
responsable legal sobre la
L ] Algunas veces | 2
71 | aplicaciéon de medidas de
. o Frecuentemente | 3
contencion fisica 0 mecéanica en )
Siempre 4

el caso de que las necesite (p.ej.
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atarlo a la cama o atarle las

manos o0 ponerle un casco, etc.)

o Nunca 1
La persona participa de
o ) Algunas veces | 2
72 | actividades con las mismas
] Frecuentemente | 3
oportunidades que otras personas ]
Siempre 4
Las personas que le proporcionan
) Nunca 1
apoyos toman medidas
. Algunas veces | 2
73 | especificas para mantener
. ] Frecuentemente | 3
habilidades y capacidades de )
Siempre 4
(nombre de la persona)
Nunca 1
24 La persona aprende cosas que le | Algunas veces |2
hacen ser mas independiente Frecuentemente | 3
Siempre 4
Las personas que le proporcionan
DESARROLLO apoyos priorizan actividades de la
PERSONAL vida diaria que favorecen la Nunca 1
- independencia de (hnombre de la | Algunas veces | 2
persona) (p. ej. vestirse solo, Frecuentemente | 3
comer solo, usar el teléfono solo, | Siempre 4
ir a la panaderia, ir al
supermercado)
Las personas que le proporcionan
y o Nunca 1
apoyos le ensefian actividades de
- o . Algunas veces | 2
76 | lavida diaria (p.ej. alimentacion,
] ] Frecuentemente | 3
aseo, cuidado de objetos )
Siempre 4

personales)
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Las personas que le proporcionan

apoyos | ensefian actividades Nunca 1
77 instrumentales de la vida diaria Algunas veces | 2
(p. €j. uso de transportes, Frecuentemente | 3
preparacion de comidas, Siempre 4
compras)
o ) Nunca 1
Las actividades que realiza la
_ Algunas veces | 2
78 | persona le permiten el
o . Frecuentemente | 3
aprendizaje de nuevas habilidades |
Siempre 4
Las personas que le proporcionan | Nunca 1
29 apoyos le dan instrucciones y Algunas veces | 2
modelos para aprender cosas Frecuentemente | 3
nuevas Siempre 4
Nunca 1
20 La persona tiene oportunidades Algunas veces | 2
de demostrar sus habilidades Frecuentemente | 3
Siempre 4
Las personas que le proporcionan
apoyos estimulan el desarrollo de | Nunca 1
o1 (nombre de la persona) en Algunas veces | 2
distintas areas (p.ej. cognitiva, Frecuentemente | 3
social, sensorial, emocional, Siempre 4
motora)
Las tareas que se le proponen a
) Nunca 1
(nombre de la persona) se ajustan
) ] Algunas veces | 2
82 | asus capacidades, ritmos y
) o Frecuentemente | 3
preferencias (p.ej. evitando una )
Siempre 4

infra 0 sobreestimulacion)
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Las personas que le proporcionan

Nunca 1
apoyos le ayudan a planear las
. Algunas veces | 2
83 | actividades que (nombre de la
] ) Frecuentemente | 3
persona) quiere realizar, cuando )
] Siempre 4
lo necesita
Las personas que le proporcionan
] Nunca 1
apoyos tienen en cuenta las
Algunas veces | 2
84 | fortalezas de (nombre de la
Frecuentemente | 3
persona) cuando se plantean )
o Siempre 4
nuevos objetivos
En el centro, se disefian
. . Nunca 1
actividades que facilitan las
_ ] ) Algunas veces |2
85 | interacciones sociales de (nombre
Frecuentemente | 3
de la persona) con los )
. Siempre 4
comparieros/as
) . Nunca 1
La persona tiene relacion con
3 Algunas veces | 2
86 | comparieros/as de su edad en el
) Frecuentemente | 3
centro educativo )
RELACIONES Siempre 4
INTERPERSON ) ) Nunca 1
La persona tiene oportunidades
ALES o . Algunas veces | 2
87 | parainiciar una relacién de
] ] Frecuentemente | 3
amistad, si lo desea )
Siempre 4
) ) Nunca 1
La persona tiene oportunidad para
_ Algunas veces | 2
88 | estar a solas con sus amistades y
) Frecuentemente | 3
personas conocidas )
Siempre 4
89 Las personas que le proporcionan | Nunca 1
apoyos toman medidas Algunas veces | 2

64



especificas para que (nombre de | Frecuentemente | 3

la persona) pueda mantener y Siempre 4

extender sus redes sociales (p.ej.

asistir a reuniones y eventos

sociales, hacer uso del teléfono

fijo, del celular, de las nuevas

tecnologias o del tablero con

imagenes)

Las personas que le proporcionan

apoyos comprueban de manera Nunca 1

sistematica (regulary detallada) | Algunas veces |2
%0 el significado de los gestos, Frecuentemente | 3

sonidos y conductas de (nombre | Siempre 4

de la persona)

Las personas que le proporcionan

apoyos toman medidas

especificas para mejorar las Nunca 1

habilidades de comunicacion de | Algunas veces | 2
o (nombre de la persona) (p.ej. Frecuentemente | 3

incentivar el uso de lenguaje Siempre 4

corporal, gestual, de sefias, de

sonidos)

Las personas que le proporcionan

apoyos entienden el sistema de Nunca 1

comunicacion que (nombre de la | Algunas veces |2
. persona) utiliza (p.ej. su lenguaje | Frecuentemente | 3

corporal, sus gestos, sus sonidos, | Siempre 4

sus palabras)
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Las personas que le proporcionan

apoyos conocen la mejor forma Nunca 1
03 de comunicarle informacion a Algunas veces | 2
(nombre de la persona) (p.ej. Frecuentemente | 3
visual, tactil, auditiva, olfativa, Siempre 4
gustativa)
Cuando la persona interactia con | Nunca 1
o otros, se le proporciona el tiempo | Algunas veces |2
necesario para que pueda Frecuentemente | 3
responder Siempre 4
Las personas que le proporcionan
) Nunca 1
apoyos comprueban si (nombre
_ Algunas veces | 2
95 | de la persona) les entiende
_ Frecuentemente | 3
correctamente mediante el )
. ) Siempre 4
andlisis de sus reacciones
N _ Nunca 1
La persona utiliza un sistema de
o ) Algunas veces | 2
96 | comunicacion entendible en
] Frecuentemente | 3
diferentes contextos )
Siempre 4

Fuente: Elaboracion propia.
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8 RESULTADOS

8.1 ANALISIS DESCRIPTIVO UNIVARIADO

8.1.1 Persona Con Discapacidad

Tabla 6 Caracteristicas sociodemogréficas de la persona con discapacidad

MUESTRA
VARIABLE Frecuencia Frecuencia
Absoluta (n) Relativa
(%)
DEPARTAMENTO DE RESIDENCIA
Valle del Cauca 50 50%
Antioquia 25 25%
Cundinamarca 25 25%
CIUDAD DE RESIDENCIA

Cali 43 43%
Andalucia 42 42%
Medellin 36 36%
Chia 19 19%
Tenjo 19 19%
Barbosa 9 9%
Bugalagrande 7 7%
Tabio 6 6%
Cogua 6 6%
Envigado 3 3%
Jamundi 3 3%
Tulua 2 2%
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Palmira 2 2%
Buga 1 1%
La Ceja 1 1%
Bello 1 1%
SEXO
Femenino 86 43%
Masculino 114 57%
ESTRATO SOCIOECONOMICO
Estrato socioecondémico 1 46 23%
Estrato socioeconémico 2 83 41,5%
Estrato socioecondmico 3 53 26,5%
Estrato socioeconomico 4 16 8%
Estrato socioecondmico 5 2 1%
TIPO DE ESCOLARIDAD
Ninguno 17 8,5%
Educacion ordinaria 108 54%
Educacion especial 71 35,5%
Educacion combinada 4 2%
EDAD
Minimo Maximo Media Desviacion
estandar
4 21 12,91 4,508

Fuente: Elaboracion propia.

En el estudio se obtuvo la informacion sociodemogréafica de 200 personas con discapacidad

intelectual, 114 hombres y 86 mujeres que participaron de forma voluntaria del proceso de

investigacion, en un rango de 4 a 21 afos de edad, 50 % correspondieron al departamento
del Valle del Cauca, procedentes de 7 municipios, el 25% al departamento de Antioquia

correspondiente a 5 municipios y 25% Cundinamarca correspondientes a 4 municipios. El
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68% de la muestra evaluada pertenece a los estratos socioeconémicos 2 y 3, y un 89,5% de

la muestra recibia algun tipo de educacion (Tabla 6.).

Tabla 7 Caracteristicas de la condicion de salud de la persona con discapacidad

MUESTRA
VARIABLE Frecuencia Frecuencia
Absoluta (n) Relativa
(%)
TIPO DE CONDICION/DIAGNOSTICO O DISCAPACIDAD
Limitacion motora de miembros superiores 7 3,5%
Limitacion motora de miembros inferiores 12 6%
Discapacidad auditiva/sordera 18 9%
Discapacidad visual 27 13,5%
Paralisis cerebral 8 4%
Epilepsia 12 6%
Problemas de salud mental/trastorno emocional 69 34,5%
Trastorno del Espectro Autista 5 2,5%
Sindrome de Down 39 19,5%
Sindrome de Rett 1 0,5%
Sindrome X Fréagil 2 1%
Problemas de Salud Grave 2 1%
Problemas de comportamiento 53 26,5%
Otros diagnosticos 39 19,5%
NIVEL DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Leve 84 39%
Moderada 87 43%
Severa 22 14%
Profunda 2 2%
No sabe/No responde 5 2%
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NIVEL DE DEPENDENCIA RECONOCIDO

Grado | (Moderado) 142 64%
Grado Il (Severo) 46 28%
Grado 11l (Gran dependencia) 12 8%

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a la condicion de salud de las personas con discapacidad intelectual y multiple,

se encontré mayor relevancia para las siguientes:

e Problemas de salud mental/Trastorno emocional

e Problemas del comportamiento

e Sindrome de Down

e Otros Diagnosticos

Para el nivel de dependencia reconocido se obtuvo como resultado que un 64% de la

muestra presentan Grado | (Tabla 7), y para el nivel de discapacidad intelectual se encontrd

que un 43% de la muestra presenta discapacidad moderada.

Tabla 8 Caracteristicas de los apoyos que recibe la persona con discapacidad

MUESTRA
VARIABLE Frecuencia Frecuencia
Absoluta (n) Relativa
(%)
NIVEL DE NECESIDADES DE APOYO
Limitado 88 44%
Intermitente 85 42,5%
Extenso 17 8,5%
Generalizado 10 5%
APOYO FAMILIAR Y/O TUTELAR

Familia 200 100%
Fundacion tutelar 75 37,5%
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Ambas 75 37,5%
TIPO DE RESIDENCIA Y/O CENTRO

Hogar familiar 120 60%
Centro de dia 110 55%
Centro de noche 6 3%
Otras 14 7%
Independiente con apoyos 3 1,5%
Asiste a varios (Mas de dos) 50 25%

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a los niveles de necesidades de apoyo para las personas con discapacidad el 44%

es limitado y el 42,5% es intermitente, el 100% de la muestra cuenta con su familia, el

35,5% cuentan con familia y con fundacion tutelar; el 60% de la muestra reside en un hogar

familiar, el 55% asiste a centros de dia, el 25% asiste a méas de dos tipos de residencia y/o

fundaciones que apoyan sus procesos, es asi como se favorece la capacidad y los niveles de

independencia, se promueve su inclusion y participacion en las comunidades, al igual que

el desarrollo de actividades vocacionales (Tabla 8).

8.1.2 Evaluadores
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Tabla 9 Caracterizacion de los evaluadores

MUESTRA DE EVALUADORES
VARIABLE n=200
n (%)
SEXO
Femenino 183 (91,5%)
Masculino 17 (8,5%)
RELACION CON LA PERSONA CON CONF. CONF.
DISCAPACIDAD INTRAEVAL. INTEREVAL.
n=200 N=281
n (%) N (%)
Madre 80 (40%) 122 (43,4%)
Padre 11 (5,5%) 16 (5,69%)
Abuelo/a 9 (4,5%) 11 (3,91%)
Tiola 2 (1%) 5 (1,77%)
Director/a escolar 35 (17,5) 35 (12,45%)
Profesor/a 32 (16%) 40 (14,23%)
Orientador escolar 3 (1,5%) 5 (1,77%)
Fonoauditlogo/a 11 (5,5%) 20 (7,11%)
Psicologo/a 9 (4,5%) 11 (3,91%)
Cuidador/a 1 (0,5%9 4 (1,42%)
Trabajador social 5 (2,5%) 7 (2,49%)
Fisioterapeuta 1 (0,5%) 3 (1,067%)
Otra 1 (0,5%) 2 (0,711%)
EDAD (n=200)
Minimo Maximo Media Desviacion estandar
25 70 45,82 11,447

Fuente: Elaboracion propia.
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En total fueron 200 evaluadores para la confiabilidad intraevaluador y 281 para la

confiabilidad interevaluador, de lo que cabe resaltar que en la confiabilidad intraevaluador

participaron los mismos 200 evaluadores del momento 1 (evaluadores A) y para la

confiabilidad interevaluador (evaluadores B); los otros 81 evaluadores correspondieron a

los evaluadores B, en quienes se encontraron directores escolares y profesores que en

muchos casos brindaron informacion de varios nifios de una misma institucion. Respecto a

la distribucion de la muestra de evaluadores, en su mayoria fueron padres, lo que puede

estar relacionado con que en la familia las madres son las cuidadoras principales y tienen

una alta frecuencia de contacto con la persona con discapacidad.

8.1.3 Datos de la organizacion

Tabla 10 Organizacion/Institucion a la que pertenecen las personas con discapacidad

VARIABLE

MUESTRA

Frecuencia Absoluta (n)

INSTITUCIONES POR MUNICIP

10

Cali

Andalucia

Medellin

Chia

Tenjo

Barbosa

Bugalagrande

Tabio

Cogua

Envigado

Tulud

La Ceja

R R N R R NN R N gl e
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TAMANO DE LA ORGANIZACION/INSTITUCION

Entre 21 y 50 usuarios 5
Entre 51 y 100 usuarios 7
Entre 101 y 200 usuarios 6
Mas de 200 usuarios 5
TIPO DE ORGANIZACION/INSTITUCION
Plblica 14
Privada 9

TIPO DE SERVICIO

Social 7
Educativo 14
De salud 2

Fuente: Elaboracion propia.

Las instituciones a las que asisten las personas con discapacidad se encuentran en mayor
proporcion para las instituciones de caracter publico y predomina el servicio educativo y
social. En cuanto al servicio educativo segin el manual de la KidsLife en Colombia es
aquel orientado la prestacién y asistencia en cuanto a la formacién educativa o vocacional
de las personas con discapacidad, y para el servicio social, es aquel orientado a brindar
diferentes tipos de apoyo laboral, econdmico y comunitario, que permita lograr el bienestar

social y la calidad de vida de las personas con discapacidad (Tabla 10).

8.2 ANALISIS DE CONFIABILIDAD INTRAEVALUADOR
8.2.1 Confiabilidad De Los Items
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Tabla 11 Confiabilidad intraevaluador de los items de la escala KidsLife. Kappa ponderada

INTERESES

O P
D i KAPPA INTERPRETACIO IC
z ITEM VALO
= PONDERADO N . (95%)
)
(0.710
VA DE
0.780 BUENO 0.000 |-
VACACIONES
0.851)
SE RELACIONA
(0.524
CON
5 0.620 BUENO 0.000 |-
COMPARNEROS
0.717)
PARTICIPANDO
PARTICIPA EN
(0.418
ACTIVIDADES
0.525 MODERADO 0.000 |-
- | POR FUERA DEL
< 0.631)
8 CENTRO
2 PARTICIPA EN
g ACTIVIDADES
-}
QUE
o (0.424
Z | CORRESPONDE
= 0,530 MODERADO 0,000 |-
CON SUS
0.636)
CONDICIONES
FISICAS Y
MENTALES
PARTICIPA EN
ACTIVIDADES (0.360
CONSIDERAND | 0.461 MODERADO 0.000 |-
O SUS 0.561)
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PARTICIPA EN
CELEBRACIONE
S FAMILIARES

0.542

MODERADO

0.000

(0.435

0.648)

PARTICIPA EN
GRUPOS
NATURALES DE
SuU
COMUNIDAD

0.613

BUENO

0.000

(0.528

0.698)

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES
DE DIVERSION,
TIEMPO LIBRE
O DE
DESCANSO

0.508

MODERADO

0.000

(0.410

0.607)

RECIBE APOYO,
ORIENTACION
O ALGUN TIPO
DE
INTERVENCION

0.520

MODERADO

0.000

(0.421

0.619)

LAS PERSONAS
DE APOYO
FAVORECEN
PARTICIPACION

0.541

MODERADO

0.000

(0.439

0.643)

OPORTUNIDAD
DE CONOCER
AMBIENTES
DIFERENTES

0.626

BUENO

0.000

(0.538

0.714)
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UTILIZA (0.537
ENTORNOS 0.625 BUENO 0.000 -
COMUNITARIOS 0.713)
LAS PERSONAS
DE APOYO
(0.440
PERMITEN QUE
0.544 MODERADO 0.000 .
HAGA
0.649)
ELECCIONES
POR SI MISMO
ELIGE COMO (0.491
PASAR SU 0.583 MODERADO 0.000 .
TIEMPO LIBRE 0.674)
ELIGE CON
z (0.614
‘O | QUIEN PASAR
O 0.696 BUENO 0.000 .
< | SUTIEMPO
pa 0.779)
S | LIBRE
o
|u_J ELIGE LA (0.601
Lg COMIDAY LA 0.681 BUENO 0.000 .

g VARIEDAD 0.761)
< [ DECORA (0.640
HABITACION A | 0.722 BUENO 0.000 -

SU GUSTO 0.805)
RECHAZA (0.660
AQUELLO QUE |0.741 BUENO 0.000 -
LE DESAGRADA 0.823)
PERSONA QUE

(0.554
TIENE

0.643 BUENO 0.000 -

OPORTUNIDAD

0.733)

DE NEGARSE A

7



HACER

ACTIVIDADES
SOLICITA
) (0.307
ATENCION DE
0.423 MODERADO 0.000 |-
OTRAS
0.539)
PERSONAS
SE TIENE EN (0.478
CUENTA LA 0.570 MODERADO 0.000 |-
OPINION 0.662)
SE LE
PROPORCIONA
(0.431
APOYO
0.529 MODERADO 0.000 |-
BASADO EN
0.627)
SUS
NECESIDADES
PARTICIPA EN
LA (0.495
ELABORACION | 0.581 MODERADO 0.000 |-
DE SU PLAN DE 0.666)
APOYO
(0.430
RESPETA LAS
0.534 MODERADO 0.000 |-
DECISIONES
0.637)
xr | SETRATAALA
< | (0.348
= { PERSONA CON
@ . 0.474 MODERADO 0.000 |-
= | CARINOY
T 0.599)
m | AFECTO
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RECIBE
ELOGIOS
CUANDO
REALIZA ALGO
BIEN

0.371

BAJO

0.000

(0.236

0.506)

LAS PERSONAS
DE APOYO
ATIENDEN A
LAS
EXPRESIONES
DE LA PERSONA

0.530

MODERADO

0.000

(0.413

0.648)

LAS PERSONAS
DE APOYO
CONOCEN LAS
EXPRESIONES
DE BIENESTAR
EMOCIONAL

0.448

MODERADO

0.000

(0.337

0.559)

LAS PERSONAS
DE APOYO
CONOCEN LAS
EXPRESIONES
DE MALESTAR
EMOCIONAL

0.438

MODERADO

0.000

(0.320

0.556)

LAS PERSONAS
DE APOYO
PROGRAMAN
ACTIVIDADES
COTIDIANAS

0.437

MODERADO

0.000

(0.338

0.536)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
TOMAN
MEDIDAS PARA
EL ENTORNO

0.346

BAJO

0.000

(0.223

0.469)

LAS PERSONAS
DE APOYO
BRINDAN
INFORMACION
DE
ACTIVIDADES Y
EVENTOS

0.470

MODERADO

0.000

(0.361

0.579)

SE INFORMA
SOBRE LAS
PERSONAS QUE
LE BRINDAN
APOYO

0.489

MODERADO

0.000

(0.387

0.591)

LAS PERSONAS
DE APOYO
ESTIMULAN
SUS ESFUERZOS
Y LOGROS

0.496

MODERADO

0.000

(0.382

0.611)

LAS PERSONAS
DE APOYO
MANEJAN
SITUACIONES
DE CRISIS

0.496

MODERADO

0.000

(0.390

0.602)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
AYUDAN EN
LAS
SITUACIONES
INESPERADAS

0.615

BUENO

0.000

(0.513

0.717)

BIENESTAR FISICO

LA PERSONA
TOMA LA
CANTIDAD DE
COMIDAY
LIQUIDO
NECESARIO

0.577

MODERADO

0.000

(0.451

0.703)

LA PERSONA
TIENE UNA
ADECUADA
HIGIENE E
IMAGEN
PERSONAL

0.624

BUENO

0.000

(0.513

0.734)

LA PERSONA
RECIBE APOYO
EN SU
APARIENCIA
PERSONAL

0.620

BUENO

0.000

(0.522

0.718)

LA PERSONA
REALIZA
ACTIVIDADES Y
EJERCICIO
FISICO

0.559

MODERADO

0.000

(0.456

0.662)
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LA PERSONA
RECIBE APOYO
DE LOS
PROFESIONALE
S DE SALUD

0.477

MODERADO

0.000

(0.351

0.602)

LAS PERSONAS
DE APOYO
PREVIENEN O
TRATAN
PROBLEMAS DE
DISCAPACIDAD
FISICA

0.407

MODERADO

0.000

(0.273

0.542)

LAS PERSONAS
DE APOYO
PRESTAN
ATENCION AL
DIAGNOSTICO
Y
TRATAMIENTO
DE
DISCAPACIDAD
ES
SENSORIALES

0.405

MODERADO

0.000

(0.277

0.532)

LAS PERSONAS
DE APOYO
TOMAN
MEDIDAS PARA
TRATAR O

0.404

MODERADO

0.000

(0.276

0.531)
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PREVENIR
DOLORES

LA PERSONA
DISPONE DE
AYUDA PARA
POSTURA
ADECUADA

0.483

MODERADO

0.000

(0.343

0.624)

LAS PERSONAS
DE APOYO
SUPERVISAN
LOS
MEDICAMENTO
S

0.496

MODERADO

0.000

(0.369

0.624)

LA PERSONA
TIENE PLAN DE
SALUD
PREVENTIVO

0.539

MODERADO

0.000

(0.425

0.532)

LA PERSONA
RECIBE
ATENCION
INMEDIATA EN
SALUD

0.453

MODERADO

0.000

(0.316

0.590)

BIENESTAR

LA PERSONA
| CUENTA CON
AYUDAS

| TECNICAS

| APROPIADAS

0.573

MODERADO

0.000

(0.443

0.703)
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LAS AYUDAS
TECNICAS SON (0.408
ADAPTADAS DE | 0.542 MODERADO 0.000 |-
FORMA 0.677)
INDIVIDUAL
LA PERSONA
CUENTA CON (0.208
MATERIALES 0.342 BAJO 0.000 |-
PARA 0.476)
ENTRETERSE
LA PERSONA (0.342
DISPONE DE UN | 0.465 MODERADO 0.000 |-
ESPACIO FiSICO 0.588)
LA PERSONA

(0.292
DISPONE DE

0.422 MODERADO 0.000 |-

BIENES

0.552)
MATERIALES
A LA PERSONA

(0.306
LE GUSTA LAS

0.431 MODERADO 0.000 |-

COSAS QUE

0.556)
TIENE
LA PERSONA (0.343
TIENE ROPA 0.483 MODERADO 0.000 |-
ADECUADA 0.624)
LA PERSONA
VIVE EN UN (0.481
LUGAR 0.595 MODERADO 0.000 |-
ADAPTADO A 0.708)
SuUs
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CARACTERISTI
CAS

LAS PERSONAS
DE APOYO
ADAPTAN EL
ENTORNO EN
EL QUE VIVE

0.507

MODERADO

0.000

(0.393

0.621)

LA PERSONA
TIENE ACCESO
A LUGARES
RUTINARIOS

0.610

BUENO

0.000

(0.498

0.723)

LA PERSONA
DISPONE DE
TECNOLOGIAS
DE
COMUNICACIO
N

0.624

BUENO

0.000

(0.529

0.719)

LA PERSONA
CUENTA CON
MATERIAL
DIDACTICO EN
EL CENTRO
EDUCATIVO

0.510

MODERADO

0.000

(0.401

0.619)

DERECHOS

LAS PERSONAS
DE APOYO
CUENTAN CON
FORMACION
SOBRE ETICA Y
RESPETO

0.540

MODERADO

0.000

(0.416

0.663)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
TRATAN CON
RESPETO A LA
PERSONA

0.395

BAJO

0.000

(0.259

0.530)

LAS PERSONAS
DE APOYO
RESPETAN LA
PRIVACIDAD

DE LA PERSONA

0.429

MODERADO

0.000

(0.286

0.573)

LAS PERSONAS
DE APOYO
PROTEGEN LA
CONFIDENCIALI
DAD DE LA
INFORMACION

0.539

MODERADO

0.000

(0.406

0.673)

SE RESPETA
LAS
PERTENENCIAS
Y EL DERECHO
A LA
PROPIEDAD DE
LA PERSONA

0.402

MODERADO

0.000

(0.271

0.534)

LA PERSONA
CUENTA CON
ESPACIO DE
INTIMIDAD

0.566

MODERADO

0.000

(0.458

0.674)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
RESPETAN Y
DEFIENDEN

LOS DERECHOS
DE LA PERSONA

0.450

MODERADO

0.000

(0.317

0.583)

SE
PROPORCIONA
APOYO PARA
CONOCERY
EJERCER LOS
DERECHOS

0.435

MODERADO

0,000

(0.314

0.556)

LA PERSONA ES
TRATADA CON
RESPETO EN
SUS
DIFERENTES
ENTORNOS

0.285

BAJO

0.005

(0.139

0.431)

A LA PERSONA
SE LE INFORMA
DE LAS
DECISIONES
TOMADAS

0.538

MODERADO

0.000

(0.435

0.640)

SE LE INFORMA
A LA PERSONA
Y ASU
RESPONSABLE
LEGAL DE LAS

0.534

MODERADO

0.000

(0.400

0.669)
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MEDIDAS DE
CONTENCION

LA PERSONA
PARTICIPA DE
ACTIVIDADES
CON LAS
MISMAS
OPORTUNIDAD
ES QUE OTROS

0.642

BUENO

0.000

(0.542

0.741)

DESARROLLO PERSONAL

LAS PERSONAS
DE APOYO
MANTIENEN
LAS
CAPACIDADES
Y HABILIDADES
DE LA PERSONA

0.498

MODERADO

0.000

(0.370

0.627)

LA PERSONA
APRENDE
COSAS QUE LE
HACEN SER
MAS
INDEPENDIENT
E

0.641

BUENO

0.000

(0.543

0.738)

LAS PERSONAS
DE APOYO
PRIORIZAN
ACTIVIDADES
QUE
FAVORECEN LA

0.592

MODERADO

0.000

(0.477

0.707)
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INDEPENDENCI
A

LAS PERSONAS
DE APOYO
ENSENAN
ACTIVIDADES
DE LA VIDA
DIARIA

0.404

MODERADO

0.000

(0.278

0.529)

LAS PERSONAS
DE APOYO
ENSENAN
ACTIVIDADES
INSTRUMENTA
LES DE LA VIDA
DIARIA

0.550

MODERADO

0.000

(0.448

0.652)

LAS
ACTIVIDADES
QUE REALIZA
LA PERSONA LE
PERMITEN EL
APRENDIZAJE
DE NUEVAS
HABILIDADES

0.519

MODERADO

0.000

(0.405

0.632)

LAS PERSONAS
DE APOYO LE
DAN
INSTRUCCIONE
S PARA

0.477

MODERADO

0.000

(0.364

0.590)
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APRENDER
NUEVAS COSAS

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDAD
ES DE
DEMOSTRAR
SUS
ACTIVIDADES

0.510

MODERADO

0.000

(0.394

0.626)

LAS PERSONAS
DE APOYO
ESTIMULAN EL
DESARROLLO
DE LA PERSONA
EN DISTINTAS
AREAS

0.506

MODERADO

0.000

(0.367

0.634)

LAS TAREAS
QUE SE LE
PROPORCIONA
N ALA
PERSONA SE
AJUSTAN A SUS
CAPACIDADES

0.466

MODERADO

0.000

(0.349

0.583)

LAS PERSONAS
DE APOYO
AYUDAN A
PLANEAR LAS
ACTIVIDADES

0.596

MODERADO

0.000

(0.495

0.697)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
TIENEN EN
CUENTA LAS
FORTALEZAS
DE LA PERSONA

0.373

BAJO

0.000

(0.247

0.500)

RELACIONES INTERPERSONALES

EN EL CENTRO
SE REALIZAN
ACTIVIDADES
DE
INTERACCION
SOCIAL

0.609

BUENO

0.000

(0.502

0.717)

LA PERSONA
TIENE
RELACION CON
COMPANEROS
EN EL CENTRO
EDUCATIVO

0.563

MODERADO

0.000

(0.454

0.673)

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDAD
ES PARA
INICIAR UNA
RELACION DE
AMISTAD

0.549

MODERADO

0.000

(0.440

0.658)

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDAD
DE ESTAR A

0.644

BUENO

0.000

(0.555

0.732)
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SOLAS CON SUS
AMISTADES

LAS PERSONAS
DE APOYO
TOMAN
MEDIDAS PARA
MANTENER'Y
EXTENDER SUS
REDES
SOCIALES

0.439

MODERADO

0.000

(0.336

0.542)

LAS PERSONAS
DE APOYO
COMPRUEBAN
DE MANERA
SISTEMATICA
EL
SIGNIFICADO
DE LAS
EXPRESIONES

0.363

BAJO

0.000

(0.242

0.484)

LAS PERSONAS
DE APOYO
TOMAN
MEDIDAS PARA
MEJORAR
HABILIDADES
DE
COMUNICACIO
N

0.442

MODERADO

0.000

(0.320

0.564)
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LAS PERSONAS
DE APOYO
ENTIENDEN EL
SISTEMA DE
COMUNICACIO
N

0.432

MODERADO

0.000

(0.309

0.554)

LAS PERSONAS
DE APOYO
CONOCEN LA
MEJOR FORMA
DE COMUNICAR
LA
INFORMACION

0.518

MODERADO

0.000

(0.400

0.636)

CUANDO LA
PERSONA
INTERACTUA
CON OTROS SE
LE DA EL
TIEMPO
NECESARIO
PARA
RESPONDER

0.493

MODERADO

0.000

(0.384

0.602)

LAS PERSONAS
DE APOYO
COMPRUEBAN
SI LES
ENTIENDE
CORRECTAMEN
TE

0.502

MODERADO

0.000

(0.392

0.613)

93



LA PERSONA
UTILIZA UN
SISTEMA DE 1 Ge (0.545
COMUNICACIO BUENO 0.000 |-
N ENTENDIBLE 0.722)
EN DIFERENTES
CONTEXTOS

Fuente: Elaboracion propia.

La confiabilidad Intraevaluador de los items de la escala KidsLife resulté en un 71,9%
“moderada”, el 20,83% de los items fue “buena” (p<0,001) y 7,29% con una confiabilidad
“baja” (p<0,001). Se resalta que las dimensiones inclusion social, autodeterminacion y
bienestar fisico no tuvieron items con confiabilidad “baja”. Respecto a los intervalos de
confianza, se destaca que varios de sus items corresponden con un rango que puede ir de
confiabilidad “baja” a “moderada”. Las dimensiones inclusion social y autodeterminacion

obtuvieron los mejores intervalos de confianza, de “moderada” a “buena”.

La dimension de inclusién social y autodeterminacion obtuvieron en 7 de los 12 items una

confiabilidad “moderada” y 5 confiabilidad “buena”.

La dimension de bienestar emocional obtuvo en 9 de los 12 items una confiabilidad
“moderada”, ademas obtuvo en 2 de los items una confiabilidad “baja” correspondientes a
aquellos relacionados con recibir elogios por hacer algo bien y tomar medidas para adecuar

el entorno. Uno de los items obtuvo confiabilidad “buena”.

La dimension de bienestar fisico obtuvo en 10 de los 12 items una confiabilidad
“moderada”, y se resalta que los 2 items relacionados con el autocuidado como la higiene,

imagen y apariencia personal tuvieron confiabilidad “buena “.

La dimension de bienestar material obtuvo en 9 de 12 items una confiabilidad “moderada”.
Dos de los items obtuvo una confiabilidad “buena” y uno de los items fue “baja”,

correspondiente al aquel que indica que la persona cuenta con materiales para entretenerse.
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La dimension de derechos obtuvo en 9 de los 12 items una confiabilidad “moderada”. Dos
de los items, relacionados con el trato con respeto a la persona con discapacidad,
obtuvieron una confiabilidad “baja” y uno de los items fue “buena”, correspondiente a

aquel que evalda la participacion en actividades con las mismas oportunidades que otros.

La dimension de desarrollo personal obtuvo en 10 de los 12 items una confiabilidad
“moderada”. Uno de los items obtuvo una confiabilidad “buena”, correspondiente a que la
persona aprende cosas que le hacen ser mas independiente, y el item con confiabilidad
“baja” correspondio al que indica que las personas de apoyo tienen en cuenta las fortalezas

de la persona con discapacidad.

La dimension de las relaciones interpersonales obtuvo en 8 de los 12 items una
confiabilidad “moderada”, 3 de los items obtuvieron una confiabilidad “buena” y uno
“baja”, el cual corresponde a aquel que evalua que las personas de apoyo comprueban de

manera sistematica el significado de sus expresiones.

8.2.2 Anélisis De Correlacién Entre Dimensiones
Tabla 12 Correlacion entre dimensiones de la escala KidsLife. Confiabilidad

intraevaluador

DIMENSION Coeficiente de | Interpretacion p valor
(Correlacion EAM1-EAM2) | correlacion (r)

INCLUSION SOCIAL 0.780 Alta 0.000
AUTODETERMINACION 0.829 Muy Alta 0.000
BIENESTAR EMOCIONAL | 0.674 Alta 0.000
BIENESTAR FISICO 0.553 Moderada 0.000
BIENESTAR MATERIAL 0.721 Alta 0.000
DERECHOS 0.712 Alta 0.000
DESARROLLO PERSONAL | 0.619 Alta 0.000
RELACIONES 0.681 Alta 0.000
INTERPERSONALES

Fuente: Elaboracion propia.
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La confiabilidad intraevaluador también se determiné a través de medidas de correlaciéon

teniendo en cuenta el puntaje directo que se obtuvo por el evaluador A en el momento 1

(EAML1) y el mismo evaluador A en el momento 2 (EAM2), en cada una de las

dimensiones. Se encontro que todas las dimensiones tienen una correlacion positiva en su

mayoria alta y estadisticamente significativa (p<0,001), indicando que los puntajes

otorgados por el evaluador tienen una relacion directamente proporcional entre el momento
1y el momento 2 (Tabla 13).

8.2.3

PUNTAJE DIRECTO AUTODETERMINACION IAM1

PUNTAJE DIRECTO BIENESTAR EMOCIONAL |AM1
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Fuente: Elaboracion propia.

Los gréaficos de dispersion se determinaron como complemento al analisis de correlacion

para las 8 dimensiones evaluadas en la confiabilidad intraevaluador.

8.2.4 Andlisis De Concordancia Entre Dimensiones
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Tabla 13 Andlisis de concordancia entre dimensiones. Coeficiente de correlacién intraclase

intraevaluador

COEFICIENTE
DIMENSION DE INTERPRETACIO IC P
CORRELACIO | N (95%) | Valor
N
INTRACLASE
INCLUSION SOCIAL 0,780 Substancial (0,719 | <0,00
- 0
0,829)
AUTODETERMINACIO | 0,829 Casi perfecto (0,780 | <0,00
N - 0
0,868)
BIENESTAR 0,672 Substancial (0,589 | <0,00
EMOCIONAL - 0
0,742)
BIENESTAR FISICO 0,651 Substancial (0,563 | <0,00
- 0
0,724)
BIENESTAR 0,721 Substancial (0,647 | <0,00
MATERIAL - 0
0,781)
DERECHOS 0,707 Substancial (0,630 | <0,00
- 0
0,770)
DESARROLLO 0,619 Substancial (0,525 | <0,00
PERSONAL - 0
0,697)
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RELACIONES
INTERPERSONALES

0,680

Substancial

(0,598

0,748)

<0,00

Fuente: Elaboracion propia.

Los coeficientes de correlacién intraclase demuestran una adecuada confiabilidad

intraevaluador en cada una de las dimensiones, ya que en todas se obtuvieron valores

superiores al 60% de concordancia, estadisticamente significativa entre sus puntajes

directos. Igualmente, los intervalos de confianza son adecuados, puesto que sus limites

inferior y superior se hallan en valores moderado, substancial y casi perfecto.

8.3 ANALISIS DE CONFIABILIDAD INTEREVALUADOR
8.3.1 Confiabilidad De Los Items

Tabla 14 Confiabilidad interevaluador de los items de la escala KidsLife. Kappa ponderada

5
D P
z KAPPA
m ) INTERPRETACI | VALO | IC
= ITEM PONDERAD .
&) ON R | (95%)
o
VA DE (0.599-
0.682 BUENO 0.000
2 | VACACIONES 0.765)
g SE RELACIONA
9 | CON (0.291-
P 3 0.406 MODERADO 0.000
*g COMPANEROS 0.521)
3 | PARTICIPANDO
o
Z | PARTICIPAEN 0.417 (0.312-
= - MODERADO 0.000
ACTIVIDADES POR 0.523)

99



FUERA DEL
CENTRO

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES QUE
CORRESPONDE
CON SUS
CONDICIONES
FISICAS Y
MENTALES

0.369

BAJO

0.000

(0.256-
0.481)

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES
CONSIDERANDO
SUS INTERESES

0.373

BAJO

0.000

(0.268-
0.479)

PARTICIPA EN
CELEBRACIONES
FAMILIARES

0.468

MODERADO

0.000

(0.352-
0.583)

PARTICIPA EN
GRUPOS
NATURALES DE SU
COMUNIDAD

0.527

MODERADO

0.000

(0.432-
0.621)

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES DE
DIVERSION,
TIEMPO LIBRE O
DE DESCANSO

0.452

MODERADO

0.000

(0.350-
0.553)

RECIBE APOYO,
ORIENTACION O
ALGUN TIPO DE
INTERVENCION

0.366

BAJO

0.000

(0.249-
0.517)
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LAS PERSONAS DE
APOYO 0.438 (0.322-
MODERADO 0.000
FAVORECEN 0.554)
PARTICIPACION
OPORTUNIDAD DE
CONOCER (0.474-
0.565 MODERADO 0.000
AMBIENTES 0.655)
DIFERENTES
UTILIZA
(0.436-
ENTORNOS 0.532 MODERADO 0.000 0628)
COMUNITARIOS '
LAS PERSONAS DE
APOYO PERMITEN
(0.280-
QUE HAGA 0.388 BAJO 0.000 -
ELECCIONES POR '
SI MISMO
e
‘O | ELIGE COMO
O (0.363-
< | PASAR SU TIEMPO | 0465 MODERADO 0.000
Z 0.568)
S |LIBRE
o
W | ELIGE CON QUIEN
m Q (0.420-
& | PASAR SU TIEMPO | 0.522 MODERADO 0.000 S
g LIBRE '
< [ ELIGE LA COMIDA (0.470-
0.565 MODERADO 0.000
Y LA VARIEDAD 0.660)
DECORA
) (0.539-
HABITACION ASU | 0.626 BUENO 0.000
0.714)
GUSTO
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RECHAZA

CARINO Y AFECTO

0.556-
AQUELLO QUE LE | 0.645 BUENO 0.000 (() -
DESAGRADA '
PERSONA QUE
TIENE
OPORTUNIDAD DE (0.416-
0.516 MODERADO 0.000
NEGARSE A 0.616)
HACER
ACTIVIDADES
SOLICITA
) (0.327-
ATENCION DE 0.439 MODERADO 0.000 B
OTRAS PERSONAS '
SE TIENE EN
(0.325-
CUENTA LA 0.430 MODERADO 0.000
) 0.535)
OPINION
SE LE
PROPORCIONA
(0.344-
APOYO BASADO 0.449 MODERADO 0.000
0.553)
EN SUS
NECESIDADES
PARTICIPA EN LA
ELABORACION DE (0.391-
0.491 MODERADO 0.000
SU PLAN DE 0.592)
APOYO
RESPETA LAS (0.430-
0.534 MODERADO 0.000
DECISIONES 0.637)
|<_E SE TRATA A LA
n (0.276-
LW | PERSONA CON 0.396 BAJO 0.000
Z 0.517)
L
[a1]
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RECIBE ELOGIOS

0.233-
CUANDO REALIZA | 0.361 BAJO 0.000 (
0.490)
ALGO BIEN
LAS PERSONAS DE
APOYO ATIENDEN
(0.213-
A LAS 0.331 BAJO 0.000
0.448)
EXPRESIONES DE
LA PERSONA
LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN
(0.124-
LAS EXPRESIONES | 0.239 BAJO 0.000 0355)
DE BIENESTAR '
EMOCIONAL
LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN
(0.148-
LAS EXPRESIONES | 0.259 BAJO 0.000 037
DE MALESTAR '
EMOCIONAL
LAS PERSONAS DE
APOYO
(0.185-
PROGRAMAN 0.296 BAJO 0.000
0.408)
ACTIVIDADES
COTIDIANAS
LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN (0.162-
0.278 BAJO 0.000
MEDIDAS PARA EL 0.395)
ENTORNO
LAS PERSONAS DE (0.263-
BAJO 0.000
APOYO BRINDAN | 0.370 0.477)
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INFORMACION DE
ACTIVIDADES Y
EVENTOS

SE INFORMA
SOBRE LAS
PERSONAS QUE LE
BRINDAN APOYO

0.440

MODERADO

0.000

(0.335-
0.544)

LAS PERSONAS DE
APOYO
ESTIMULAN SUS
ESFUERZOS Y
LOGROS

0.418

MODERADO

0.000

(0.300-
0.536)

LAS PERSONAS DE
APOYO MANEJAN
SITUACIONES DE
CRISIS

0.442

MODERADO

0.000

(0.328-
0.556)

LAS PERSONAS DE
APOYO AYUDAN
EN LAS
SITUACIONES
INESPERADAS

0.428

MODERADO

0.000

(0.313-
0.544)

BIENESTAR FISICO

LA PERSONA
TOMA LA
CANTIDAD DE
COMIDAY
LIQUIDO
NECESARIO

0.364

BAJO

0.000

(0.242-
0.486)

LA PERSONA
TIENE UNA

0.536

MODERADO

0.000

(0.424-
0.647)
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ADECUADA
HIGIENE E
IMAGEN
PERSONAL

LA PERSONA
RECIBE APOYO EN
SU APARIENCIA
PERSONAL

0.488

MODERADO

0.000

(0.386-
0.590)

LA PERSONA
REALIZA
ACTIVIDADES Y
EJERCICIO FISICO

0.414

MODERADO

0.000

(0.300-
0.527)

LA PERSONA
RECIBE APOYO DE
LOS
PROFESIONALES
DE SALUD

0.328

BAJO

0.000

(0.198-
0.456)

LAS PERSONAS DE
APOYO
PREVIENEN O
TRATAN
PROBLEMAS DE
DISCAPACIDAD
FISICA

0.458

MODERADO

0.000

(0.339-
0.576)

LAS PERSONAS DE
APOYO PRESTAN
ATENCION AL
DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE

0.367

MODERADO

0.000

(0.237-
0.497)
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DISCAPACIDADES
SENSORIALES

LAS PERSONAS DE

APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA (0.204-
0.333 BAJO 0.000
TRATAR O 0.463)
PREVENIR
DOLORES
LA PERSONA
DISPONE DE
(0.322-
AYUDA PARA 0.453 MODERADO 0.000 e
POSTURA '
ADECUADA
LAS PERSONAS DE
APOYO 0.204-
0.334 BAJO 0000 | ¢
SUPERVISAN LOS 0.467)
MEDICAMENTOS
LA PERSONA
TIENE PLAN DE (0.372-
0.500 MODERADO 0.000
SALUD 0.627)
PREVENTIVO
LA PERSONA
RECIBE ATENCION
(0.229-
INMEDIATA EN 0.363 BAJO 0.000
0.498)
SALUD
|<_E LA PERSONA
= (0.323-
LW | CUENTA CON 0.451 MODERADO 0.000
i 0.579)
= | AYUDAS
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TECNICAS

APROPIADAS
LAS AYUDAS
TECNICAS SON
(0.272-
ADAPTADAS DE 0.396 BAJO 0.000
0.521)
FORMA
INDIVIDUAL
LA PERSONA
CUENTA CON
(0.263-
MATERIALES 0.385 BAJO 0.000
0.508)
PARA
ENTRETERSE
LA PERSONA
(0.247-
DISPONE DE UN 0.373 BAJO 0.000
) 0.499)
ESPACIO FiSICO
LA PERSONA
DISPONE DE (0.138-
0.272 BAJO 0.000
BIENES 0.406)
MATERIALES
A LA PERSONA LE
(0.284-
GUSTA LAS COSAS | 0.409 MODERADO 0.000 0530
QUE TIENE '
LA PERSONA
(0.188-
TIENE ROPA 0.339 BAJO 0.000
0.490)
ADECUADA
LA PERSONA VIVE
(0.261-
EN UN LUGAR 0.387 BAJO 0.000 0514)
ADAPTADO A SUS '
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CARACTERISTICA
S

LAS PERSONAS DE

APOYO ADAPTAN | g3g (0.198-
: BAJO 0.000
EL ENTORNO EN 0.437)
EL QUE VIVE
LA PERSONA
TIENE ACCESO A (0.365-
0.481 MODERADO 0.000
LUGARES 0.598)
RUTINARIOS
LA PERSONA
DISPONE DE (0.406-
. 0.513 MODERADO 0.000
TECNOLOGIAS DE 0.620)
COMUNICACION
LA PERSONA
CUENTA CON
MATERIAL 0.000 | (0.421-
0.537 MODERADO
DIDACTICO EN EL 0.653)
CENTRO
EDUCATIVO
LAS PERSONAS DE
APOYO CUENTAN G
CON FORMACION | 0.449 MODERADO 0.000 '
0 . 0.577)
O | SOBREETICAY
T
Q RESPETO
X "LAS PERSONAS DE
()
APOYO TRATAN (0.172-
0.304 BAJO 0.000
CON RESPETO A 0.435)
LA PERSONA
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LAS PERSONAS DE
APOYO RESPETAN
LA PRIVACIDAD
DE LA PERSONA

0.375

BAJO

0.000

(0.238-
0.511)

LAS PERSONAS DE
APOYO PROTEGEN
LA
CONFIDENCIALID
AD DE LA
INFORMACION

0.354

BAJO

0.000

(0.217-
0.492)

SE RESPETA LAS
PERTENENCIAS Y
EL DERECHO A LA
PROPIEDAD DE LA
PERSONA

0.214

BAJO

0.000

(0.082-
0.345)

LA PERSONA
CUENTA CON
ESPACIO DE
INTIMIDAD

0.384

BAJO

0.000

(0.260-
0.507)

LAS PERSONAS DE
APOYO RESPETAN
Y DEFIENDEN LOS
DERECHOS DE LA
PERSONA

0.361

BAJO

0.000

(0.240-
0.482)

SE PROPORCIONA
APOYO PARA
CONOCERY
EJERCER LOS
DERECHOS

0.335

BAJO

0.000

(0.211-
0.459)
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LA PERSONA ES
TRATADA CON
RESPETO EN SUS
DIFERENTES
ENTORNOS

0.241

BAJO

0.000

(0.107-
0.375)

A LA PERSONA SE
LE INFORMA DE
LAS DECISIONES
TOMADAS

0.414

MODERADO

0.000

(0.292-
0.536)

SE LE INFORMA A
LA PERSONA Y A
SU RESPONSABLE
LEGAL DE LAS
MEDIDAS DE
CONTENCION

0.379

BAJO

0.000

(0.250-
0.508)

LA PERSONA
PARTICIPA DE
ACTIVIDADES CON
LAS MISMAS
OPORTUNIDADES
QUE OTROS

0.495

MODERADO

0.000

(0.395-
0.604)

DESARROLLO

LAS PERSONAS DE
APOYO
MANTIENEN LAS
CAPACIDADES Y
HABILIDADES DE
LA PERSONA

0.405

MODERADO

0.000

(0.286-
0.523)
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LA PERSONA
APRENDE COSAS
QUE LE HACEN
SER MAS
INDEPENDIENTE

0.489

MODERADO

0.000

(0.376-
0.602)

LAS PERSONAS DE
APOYO PRIORIZAN
ACTIVIDADES QUE
FAVORECEN LA
INDEPENDENCIA

0.494

MODERADO

0.000

(0.368-
0.619)

LAS PERSONAS DE
APOYO ENSENAN
ACTIVIDADES DE
LA VIDA DIARIA

0.422

MODERADO

0.000

(0.295-
0.548)

LAS PERSONAS DE
APOYO ENSENAN
ACTIVIDADES
INSTRUMENTALES
DE LA VIDA
DIARIA

0.402

MODERADO

0.000

(0.293-
0.511)

LAS ACTIVIDADES
QUE REALIZA LA
PERSONA LE
PERMITEN EL
APRENDIZAJE DE
NUEVAS
HABILIDADES

0.321

BAJO

0.000

(0.194-
0.448)

LAS PERSONAS DE
APOYO LE DAN

0.438

MODERADO

0.000

(0.322-
0.555)
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INSTRUCCIONES
PARA APRENDER
NUEVAS COSAS

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDADES
DE DEMOSTRAR
SUS ACTIVIDADES

0.341

BAJO

0.000

(0.211-
0.471)

LAS PERSONAS DE
APOYO
ESTIMULAN EL
DESARROLLO DE
LA PERSONA EN
DISTINTAS AREAS

0.457

MODERADO

0.000

(0.339-
0.575)

LAS TAREAS QUE
SELE
PROPORCIONAN A
LA PERSONA SE
AJUSTAN A SUS
CAPACIDADES

0.391

BAJO

0.000

(0.275-
0.507)

LAS PERSONAS DE
APOYO AYUDAN A
PLANEAR LAS
ACTIVIDADES

0.505

MODERADO

0.000

(0.397-
0.614)

LAS PERSONAS DE
APOYO TIENEN EN
CUENTA LAS
FORTALEZAS DE
LA PERSONA.

0.308

BAJO

0.000

(0.177-
0.439)
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RELACIONES INTERPERSONALES

EN EL CENTRO SE
REALIZAN
ACTIVIADES DE
INTERACCION
SOCIAL

0.372

BAJO

0.000

(0.248-
0.495)

LA PERSONA
TIENE RELACION
CON
COMPANEROS EN
EL CENTRO
EDUCATIVO

0.469

MODERADO

0.000

(0.354-
0.584)

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDADES
PARA INICIAR
UNA RELACION DE
AMISTAD

0.436

MODERADO

0.000

(0.327-
0.546)

LA PERSONA
TIENE
OPORTUNIDAD DE
ESTAR A SOLAS
CON SUS
AMISTADES

0.495

MODERADO

0.000

(0.396-
0.594)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA
MANTENER 'Y
EXTENDER SUS
REDES SOCIALES

0.403

MODERADO

0.000

(0.300-
0.506)

113



LAS PERSONAS DE
APOYO
COMPRUEBAN DE
MANERA
SISTEMATICA EL
SIGNIFICADO DE
LAS EXPRESIONES

0.292

BAJO

0.003

(0.166-
0.419)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA
MEJORAR
HABILIDADES DE
COMUNICACION

0.314

BAJO

0.001

(0.195.

0.433)

LAS PERSONAS DE
APOYO
ENTIENDEN EL
SISTEMA DE
COMUNICACION

0.385

BAJO

0.000

(0.263-
0.506)

LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN
LA MEJOR FORMA
DE COMUNICAR

LA INFORMACION

0.312

BAJO

0.000

(0.193-
0.432)

CUANDO LA
PERSONA
INTERACTUA CON
OTROS SE LE DA
EL TIEMPO

0.448

MODERADO

0.000

(0.335-
0.560)
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NECESARIO PARA
RESPONDER

LAS PERSONAS DE
APOYO
COMPRUEBAN SI 0.374 BAJO 0.000
LES ENTIENDE
CORRECTAMENTE
LA PERSONA
UTILIZA UN
SISTEMA DE
COMUNICACION 0.530 MODERADO 0.000
ENTENDIBLE EN
DIFERENTES
CONTEXTOS

(0.257-
0.491)

(0.431-
0.628)

Fuente: Elaboracion propia.

El andlisis de confiabilidad interevaluador, donde dos personas diferentes evaluaron a una
persona con discapacidad en un mismo momento, arrojaron niveles de resultado
“moderado” para un 52% de los items y “bajo” para el 44,8% de los items de la escala.
Solo 3 items obtuvieron confiabilidad “buena”. Las dimensiones que obtuvieron mejor
confiabilidad interevaluador por sus items fueron autodeterminacion e inclusion social, a
pesar que tuvieron algunos items con confiabilidad “baja”. Respecto a los intervalos de
confianza, se destaca que varios de sus items corresponden con un rango que puede ir de
confiabilidad “baja” a “moderada”, y de “moderada” a “buena”, la dimension

autodeterminacion es la que obtuvo mejores intervalos de confianza.

En la dimensiodn inclusion social se obtuvo una confiabilidad de 8 items como “moderada”,
3 items “baja” y uno “buena”, éste ultimo correspondiente al item que valora el ir de
vacaciones. Los items con confiabilidad baja son aquellos referidos a participacién en
actividades segln sus condiciones y sus intereses, y el recibir apoyo, orientacion u otro tipo

de intervencion.
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En la dimension de autodeterminacion donde se obtuvo confiabilidad “moderada” en 9 de

sus items y “buena” en 2 items, se resalta que el unico con confiabilidad “baja”

correspondio al item que valora que las personas de apoyo permitan que haga elecciones

por si mismo.

Dimension desarrollo personal obtuvo confiabilidad “moderada” para 8 de sus items y

“baja” para 4 items.

En las otras dimensiones fueron mas el nimero de items con confiabilidad “bajo”,

especialmente en las dimensiones derechos, bienestar emocional, bienestar fisico, y

bienestar material.

Para la dimensién de relaciones interpersonales se obtuvo confiabilidad “moderada” para el

50% de sus items, y “baja” para el otro 50%. (Tabla 14).

8.3.2 Andlisis De Correlacién Entre Dimensiones

Tabla 15 Correlacion entre dimensiones de la escala KidsLife. Confiabilidad

interevaluador.

DIMENSION Coeficiente  de | Interpretacion p valor
(Correlacion EAML1 - EBM1) | correlacion (r)

INCLUSION SOCIAL 0.683 Alta 0.001
AUTODETERMINACION | 0.664 Alta 0.001
BIENESTAR EMOCIONAL | 0.501 Moderada 0.001
BIENESTAR FISICO 0.508 Moderada 0.001
BIENESTAR MATERIAL 0.572 Moderada 0.001
DERECHOS 0.506 Moderada 0.001
DESARROLLO 0.489 Moderada 0.001
PERSONAL

RELACIONES 0.512 Moderada 0.001
INTERPERSONALES

Fuente: Elaboracion propia.
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La confiabilidad interevaluador se determiné a través de medidas de correlacion teniendo
en cuenta el puntaje directo que se obtuvo por el evaluador A en el momento 1 (EAM1) y el
evaluador B en el momento 1 (EBML1), en cada una de las dimensiones. Se encontr6 que
todas las dimensiones tienen una correlacion positiva y estadisticamente significativa
(p<0,001), indicando que los puntajes otorgados por el evaluador Ay el evaluador B tienen
una relacién directamente proporcional. (tabla 15)

8.3.3 Graéficos De Dispersion
Los graficos de dispersion se determinaron como complemento al analisis de correlacion
para las 8 dimensiones evaluadas en la confiabilidad interevaluador. En general muestran

una correlacion positiva. A continuacién, se presentan los graficos de correlacién entre las
variables EAM1y EBM1.

Grafico 3 Correlacion entre las variables EAM1 y EBM1

PUNTAJEDIRECTO INCLUSION SOCIAL IAM1
PUNTALE DIRECTO AUTODETERMINACION LAM1

PUNTAJE DIRECTO INCLUSION SOCIAL IBM1 PUNTAJE DIRECTO AUTODETERMINACION IBM1

®

"

Fl

3

PUNTAE DIRECTD BIENESTAR EMDCIDHAL L1
3
PUNTAJE DIRECTO BIENESTAR FISICO lAM1

= @ = n = = i a = @

PUNTA.JE DIRECTS BIENESTAR EMOCIONAL IBM1 PUNTAJE DIRECTO BIENESTAR FISICO IBM1
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PUNTAJEDRECTO BIENESTAR MATERIAL 1AM
PUNTAJE DIRECTO DERECHOS lAM1

= ES w E E
PUNTAJE DIRECTO BIENESTAR MATERIAL IBM1 PUNTAJE DIRECTO DERECHOS IBM1

PERSONAL lAM1

PPUNTAJE DIRECTO RELACIONES
INTERPERSONAL ESIAM1

PUNTAJE DIRECTO DESARROLLO!

I E) F) I
PUNTAJE DIRECTO DESARROLLO PERSONAL IBM1 PUNTAJE DIRECTO RELACIONES INTERPERSONALES [BM1

Fuente: Elaboracion propia.

8.3.4 Anélisis De Concordancia
Tabla 16 Correlacion entre dimensiones de la escala KidsLife interevaluador.

COEFICIENTE
DIMENSION DE INTERPRETACION | IC P
CORRELACION (95%) | Valor
INTRACLASE
INCLUSION SOCIAL 0,683 Substancial (0,601- | <0,001
0,750)
AUTODETERMINACION | 0,663 Substancial (0,578~ | <0,001
0,734)
BIENESTAR 0,500 Moderado (0,389- | <0,001
EMOCIONAL 0,597)
BIENESTAR FISICO 0,505 Moderado (0,394- | <0,001
0,601)
BIENESTAR MATERIAL | 0,562 Moderado (0,460- | <0,001
0,650)
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DERECHOS 0,495 Moderado (0,383- | <0,001
0,593)
DESARROLLO 0,489 Moderado (0,376- | <0,001
PERSONAL 0,587)
RELACIONES 0,512 Moderado (0,573- | <0,001
INTERPERSONALES 0,756)

Fuente: Elaboracion propia.

Los coeficientes de correlacion intraclase para la confiabilidad interevaluador resultaron

adecuados, todos entre moderado y substancial. Asi mismo los intervalos de confianza

tienen rangos con limites superiores moderados y substanciales (Tabla 16).

8.4 CALIDAD DE VIDA POR DISPERSION

Tabla 17 Calidad de vida por dimensiones

pd c
\9 1) GEJ @
N S § 5 S
i ) 5 > g ¢ 5
= ITEM < < 3 o
0 n
VA DE VACACIONES 33(16.5%) | 74(37%) | 55(27.5%) | 38(19%)
SE RELACIONA CON
COMPARNEROS 6(3%) | 42(21%) |80(40%) | 72(36%)
PARTICIPANDO
_ | PARTICIPAEN
g ACTIVIDADES POR 9(4.5%) | 46(23%) | 91(41.5%) | 54(27%)
3 | FUERA DEL CENTRO
Z
O | PARTICIPAEN
2}
S | ACTIVIDADES QUE 6(3%) 32(16%) | 96(48%) | 66(33%)
S | CORRESPONDE CON SUS
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CONDICIONES FISICAS Y
MENTALES

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES
CONSIDERANDO SUS
INTERESES

11(5.5%)

46(23%) 56(28%)

PARTICIPA EN
CELEBRACIONES
FAMILIARES

5(2.5%)

38(19%)

59(29.5%)

PARTICIPA EN GRUPOS
NATURALES DE SU
COMUNIDAD

35(17.5%)

61(30.5%) | 37(18.5%)

PARTICIPA EN
ACTIVIDADES DE
DIVERSION, TIEMPO
LIBRE O DE DESCANSO

24(12%)

41(20.5%) 56(28%)

RECIBE APOYO,
ORIENTACION O ALGUN
TIPO DE INTERVENCION

12(6%)

26(13%) 62(31%)

LAS PERSONAS DE
APOYO FAVORECEN
PARTICIPACION

5(2.5%)

23(11.5%)

84(42%)

OPORTUNIDAD DE
CONOCER AMBIENTES
DIFERENTES

24(12%)

53(26.5%)

52(26%)

UTILIZA ENTORNOS
COMUNITARIOS

5(2.5%)

61(30.5%)

69(34.5%)

AUTO

LAS PERSONAS DE
APOYO PERMITEN QUE

13(6.5%)

28(14%)

66(33%)
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HAGA ELECCIONES POR
SI MISMO

ELIGE COMO PASAR SU

20(10%)
TIEMPO LIBRE
ELIGE CON QUIEN

20(10%)
PASAR SU TIEMPO LIBRE
ELIGE LA COMIDA Y LA

16(8%)

VARIEDAD

DECORA HABITACION A
SU GUSTO

RECHAZA AQUELLO QUE
LE DESAGRADA

2(1%)

48(24%)

44(22%)

58(29%)

37(18.5%)

61(30.5%)

55(27.5%)

29(14.5%)

56(28%)

PERSONA QUE TIENE
OPORTUNIDAD DE
NEGARSE A HACER
ACTIVIDADES

11(5.5%)

SOLICITA ATENCION DE
OTRAS PERSONAS

4(2%)

28(14%)

53(26.5%)

58(29%)

40(20%)

57(28.5%)

SE TIENE EN CUENTA LA
OPINION

27(13.5%)

38(19%)

SE LE PROPORCIONA
APOYO BASADO EN SUS
NECESIDADES

17(8.5%)

PARTICIPA EN LA
ELABORACION DE SU
PLAN DE APOYO

RESPETA LAS
DECISIONES

9(4.5%)

20(10%)

54(27%)

54(27%)

34(17%)

72(36%)

62(31%)

49(24.5%)

63(31.5%)

74(37%)

29(14.5%)
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BIENESTAR EMOCIONAL

SE TRATAALA
PERSONA CON CARINO Y
AFECTO

4(2%)

7(3.5%)

34(17%)

RECIBE ELOGIOS
CUANDO REALIZA ALGO
BIEN

1(0.5%)

7(3.5%)

33(16.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ATIENDEN A LAS
EXPRESIONES DE LA
PERSONA

2(1%)

17(8.5%)

57(28.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN LAS
EXPRESIONES DE
BIENESTAR EMOCIONAL

4(2%)

9(4.5%)

58(29%)

LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN LAS
EXPRESIONES DE
MALESTAR EMOCIONAL

3(1.5%)

19(9.5%)

59(29.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO PROGRAMAN
ACTIVIDADES
COTIDIANAS

8(4%)

32(16%)

61(30.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA EL
ENTORNO

2(1%)

13(6.5%)

76(38%)

LAS PERSONAS DE
APOYO BRINDAN
INFORMACION DE

7(3.5%)

29(14.5%)

65(32.5%)
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ACTIVIDADES Y
EVENTOS

SE INFORMA SOBRE LAS
PERSONAS QUE LE
BRINDAN APOYO

19(9.5%)

36(18%)

59(29.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ESTIMULAN SUS
ESFUERZOS Y LOGROS

6(3%)

10(5%)

60(30%)

LAS PERSONAS DE
APOYO MANEJAN
SITUACIONES DE CRISIS

5(2.5%)

14(7%)

59(29.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO AYUDAN EN LAS
SITUACIONES
INESPERADAS

7(3.5%)

15(7.5%)

59(29.5%)

BIENESTAR FISICO

LA PERSONA TOMA LA
CANTIDAD DE COMIDA
Y LIQUIDO NECESARIO

1(0.5%)

9(4.5%)

46(23%)

LA PERSONA TIENE UNA
ADECUADA HIGIENE E
IMAGEN PERSONAL

3(1.5%)

14(7%)

54(27%)

LA PERSONA RECIBE
APOYO EN SU
APARIENCIA PERSONAL

11(5.5%)

32(16%)

66(33%)

LA PERSONA REALIZA
ACTIVIDADES Y
EJERCICIO FISICO

8(4%)

25(12.5%)

82(41%)

LA PERSONA RECIBE
APOYO DE LOS

3(1.5%)

13(6.5%)

53(26.5%)
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PROFESIONALES DE
SALUD

LAS PERSONAS DE
APOYO PREVIENEN O
TRATAN PROBLEMAS DE
DISCAPACIDAD FISICA

8(4%)

13(6.5%)

55(27.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO PRESTAN
ATENCION AL
DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE
DISCAPACIDADES
SENSORIALES

4(2%)

8(4%)

54(27%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA TRATAR
O PREVENIR DOLORES

4(2%)

9(4.5%)

53(26.5%)

LA PERSONA DISPONE
DE AYUDA PARA
POSTURA ADECUADA

10(5%)

8(4%)

42(21%)

LAS PERSONAS DE
APOYO SUPERVISAN LOS
MEDICAMENTOS

3(1.5%)

7(3.5%)

51(25.5%)

LA PERSONA TIENE
PLAN DE SALUD
PREVENTIVO

3(1.5%)

12(6%)

52(26%)

LA PERSONA RECIBE
ATENCION INMEDIATA
EN SALUD

2(1%)

14(7%)

37(18.5%)
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BIENESTAR MATERIAL

LA PERSONA CUENTA
CON AYUDAS TECNICAS
APROPIADAS

7(3.5%)

4(2%)

49(24.5%)

LAS AYUDAS TECNICAS
SON ADAPTADAS DE
FORMA INDIVIDUAL

6(3%)

9(4.5%)

41(20.5%)

LA PERSONA CUENTA
CON MATERIALES PARA
ENTRETERSE

0(0%)

8(4%)

77(33.5%)

LA PERSONA DISPONE
DE UN ESPACIO FiSICO

3(1.5%)

10(5%)

63(31.5%)

LA PERSONA DISPONE
DE BIENES MATERIALES

2(1%)

9(4.5%)

71(35.5%)

A LA PERSONA LE
GUSTA LAS COSAS QUE
TIENE

2(1%)

9(4.5%)

61(30.5%)

LA PERSONA TIENE
ROPA ADECUADA

2(1%)

8(4%)

33(16.5%)

LA PERSONA VIVE EN
UN LUGAR ADAPTADO A
SUS CARACTERISTICAS

3(1.5%)

8(4%)

59(29.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ADAPTAN EL
ENTORNO EN EL QUE
VIVE

8(4%)

17(8.5%)

74(37%)

LA PERSONA TIENE
ACCESO A LUGARES
RUTINARIOS

4(2%)

13(6.5%)

59(29.5%)
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LA PERSONA DISPONE
DE TECNOLOGIAS DE
COMUNICACION

20(10%)

34(17%)

45(22.5%)

LA PERSONA CUENTA
CON MATERIAL
DIDACTICO EN EL
CENTRO EDUCATIVO

7(3.5%)

8(4%)

67(33.5%)

DERECHOS

LAS PERSONAS DE
APOYO CUENTAN CON
FORMACION SOBRE
ETICA Y RESPETO

2(1%)

11(5.5%)

41(20.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TRATAN CON
RESPETO A LA PERSONA

1(0.5%)

1(0.5%)

28(14%)

LAS PERSONAS DE
APOYO RESPETAN LA
PRIVACIDAD DE LA
PERSONA

2(1%)

6(3%)

45(22.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO PROTEGEN LA
CONFIDENCIALIDAD DE
LA INFORMACION

2(1%)

9(4.5%)

29(14.5%)

SE RESPETA LAS
PERTENENCIAS Y EL
DERECHO A LA
PROPIEDAD DE LA
PERSONA

2(1%)

6(3%)

37(18.5%)
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LA PERSONA CUENTA
CON ESPACIO DE
INTIMIDAD

9(4.5%)

22(11%)

52(26%)

LAS PERSONAS DE
APOYO RESPETAN Y
DEFIENDEN LOS
DERECHOS DE LA
PERSONA

1(0.5%)

14(7%)

47(23.5%)

SE PROPORCIONA
APOYO PARA CONOCER
Y EJERCER LOS
DERECHOS

6(3%)

12(6%)

64(32%)

LA PERSONA ES
TRATADA CON RESPETO
EN SUS DIFERENTES
ENTORNOS

1(0.5%)

3(1.5%)

42(21%)

A LA PERSONA SE LE
INFORMA DE LAS
DECISIONES TOMADAS

5(2.5%)

19(9.5%)

60(30%)

SE LE INFORMA A LA
PERSONA Y A SU
RESPONSABLE LEGAL
DE LAS MEDIDAS DE
CONTENCION

6(3%)

4(2%)

38(19%)

LA PERSONA PARTICIPA
DE ACTIVIDADES CON
LAS MISMAS
OPORTUNIDADES QUE
OTROS

6(3%)

25(12.5%)

53(26.5%)
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DESARROLLO PERSONAL

LAS PERSONAS DE
APOYO MANTIENEN LAS
CAPACIDADES Y
HABILIDADES DE LA
PERSONA

3(1.5%)

5(2.5%)

49(24.5%)

LA PERSONA APRENDE
COSAS QUE LE HACEN
SER MAS
INDEPENDIENTE

1(0.5%)

13(6.5%)

53(26.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO PRIORIZAN
ACTIVIDADES QUE
FAVORECEN LA
INDEPENDENCIA

8(4%)

10(5%)

61(30.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ENSENAN
ACTIVIDADES DE LA
VIDA DIARIA

6(3%)

5(2.5 %)

50(25%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ENSENAN
ACTIVIDADES
INSTRUMENTALES DE
LA VIDA DIARIA

23(11.5%)

26(13%)

57(28.5%)

LAS ACTIVIDADES QUE
REALIZA LA PERSONA
LE PERMITEN EL
APRENDIZAJE DE
NUEVAS HABILIDADES

2(1%)

16(8%)

62(31%)
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LAS PERSONAS DE
APOYO LE DAN
INSTRUCCIONES PARA
APRENDER NUEVAS
COSAS

5(2.5%)

12(6%)

62(31%)

LA PERSONA TIENE
OPORTUNIDADES DE
DEMOSTRAR SUS
ACTIVIDADES

7(3.5%)

13(6.5%)

63(31.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO ESTIMULAN EL
DESARROLLO DE LA
PERSONA EN DISTINTAS
AREAS

2(1%)

11(5.5%)

50 (25%)

LAS TAREAS QUE SE LE
PROPORCIONAN A LA
PERSONA SE AJUSTAN A
SUS CAPACIDADES

5 (2.5%)

13(6.5%)

52(26%)

LAS PERSONAS DE
APOYO AYUDAN A
PLANEAR LAS
ACTIVIDADES

12(6%)

19(9.5%)

76(38%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TIENEN EN
CUENTA LAS
FORTALEZAS DE LA
PERSONA

3(1.5%)

15(7.5%)

58(29%)

RELA

EN EL CENTRO SE
REALIZAN ACTIVIADES

1(0.5%)

14(7%)

50(25%)
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DE INTERACCION
SOCIAL

LA PERSONA TIENE
RELACION CON
COMPANEROS EN EL
CENTRO EDUCATIVO

8(4%)

18(9%)

61(30.5%)

LA PERSONA TIENE
OPORTUNIDADES PARA
INICIAR UNA RELACION
DE AMISTAD

4(2%)

23(11.5%)

68(34%)

LA PERSONA TIENE
OPORTUNIDAD DE
ESTAR A SOLAS CON SUS
AMISTADES

20(10%)

36(18%)

69(34.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA
MANTENERY
EXTENDER SUS REDES
SOCIALES

25(12.5%)

37(18.5%)

65(32.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO COMPRUEBAN
DE MANERA
SISTEMATICA EL
SIGNIFICADO DE LAS
EXPRESIONES

5(2.5%)

12(6%)

87(43.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO TOMAN
MEDIDAS PARA

3(1.5%)

10(5%)

64(32%)

130



MEJORAR HABILIDADES
DE COMUNICACION

LAS PERSONAS DE
APOYO ENTIENDEN EL
SISTEMA DE
COMUNICACION

2(1%)

15(7.5%)

65(32.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO CONOCEN LA
MEJOR FORMA DE
COMUNICAR LA
INFORMACION

2(1%)

13(6.5%)

73(36.5%)

CUANDO LA PERSONA
INTERACTUA CON
OTROS SE LE DA EL
TIEMPO NECESARIO
PARA RESPONDER

4(2%)

14(7%)

59(29.5%)

LAS PERSONAS DE
APOYO COMPRUEBAN SI
LES ENTIENDE
CORRECTAMENTE

1(0.5%)

17(8.5%)

76(38%)

LA PERSONA UTILIZA UN
SISTEMA DE
COMUNICACION
ENTENDIBLE EN
DIFERENTES
CONTEXTOS

7(3.5%)

38(19%)

60(30%)

Fuente: Elaboracién propia.
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Dado que la escala cumple con “moderados” a “altos” niveles de confiabilidad
intraevaluador e interevaluador por dimensiones, ademas de confiabilidad por consistencia
interna y validez de constructo determinados en estudio previo, se hace interesante describir

la calidad de vida de la muestra colombiana evaluada.

Cuatro de las ocho dimensiones del constructo de calidad de vida: bienestar emocional,
bienestar material, derechos y desarrollo personal, presentan la totalidad de sus items con
las puntuaciones mas altas, “siempre”. En bienestar fisico y relaciones interpersonales, si
bien no se tiene la totalidad de los items en el calificador mas alto, se denota una respuesta
favorable en términos de calidad de vida, encontrando la ubicacion de los puntajes entre los
calificadores “siempre” y “frecuentemente”, esto puede estar relacionado, para la
dimension de bienestar fisico, con los bajos niveles de compromiso fisico y los niveles de
compromiso cognitivo leve y moderado para el 82% de la muestra, lo que puede facilitar a
la persona con discapacidad una mayor participacion en los contextos fisico y social. En
cuanto a las puntuaciones de la dimensidn de relaciones interpersonales, la participacion
social en los centros educativos, centros dia, o con familiares en el hogar, puede crear y

fortalecer lazos con comparieros, amigos, padres, hermanos, entre otros.

Las dimensiones que presentaron items con calificaciones bajas fueron inclusion social y
autodeterminacion, en ellas se encontraron 3 y 5 items respectivamente, con calificadores

de “nunca” y “a veces”, y pocos items fueron calificados como “siempre” (Tabla 17).
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Tabla 18 Puntajes directos de calidad de vida por dimensiones

DIMENSION Minimo | Maximo Media | Desviacion
PUNTAJES DIRECTOS estandar
INCLUSION SOCIAL 18 48 35.14 6.49
AUTODETERMINACION 18 48 34.22 6.44
BIENESTAR EMOCIONAL 22 48 415 5.66
BIENESTAR FiSICO 27 48 42.22 4,50
BIENESTAR MATERIAL 24 48 42.23 4.97
DERECHOS 27 48 43.36 4.32
DESARROLLO PERSONAL 14 48 41.8 6.33
RELACIONES
INTERPERSONALES o % 4028 029

Elaboracion propia.

Los puntajes directos de las dimensiones de la escala KidsLife pueden oscilar entre 12 y 48

puntos, y resultaron mas altos en 5 de las 8 dimensiones, donde se obtuvieron puntajes

promedio superiores a 40; los puntajes mas bajos se evidenciaron en las dimensiones

autodeterminacion e inclusién social. Asi mismo cabe resaltar los rangos minimo y

méaximo, donde la dimension relaciones interpersonales, seguida de desarrollo personal,

obtuvieron los rangos mas amplios, con valores entre 14-48 y 15-48 puntos

respectivamente. En todas las dimensiones se obtuvieron puntuaciones con un rango

méaximo de 48 puntos, lo que permite evidenciar que en algunas personas de la muestra se

corresponde una positiva valoracién de calidad de vida en la dimension a la que

corresponda (Tabla 18).
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9 DISCUSION DE RESULTADOS

En el mundo existen diferentes escalas que miden la calidad de vida de las personas, esta se
ha convertido en una variable de interés para medir desde diferentes dimensiones, como se

desarrollan aspectos de la vida; es importante contar con instrumentos validos y confiables

para los diferentes tipos de poblacion en este caso las personas con discapacidad intelectual
y/o multiple, para poder realizar una correcta caracterizacion de esta poblacion en

Colombia.

Contar con instrumentos validados y a los cuales se les han medido sus propiedades
psicométricas facilita que los datos que han sido tomados cuenten con caracteristicas de
confiabilidad, adicionalmente garantiza que la escala es apropiada y mide el contexto

propio como el colombiano.

La escala KidsLife es un instrumento que consta de 8 dimensiones: inclusién social,
autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, derechos,
desarrollo personal y relaciones interpersonales y permite identificar caracteristicas de
calidad de vida en poblacion con discapacidad intelectual y/o multiple de los 4 a los 21
afios de edad (1), su uso ha sido ampliamente documentado a nivel internacional, sin
embargo en Colombia solo cuenta con un estudio previo que midi6 algunas caracteristicas
psicomeétricas, es por esto que es importante desarrollar esta investigacion con el objetivo
de determinar las confiabilidades intraevaluador e interevaluador de la escala y de esta
forma contar con una escala con validez y confiabilidad para medir la poblacién

colombiana (2,37).

El objetivo del presente estudio fue determinar la confiabilidad intraevaluador e
Interevaluador de la escala KidsLife para tres regiones de Colombia, centro, andina y
suroccidente, se uso para esta determinacion la prueba Kappa de Cohen ponderado (K), y

su grado de calificacion fue calificado con una concordancia mas alla del azar (4).
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Las caracteristicas basales de la poblacion de estudio fueron sexo masculino con un
predominio del 57% de la muestra y femenino con un 43%, una media de 12,9+4,5 afios,
pertenecientes a estratos socioecondémicos 2 que equivale al 41,5% y 3 que equivale al
26,5%, se encontro un predominio de los tipos de discapacidad en cuanto a los problemas
de salud metal/trastorno emocional con un 34,5% de la muestra y en cuanto al nivel de
discapacidad hubo un predominio entre leve y moderado, correspondiendo al 39% y 43%
respectivamente caracteristicas similares a las encontradas en el estudio de Henao Et al, en
donde se llevo a cabo un estudio de caracter instrumental en el que participaron tres jueces
expertos, 602 personas con discapacidad intelectual y 693 informantes clave. Se realiz6 la
adaptacion linguistica y contextual de la escala a poblacion colombiana con discapacidad
intelectual y se realizaron pruebas de validez de contenido, validez de constructo,

consistencia interna y fiabilidad inter e intraevaluador (50).

Los informantes principales fueron madres cabeza de familia que corresponde al 40% de
los evaluadores y para los informantes secundarios hubo predominio del sector educativo
equivalente al 59.7% situacién similar ocurrio en el estudio de Gonzales et al en donde se
utilizé la Escala KidsL.ife, elaborada segtin el modelo de ocho dimensiones de calidad de
vida de Schalock y Verdugo. La muestra estuvo formada por 103 participantes con
enfermedades raras y discapacidad intelectual, con edades comprendidas entre 3 y 21 afios,
que recibian apoyos en alguna organizacion proveedora de servicios educativos, sociales o
sanitarios, sus datos fueron siniestrados por informantes como su familia y los centros

educativos (51).

Pese a que el presente estudio no llevo a cabo analisis correlacional entre variables
sociodemogréficas y calidad de vida, si se encontré en el analisis univariado de los datos
que la mayoria de la poblacion cuenta con un grado de discapacidad intelectual
leve/moderado del 82%, necesidades de apoyo limitadas/intermitentes en un 86,5% y
cuentan con su familia el 100%, se les facilitan las oportunidades para acceder a la
educacion de tipo especial u ordinaria en un 89,5% y desarrollar un nivel de dependencia
grado I-moderada en un 64%, este acceso a los facilitadores y la disminucién de estas
barrera parecen influir definitivamente en el mejoramiento de la percepcion de la calidad de
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vida en concordancia con otros estudios como el de castro et al en el cual se encontrd que la
autopercepcion de las personas respecto de su calidad de vida es superior a la percepcion de
los profesionales a su cargo y destaca la dimensidn de bienestar laboral; y en la evaluacion

objetiva, la dimensién inclusion social (52).

La confiabilidad intraevaluador de la escala KidsLife con 8 dimensiones y 96 items, a
través del anélisis con indice de Kappa ponderado, resulté moderada en un 71.9% de los
items, los mejores resultados, en su orden, se obtuvieron para las dimensiones de desarrollo

personal, bienestar fisico, bienestar material y derechos.

Son pocos los estudios que evaltan la confiabilidad intraevaluador e interevaluador en
escalas de calidad de vida, los resultados de la confiabilidad de algunos de ellos no distan
mucho de los hallados en el presente estudio, Boluarte-Carbajal et al (53) evaluaron la
confiabilidad interevaluador con un resultado de moderado, lo anterior describe una de las
grades falencias de las escalas usadas para mediciones de la calidad de vida en diferentes
tipos de poblaciones, pues no se valida que algunas percepciones gque son subjetivas y otras

que requieren de un gran conocimiento por parte del evaluador sean estandarizadas (9).

El bienestar fisico como item de evaluacion con puntuaciones altas, descritas con
calificaciones de siempre y frecuentemente, ademas de tener una concordancia de
aceptable, demostrando que los items de esta dimension son mas objetivables que las de

otras para los terceros y los cuidadores (15).

En relacién a la medicion de la calidad de vida, se encontré que 4 de las 8 dimensiones
(bienestar emocional, bienestar material, derechos y desarrollo personal, presentan
puntuaciones directas altas, esto concuerda con estudios de medicion de la calidad de vida
en diferentes poblaciones, como lo reportado por Grajales Et al en donde se midid la
calidad de vida a través de la escala sf-36 para poblacion colombiana, en la cual las
dimensiones con puntuaciones mas altas rondaron en la salud mental y fisica de los

evaluados (12).
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Adicionalmente la dimensién fisica de la calidad de vida también fue la mejor calificada
por Mirén-Canelo et al, en el cual las puntuaciones méximas obtenidas correspondieron a
las dimensiones rol fisico y funcion fisica (por encima de 85 puntos) y las minimas a salud

general y vitalidad (53).

Por el contrario, Arias et al, desarrollaron un estudio de calidad de vida en discapacidad
intelectual, e identificaron que los puntajes bajos correspondieron a las dimensiones de
inclusion social y bienestar fisico, lo anterior en concordancia con el presente estudio en
donde inclusion social y autodeterminacion obtuvieron los puntajes mas bajos, lo anterior
posiblemente explicado en que es dificil para quienes no conviven con las personas en
situacion de discapacidad informar acerca de estas condiciones que son de percepcién

personal de la persona. (54).

Los resultados de estas dimensiones inclusion social y autodeterminacion, coinciden con lo
encontrado en el estudio de Salamanca-Duque et al, en las cuales los promedios totales de
las tres ciudades muestran puntajes mas altos en bienestar fisico y bienestar emocional,

mientras que los mas bajos corresponden a autodeterminacion e inclusion social (p<0.001)

).

Dentro de las fortalezas de este estudio el acceso a la muestra a través de instituciones de
apoyo para las personas con discapacidad facilité el diligenciamiento y llenado de la
encuesta, por lo tanto, se obtuvieron datos mas completos y con una mayor confiabilidad.

Respecto a la aplicacion de la escala Kidslife, si bien se conoce que puede ser aplicada de
manera autoinformada o heteroinformada por terceros allegados a la persona con
discapacidad, para facilitar el acceso a informacion de tipo personal y cercana a las
personas, en este estudio en el cual se hizo de manera heteroinformada se encontro que en
muchos casos hubo dificultad en la comprension de las preguntas, lo cual dificulto
responder con facilitad, por ello pudo haber algo de subjetividad en las respuestas y por ello
obtener confiabilidades bajas en algunos items. Esta observacion también puede

considerarse como limitacion del estudio (2).
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Frente a las limitaciones del estudio, el tiempo en la ejecucion de la escala lleva a retrasos
en la toma de datos, pues se requiere disponibilidad de mucho tiempo para su elaboracion,
otra limitante es frente al nivel educativo cuando esta es diligenciada por personal no
capacitado o conocedor del tema, pues se dificulta la comprension y entendimiento del
vocabulario técnico de la encuesta, limitaciones similares a las encontradas por Carbajal et
al en su estudio en donde los resultados indican la necesidad de realizar ajustes desde el
punto de vista semantico, linglistico y cultural de la Escala integral de Calidad de Vida:
Version Objetiva, observando un acuerdo substancial sobre la baja validez de contenido de
los items en términos de claridad, coherencia, relevancia y suficiencia, y un bajo nivel de
confiabilidad inter-observadores, proponiendo una escala breve y adaptada a las

caracteristicas socioculturales, psicoldgicas y linglisticas (55).

En la mayoria de los casos la confiabilidad es evaluada de forma general a través de la
consistencia interna por coeficiente alfa de Cronbach, la medicion de las confiabilidades
inter e intraevaluador es importante pues ayuda a reducir la subjetividad a la hora de
evaluar e interpretar datos recogidos, de esta forma hace que la escala sea mucho mas
confiable, que sea aplicada por personal de apoyo o por familiares, y su validez y
confiabilidad sea adecuada. El presente estudio permite afirmar que la escala cuenta con
una adecuada validez y confiabilidad y por lo tanto se recomienda su uso en el contexto
colombiano para la evaluacion de la calidad de vida de la poblacién infantil en situacion de

discapacidad.

Al hacer una analisis de resultados de estudios mas recientes, se encontrd que en la
“adaptacion de la escala integral de calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo en poblacion chilena” realizada por et al Castro, Vallejo et al,
arrojo una alta correlacion entre las dimensiones de autodeterminacion e inclusion social, lo
que coincide con el presente estudio; esto permite avalar las escalas y los instrumentos que

se emplean para determinar la calidad de vida de las poblacion estudio.

138



10 CONCLUSIONES

Mediante la aplicacion de la escala Kids Life se logr6 comprobar la confiabilidad de
los resultados de aplicacién para medir la calidad de vida de las personas evaluadas,
donde se evidencid que las personas con discapacidad institucionalizadas favorecen
sus procesos de interaccion.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas en el presente estudio se
corrobora que dentro de los estratos socioeconomicos medio bajos son de
predominio para las personas con algun tipo de discapacidad contraponiendo la
premisa de que la discapacidad es sinénimo de pobreza.

El tipo de escolaridad dentro de la investigacion avalo el cambio que actualmente se
presenta en la poblacién estudio, ya que se puso en evidencia que las personas con
discapacidad estan siendo escolarizadas hasta lograr estudios profesionales.

La confiabilidad intraevaluador de la escala KidsLife resulté moderada en un 71,9%
y buena en un 20,83% de los items; los mejores resultados, respecto a la
confiabilidad de los items, se obtuvieron para las dimensiones de inclusion social,
autodeterminacion, y bienestar fisico, en los cuales ningan item obtuvo
confiabilidad baja.

La confiabilidad intraevaluador de la escala por dimensiones, y segun pruebas de
correlacion, fue alta para seis dimensiones: inclusién social, bienestar material,
derechos, relaciones interpersonales, desarrollo personal y bienestar emocional, y
muy alta para autodeterminacion. Asi mismo, la concordancia entre dimensiones fue
substancial en siete de las ocho dimensiones, y casi perfecta en la dimensién
autodeterminacion.

La confiabilidad interevaluador de los items de la escala Kidslife, fue moderada
para un 52% y baja para el 44,8%, sélo tres items obtuvieron confiabilidad buena.
Las dimensiones con mejor confiabilidad de sus items fueron autodeterminacion e

inclusion social.
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La confiabilidad interevaluador de la escala, en relacion al analisis de correlaciones
entre dimensiones, se hallé moderada en las dimensiones bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal y relaciones
interpersonales, y alta en inclusion social y autodeterminacion. Resultados similares
se encontraron en concordancia entre las dimensiones, donde inclusion social y
autodeterminacion obtuvieron una concordancia substancial.

La escala KidsLife para evaluacion de calidad de vida en personas entre 4 y 21 afios
con discapacidad intelectual, resulta tener mejor confiabilidad intraevaluador que
interevaluador, esto esta dado porque la confiabilidad intraevaluador resultd
moderado para un 71.9% de los items, mientras que para la confiabilidad
interevaluador lo fue para un 52% de los mismos. Ademas, los analisis de
concordancia entre dimensiones fueron superiores en la confiabilidad
intraevaluador, 7 de 8 substanciales y uno casi perfecto, mientras que en la
interevaluador resultaron entre niveles moderado y substancial.

Si bien la confiabilidad interevaluador no arrojo resultados muy altos, si lo fue para
la intraevaluador, ademas se deben sumar los resultados positivos de confiabilidad
por consistencia interna y validez de constructo, que determinan unas adecuadas
propiedades psicométricas para la escala KidsLife en Colombia, igualmente se debe

reconocer su posicionamiento a nivel internacional.

140



11 RECOMENDACIONES

Se sugiere la implementacion de la escala como herramienta de caracterizacion y
evaluacion de calidad de vida en la poblacion en cuestion.

Dar a conocer en el area de la salud, en el sector de la educacion y a nivel social, la
importancia de la escala, la cual permite obtener un perfil de la calidad de vida de la
persona evaluada, lo cual se convierte a su vez en una herramienta de gran utilidad
para disefiar planes de apoyo individualizados y centrados en la persona.

El uso y aplicacion de la escala debe ser extensivo a todas las regiones del pais.
Disefar e implementar nuevos proyectos de investigacion encaminados a
determinar correlaciones entre variables sociodemograficas y calidad de vida, que
permitan conocer cuales pueden influir en las diferentes dimensiones de bienestar
de la persona con discapacidad intelectual.

Dentro de estos analisis cabe resaltar que cuando las personas en condicién de
discapacidad estan asistiendo a centros de atencidn o instituciones como las
participantes en este estudio para la recoleccion de informacion, los informantes
pueden tener una percepcidn de bienestar mayor que aguellas que no estan
institucionalizadas, por lo tanto, en estudios futuros seria importante considerar
ambos tipos de poblaciones, pese a que esto pudiese llevar a consideraciones de
tiempo para la obtencion de la muestra.
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13 ANEXOS
Anexo 1 Cuestionario Datos Sociodemograficas

CUESTIONARION. 1

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS CODIGO,
1. CIUDAD, 2. FECHA DE DILIGENCIAMIENTO
NOMBRE, EDAD (EN ANOS)
3. FECHA DE NACIMIENTO
4. GENERO: FEMENINO O MASCULINO O
5. CIUDAD DE NACIMIENTO
6. Nivelde discapacidad intelectual: O Leve O Moderada O Severa O Profunda O No sabe/no responde

7. éPor quién fue diagnosticado?

O Médico O Psicélogo O Otro (especifique):

O Fisioterapeuta QO Fonoaudiélogo O No sabe/no responde
8. Nivel de necesidades de apoyo: O Limitado QO Intermitente O Extenso O Generalizado
9. Cuenta con (marque todas las que proceda(n): O Familia O Fundacién tutelar

10. Nivel de dependencia reconocido: O Grado | (moderada) O Grado I {severa) O Grado Il {gran dependencia)

11. Porcentaje {%) de discapacidad: O No sabe/no responde

12. Fecha de expedicién del certificado de discapacidad: O No sabe/no responde

FECHA
" 13. Otras condiciones diséépacitantes en la persana evaluada (marque las que procedan):
O Limitaciones motoras en extremidades superiores O Trastorno del espectro autista
O Limitaciones motoras en extremidades inferiores O Sindrome de Down
O Discapacidad auditiva/sordera O Sindrome de Rett
O Discapacidad visual O Sindrome de X-Fragil
O Pardlisis cerebral O Problemas de salud graves )
O Epilepsia O Problemas de comportamiento
O Problemas de salud mental / Trastorno emacional O Otra (especifique):
14, Tipo de residencia y centros a los que acude (marque las que procedan):
O Independiente con apoyos O Centro de dia
O Piso tutelado O Centro de noche
O Hogar familiar O Otra (especifique):

O Centro residencial

15. NUMERO DE ANOS QUE LLEVA EN LA RESIDENCIA O CENTRO, INDICADO EN LA RESPUESTA ANTERIOR

16. TIPO DE ESCOLARIZACION EDUCACION ORDINARIA O EDUCACION ESPECIAL O EDUCACION COMBINADA O
17. LUGAR DE RESIDENCIA ACTUAL: DEPARTAMENTO MUNICIPIO
18. COMUNA 19. ESTRATO SOCIOECONOMICO: 10 20 30 40 50 60
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Anexo 2 Datos del informante principal

CUESTIONARION. 2

DATOS DEL INFORMANTE PRINCIPAL CODIGO,
1. CIUDAD 2. FECHA DE DILIGENCIAMIENTO
NOMBRE, EDAD (EN ANOS)
3. FECHA DE NACIMIENTO
4. GENERO: FEMENINO O MASCULINO O
S. Relacién con la persona evaluada: e
O Madre . QO Director/a escolar O cCuidador/a
O Padre O Profesor/a O Enfermero/a
O Hermano/a O Orientador/a escolar O Trabajador/a social
QO Abuelo/a O Fonoaudidlogo/a O Amigo/a
Q Tio/a QO Psicologo/a O Otra. Especifique:

6. Conozco a la persona desde hace:

Afias: —————Meses:

7. Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

O Siempre O Una vez a la semana O Una vez al mes

O Varias veces por semana Q Una vez cada dos semanas
8. Para completar la escala a cuantas personas he necesitado consuitar O 1 02 03 Qa4 05 QO Masdes
e indique la relacién {(marque las que procedan): .

O Historia clinica O Profesional de servicios educativos

O Familiar O Profesional de servicios de salud

O Amigo/a Q Otra. Especifique:

QO Profesional de servicios sociales

O Ninguno
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1. NOMBRE COMPLETO DE LA ORGANIZACION / INSTITUCION

Anexo 3 Datos de la organizacion

CUESTIONARION. 3

DATOS DE LA ORGANIZACION / INSTITUCION CODIGO,

2. ACRONIMO DE LA ORGANIZACION / INSTITUCION

3. NOMBRE DEL SERVICIO O CENTRO ESPECIFICO DENTRO DE LA ORGANIZACION /

INSTITUCION

4. EMAIL DE CONTACTO,

5. DEPARTAMENTO

6. CIUDAD.
7. COMUNA
8. Tamaiio:

O Menos de 20 usuarios/as
O Entre 21y 50 usuarios/as

O Entre 51 y 100 usuarios/as O Mas de 200 usuarios/as
O Entre 101 y 200 usuarios/as

9. Tipo de organizacién: O Publica

O Privada 10. Ambito: O Rural O Urbano

11. Tipo de servicio: O Social

O Educativo il O De Salud
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Anexo 4 Cuestionario escala KIDSLIFE

1 La va de i a lug: difi a donde vive (p.ej. casa de familiares, de conocidos de la

centro educativo, amigo/as, etc.

; 13.las personas que le proporcionan apoyos toman medidas especificas (p.e]. consultar sus preferencias v

familia, pargq! 3 y/o hoteles) participando en las actividades e inter do con otras personas, ol sl Rl B
2. Lap se relack con sus pan /as de clase, participando en las actividades o in do con
elios. (o3 el el o]
3. * La persona participa en actividades (; ZOgH i éuti o« ) por fuera del olololo
centro, con p i a las que le proporcionan apoyo.
4. La persona participa en actividades que favorecen su i ion social y ponden con sus di ololo]|o
fisicas y
5. La persona participa en actividades que favorecen su inclusion social y se eligen considerando sus intereses. ololo]o
6. La persona participa en celebraciones familiares (p.e). fos, fiestas, matri ios, i entre
otros). R
7. La persona participa en grupos de su (p-ej. grupo deportivo, grupo de danzas, grupo olololo
ical, grupo religioso, grupo ivo).
8. Lz persona participa en actividades de diversion, tiempo libre o de d con p de su edad. O|OC|O]|O
9. La persona recibe apoyo, orientacion o algin tipo de inter ion en de suc olololo
(p.ej. hogar, centro educativo, centro de salud, iglesia, s3lén comunal).
10.Las p que le prop apoyos toman medidas especificas para favorecer o mejorar la olololo
participacion de (nombre de lo persona).
1l.lap tiene oportunidad de otros i dif al lugar o zona donde vive (p.ej. viajar,
s s isticas). O|O0|O| O
12.La persona utiliza itarios (p.ej. colegi feterias, bibli iscinas, parques, etc.). O|O|O| O
Mm-itanixmnmd‘mmualuqub,. porci apoyo p incluir a familiares, vecinos, companero/as del

piniones) para permitir que (i de la ) haga elecci por si mismo/misma (p.ej. actividad [o18 o Ne iy Ne)
diarias, elecciones de lugaresy p )
14_La persona elige como pasar su tiempo libre. O|0|O |0
15.La persona elige con quien pasar su tiempo libre (p.ej. ami idadores, familiares). O|O0O|O]| O
16.La persona elige Ia comida o parte de |2 id do hay varedad para ger en sopa, Seco y postre. (o ol o o]
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AUTODETERMINACION M| A F 5

I7. La peersona decora of espatio de la habiiadon a oo gusio (posj. ekge afickes, uadros, B ubicaddn de los
objiEtoe].

I8, La persona rednaza aquelo gue B demagrads (poe]. oormida, acthvidades, ropa, jueges] mediante pestos,
sonidos o palabras.

19, La prsracda tene: oporbuanidad de negarse @ hacsr actividades que orek oo impomantes para su salud |poej.
participar &0 unha actividad on su tempo lbee, ise & soostar a dormir 3 una hora determingda, ponerse laropa | QO | O | O | O
iy o R oEnceE].

2k La pereora solicita atorckdn e obras Cuando b necsdita (oon gesios, sonddos o palabras),

21 Em el ceniro, s& tere en cusnita B3 opinddn de (nomdee de o persong) cuando se realizan camnbios (Do .
i 0d, alirmesntacion o ook sdhden di Sis O o).

21. En el coniro, 58 e proporcionan 3poyod basedos en sus neceidades, deseos i preferencias |p.ej. =8 respeta el
desen O $Star Sol0/a O &N Grupas, Contar oon pirsonas gue D apoyoen, Hepin koo luganes en lod Jub guiene astar, | O ] ]
i oS Miesrenas ty ho rmas P rabajar o aprender].

23, La poersona particips en L claboreddn de s plan de apoyo individual, [ s O

24, S repetan las dechiorss de (nomdne o ko Sereovs) [Sals o poegan on peligro su intepridad feica v la de olo
DEras parsonas |

& continuaciin, s& presenian una serke de afirmacienss relacionadas con la calidad de vida de la persona gue a5t evalaando. Por Tavor,
mangud la respuesta gue MEIOR descoviba la calidad de vida de esta persona, emoleando la siguisne escala: WURCA (M), A VECES (A,
FRECUIENTERMENTE [F], SIEMPRE |5].

Retcuierche oD ditja respastan on blanco ¢ emplear o rombre de fo persond svaluada, cusndo se o indigue.

25. En ol ceniro, s bt & (aoimder o & pesona ) con Caniflo i aletto apropdaedo, ouand ko necesta.

2E. La persong recie elogios v palabracs de recondCimiento Cuamdo rializa alpe bien

27, Las personas gue le proporcionan apowns stienden 3 las edpresiones Taciales, miradas v direccidn de la wista,
WO, MEnshden musoalar, Dostura, movimienbos y cambios corporabes e | nomidee o A persoma].

28. Lak porsomas quie b Deroporchonan apiyos oomooin las expredonss individuales de blenestar emodonal de
[movnber de ko persona) (. cuando sienbe alegria, placer, tranguilidad o diversidng.

29, Las persona gue B proporconan apoyos concoen lad expresiones individuakes de malestar emocional de
[movendey dhe ko personia) (. ooando shente amgu s, tristeza, berchdn o enfadal.

0. Las pommonas gue e propofcionan aDoyos programan actividadies colidianas, de Souends con Sus
manilestaciones de satisfacddn oon sllas.

1. Las parsonas quii e progorchonan apoyoes ioman medidas esoecilicas para gue o enbormao de (nambre de o
persana) sia reconocible y predecible (pos. espacios, horarias, persona gue b apoyan, actvdades).

37, Las personas gue b proporcionan apoyns B brivdan oon anteroridad informacide cormgeensible sobre las
acthidades y ot eenios que w8 dessrrolan a ko lange del dia.

33. B ke informa con anticpacidn a [romdoe & o persona) sobee ot cambeos de porsonas gue e progsro onan
apoyo (P, cambics debido 3 tames, ncapacidades, vaaciones, calamidad dordstica, enbre oiros).

34, Lac parsonas gue e proparoonan apoyos estimulan s eshoirzos v logroes, orentados a aprender § manbenss
corductas, diminarla o reducifla

L I - T O O I - I T O e
ool Q |0 |D|O

35. Las perscrnas ol b proponciiran apoyos salben obmo mansiar adeouadaments wna siiuacion de orisis |poej.
apreskdn hacla olras personas, haoerse dafo o & mismo) mismal.

3E. ANk Situaciornes |nesporadas, s personas que B proporcona apoycs e ayudan a (nombee de o personal a alo
asirralar la & Duacidm

L - 0 T - O T I T T o o 0 R
||| |C|jo|lOo|(C || |O|0|®=

& continuackn, s& oresenan una serie de afirmacionss relacionadas con la calidad de vida de la persona gue o5t evalaando. Por Tavor,

manges I3 respuesta gue MEIDR descoriba la calided de vida de esta persona, emaleands la siguiente escala: WURKCA (M), A VECES {A],
FRECUENTEMENTE |F], SIEEMPRE |5].

RabLidi o e e blanioo o nambre de i Ll Cuian o S o
BIEMESTAR FiSICO M |A|F|Ss
37, La persona toma la cantidad die comida v liquidos necesania, para man berer un boen estado de saksd olalol o
38, La pereong dene una adecuada highene {(poel disntes, pelo, ufias, oserpo| @ imagen persomal | e ropa alolola
I

e FECuEdE para 2o edad, para la ocasidn).
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ESENESTAR FISICD H|a|F|s
9. La porsond recibe aposos enpealioos cuamdo Quisrt caemibiar Jigin dpecto de Su aparidnda personal |pugj. i alalala
3 la poluquir a, depilarse, rraguillarse si tene la edad wWo realizar algana actvidad Tisica).
A0 La persona reakiza actividades v Sjercicios Moo adecuadon a s Carsmersticas v nboesdades. ololol o
41 La porsona redbe o apoye de os prodedionaks de la ilud Qo neossita |poej médico, fonoaudidlogo, alalala
fisioterapoeutal
A} las personas Qo kB progorconan apopos torman medidis especificas para presenic o tratar problemmas
derivados de discapacidades fisca de (nombre de b pevsons] (D). espasticidad, igider ensus mowimientos o | O | O | O | O
dedormidad di su cusrpal.
3 las personas gue ke proporcionan apoyos prestan abtoncikde ol disgndstico y al tratamiento de las alalala
discapacidades sensoriales o (nomére o b0 pemsona) {poei dificultadies visuabes o audiBaas).
A Las personas Gue e propordonan apoyos emplesn medidas especilices pama watar o priviny o dolor de
|nambre g ko pesona) [poej. administracks los medicamentos necesarios, tvonecer la relajacion woseguir las | O | D | O | O
recneTRndaciones rrdbdicasi
&A% " La PO diﬂ:u!ﬂl".' i Rk o ayudas ik 13 F;.'Il'?l"ﬂi!i"l ManTEREr Una oAU :n:n'pnral s uzda I:I:l.l‘q,l.
LD o Talcd O dicns o flnulas, SEncidos]. o o o o
A5 " Las pErsOnas gue | proporcionan apoyos supindsan o o o ka necesidesd die medicacion de donma
Eilﬁ-ﬂiﬂi [ ||1|=11'i'ﬂ1'|!'|1|:"|'|! Eﬂﬂlﬂ 5295 u.:.ﬁ:.hr.mma.hmeﬁnm, plectos 'i'l'l'.l\.l"llﬂl’il:'il. £ 0 o Q
AT, la persong tens on plan de saled proventiva (P esimenss perisdioos de Rboratorks, ressiones de
apebcialiatas]. Qlrefjele
£2 Lo pevrsione recibie atirecibn inmediata ouaredo se Eretuinira mal Se saludl [} [ [} i

Makirarioanis - Hem 45 5l pirsona no PeoESit aDoy0s para Tenidy una poRura adetuada, manget "Sempre” (5]
Itam 46: 5i la PErEG N0 Toma medcaciin, mangue "Semare|S)

FRECUENTEMENTE [F), SIEMPRE (51
Riscuidsrde No JEjar resputsas & blanco v emokar @l sombar o k3 persond tvakiada, Cuanda se lo indigue

A, conbiFiacion, se prEsentan uha sene de afirmaciones reladonadas con la calidad die vida 3¢ la piFsona gui £5t4 svaluanda. Por favor,
e la respussta gue MENDE describa la cabdad de vida de esta porsona, empleando la shpoente escala: NUNCA [MN], & VECES [A),

nicEdades.

BIEMESTAR FAATERIAL H A F 5
43" L3 persona cuent con kas syudas tdonicas aprogiadas para dessrolar al madxime su autonomia (Dl
drtess, baston, sila de ruedas, audifonos, lentes, tablencs de comunicacidn, tabiletas). Dl |ofo
OO * Lo adfudas DCRECES QUE RECESHE o pirsona had sido sdaptadas de forma individual & sus recesidades (Do, . .
sparatns ortopédicns y Tendas, slla de nusdas, Tabkro de comuniEcon, widions]. il
B La pirsona cuinla COfN s propios mabiriales para erirelenerss |pe. fotpos, revistas, misha, ek idnl ool o
5} Lo pirsona dipond 0 Ui especin SE00 009 SUS pEMenEnas personales 3 su alcanoe, N R I
53 L3 persona disporss de los biones matoniales gue necesita para sus acividades cotidianas |poej roga, objetos slalalo
personabes, dinero de boldlk, juepos. revistas, miska, edevsion).
S A o persona le gustan lis oomas QUi tid (P, jaguetes, materiales sscolares, ropa). olololo
55 La persona U ropa adecuada a su gusto v edad. el I e
BS L3 porscea viee o un lugar gue el adaptado o e caracteristicas fiska, sensoriales ¢ intdectusles [pa. o alolelo
kgar facilita su mosidad y desplazanientn, Su CoPTRRiCacion, Sus relaciones con los objetos y oon las personas)
L7. Las pefsonas gue B proporconan agoyns Toman mmedidas especilicas para adaptar & enboms & gul vive
Hiela, de scusrdo oon s diseos y preferencias (poel s le ecucha, ¢ e corrgrende v s Benen encuentasus | O | O O | O
s ).
B2 Lo persona tiene lbre aocesn 3 su habitadde, bafio v oros kganes &n os que TMafdoinmen s rutinas diarias. [ I o
55 * La persona dispone de becnologias para aumentar o faciitar s comunicaddn {poej. pantallas diginales, | .
tabletas, eho.|. Llo|o
B0 " En o cemiro educativo la persona cuimita oo materal diddctico especificaments adaptado o sus alolo

Mt iesriomis - em 49 y 500 5l DETSOna R0 NeCesiEn Syudas LhOnE, manged “SHmare 5L
loerm 59y 6= 5i la parsona no lo necesita, rargue “Sievgee” (5]
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FRECUIEMTEMENTE [F|, SIEMPRE (5]
Recurde fo dejar respaestas on blanco y emplear &l nomdne de by persang syaluada, cuando e 1o indigue.

A continuaciin, s& presentan una serie e alirmadons rdadonadas oon la calidad de vida di |a persona gut estd evaluando. Por favor,
marque la respuesta gue MEIOR describa la calidad de vida de esta persona, empleando la siguienie escala: NUNCA (N, A VECES jA],

DERECHOS N A F L]
Gl Las pErsonad Que b Sroporcionan aposos ooenian con Tormaddn especilica sobve dtica v resseto por los alalalsa
derichios e las personas oon di seapecidad. - -
&2, Las persoines o e proporcionan apoos fratan oon respeto 3 |nombee de b personal |poef b habdan con un
wno adecuado, utilzan palabras positivas, evitan bog ooemenianios negatieos en pabico, svitan hablar deante de | O | O | O | O
' ella como s ne eRUVRETa BF esenie).
E3. Las personas gud 1 Drogorconan sy os oman misddls especilica para respaetar |a privacided 3¢ (nombne
de o persona) |peel Bamar antes 9 entrar, dursnte o culdads personal v ke higene, con su seeaalidad_ consy | O | D | O | O
informackin conlidencial, dilusion de imdgenes o olografias S )
&4, Las personas gue o propoconan apoyos protegn de forma adecuada la confidencialidad de la informacian alalela
&N |z evalusciones indiiduales de [nombee de b persona) e
5. S respetan las penenenda v o deneche a la propiedad de la perana. e I T
&6, La persona ouenta oo un espado de ntimidad, en o gue posde estar solofa @ b desea o I o T |
E7. Las pidsonas Gui e propondonan apmes ressitan v delienden los deredhos de (nombee de A person al (Do,
mantienen la condidendalidad de sus datos personales, k& brindan informacion sobre sus dereches coma | O | O | O | O
Lrpdar oy ueaarial
&, B ke proporcinan oS Spoests necesanos pare qui ki e shna Conaaca yoeRera sus denechos. N R+
B0, La peisona &5 iratada 0on respet en s dilerenies Srornas. T T T
TOU S iedorna & b persona darsnente acerca o las decisionss importanbs gue S& tomen &N su nombne [ T T T
TL. * 5¢ informa a la pEFsOna ¥ @ 5 resporcable kgal sobre la aplicacidn de medidas de contenckin Bsica o alalals
mecinica &n @l caso de guk las necesite |poej. ataro ala ama o atarks las manas O porrke un Cason, eI )
T2. La peisona panicipa de acthidades oon ks mrismas o porursdades gue obfas Dersona I T T

Maticacionss - ke 71 5 la persona no o recesita, mangues "Semere” (51

FRECUIEMTEMENTE [F], SIEMPRE S|
Recuerde red dtjar resgatsa on banco v emplear el nomdve de b pecsang svaluada, cuando se o indiger.

& continuacidn, se presentan una serie e afirmadones readonadas con la calidad de vida die la persona gue estd svaluando. Por favor,
marque la respuesta gue MEIOR describa Lo calidad de vida de esta persona, emodeando la siguiente escala: NUNCA (N), A VECES jA],

{pal eitando una infra o sobre- estimilacide) .

DESARROLLD PERSOMAL N | A F 5
7. L personas que e proporcdonan apoyos ioman medidas especilicas para manbener ks habikdades y alalalo
capacidades de (nombre de jo pevsoael. - -
Ta. La peErsong aprende cosas Jue b haoen sir mas indepen disnte. SGIo|Io|0
T5. L personas que e proporcionan apoyos prioeizan actividades de o wida diada gue Tavorecen kb
independencia de |nombnee de ke pevsone] |pael westirse sobo, cormer solo, usar ¢l tebono, rala peraderia, iral | QO | O | O | O
AIpErmEncad)
TE. Las povsonas gue bt proporcionan apoyos le enseflan actiidades de la wida diaria |poej. alimentacidn, aseo, olololo
ouidado de objEios personales).
TP, Las persoinas gu e progoercionan apoyns be ensefian actividades instrumentales de la vida diaria (poel uso de alalala
ranspories, preparaddn de comidas, comgras).
T8, Las acthddades que realiza la parsona e pemiten o aprendizame di nuevas habdlidades. [ T O T T
T9. Lark peevsonas gu b proporcionan apoves B dan Fetrucciones ¥ modolos para agrender o s Nusas. [ T T
0. La i sona Cene oponunidadis de demostrar sus habelidaedes. il I O
El. Las pebrsoniac que e proporcionan apoyos et mulan & desarmollo de (nosabre g ko persans] en o distinkas dreas alalela
{pi cognitiva, social, sercorial, emocional, morbor). -
E3. Las tareas que s e proponesn a [rombne de A persondg) se ajustan a sus capacidades, ritmos y prelerencias olololo
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83, La personas que ke proporconan apoyos e avedan a planear las actividades gue [nombne de o persons]
gl eren realizar, Cuando b necesta

84, Las personas gut b proporcionan apopns tenen en ouenta las hortalesas de [somrbee de Ao pevsona] cuando alalalao
s plantean nuevos o bpetivoe
A continuacion, se presentan una serie de afirmaciones relacionadas con la calidad de vida die la persona gue est evaluando. For favor,
mangut la respuesla gue MEIOR describa la calidad de vida de esta persona, emglsando la siguiente escala: WUBICA {N). A VECES jA],
FRECLIENTEMENTE [Fj, SIEMPRE |5).

Rerierdie fed distjar respuestas én blanco v emplear o nombre 0e i persond svaluada, cuando s 10 indigue.

[0 I

RELACIOMES INTERFERSOMALES M| A F g
85. Bn o cenbre, se dseflan activdades que taclitan las interacciones sociales de (nowabsne de Ay porsona) con los alalolc
demas compalETosfas L
BE. La persona dene relackdn con compalerosis de su sdad on & oo sduativo. Slolaolo
87. La persona Gene oporunidade: para inidar una relacion de amisiad, & lo desea olaolaol|lo
83, La persona Sene oponunidad para estar 3 solas con sus amistades v personad conoddas. [T e T T
85, Las personas que e proporconan apoyos toman medidas espedficas para qui (nombee de o permong] pusda
mantenar ¢ evtender ws redes sociak (P st 3 reuniones v oventos sociabes, hacer uso del teldfona fija, | O | O | D | O
dil coular, de las nusvas teonologias o del tablero con mdgenes).
90, lic persona gue & propordonan apoyos Comprucban de mandra sistemdtica (regular v detallada) el alalala
significado de los gestos, sonidos y conductas de (nombre de i persond].
9L lat personad gue B proporcionan apoves toeman medidas especificas para mejorar las habilidades de
corarscacion de (aombre de o pevmona] (el noentivar o weo e lenguae owporal, gietual de seflas. de | O | D | O | D
sonidos].
92, Las personas qui b proporcionan apoyos entienden & sistema de comunicacion que [rombne de ko serson] alaolala
utiiza |p. 8. s lenguaje conporal, s pEns, sut wnados, sus palabras)
93, Las perrsonas gue le proporconan aaoyos conocen la mejor forma de coruanscarke infoemacidn a [nombre o
o pevsong] (pa] visual, txil, auditiva, olativa, gustatival. olofolo
9. Cuandd la paersona inberachda Con oros, S& e proporcona ¢ empd nsDiEar para que puids nesooreT . aololalo
85, La pevsonas qui e proporciran apoyos oomgrueban si (novnbne de b persona) les entiende comrectamenie alalola
mardiante o andlisk de Sus reacciones s
9&. La pereona utliza un sistema die cormumicacion enbendibile en dilerentes comteatog. alalalda

51 disea reafzar aigon comentario, sugtrenda o menconar un dato relevante pata la edaluacidn, puede Retere en el sigusEnte
espaiio:

GRACIAS POR U COLABORACION
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Anexo 5 Consentimiento informado

CODiG: Gl-FOR-018
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA | vensios :
PARTICIPACION
: EM INVESTIGACIONES FECHA ELABO RACION DEL
vidiLia| MIMNENMACION DBCUIMERNT D ¢ (eI XS

UNIVERSIDAD AUTSNOMA DE BANEZALES
FACULTAD [E SALLD
GRUPD DE INVESTIGACIGN CUERFD MOVIMIENTO

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADD PARA LA PARTICIFACION
EN INWESTIGACIDMNES

INWESTIGACIGN:
“COMFIABILIDAD INTRAEVALUADOR E INTEREVALUADOR DE LA ESCALA DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDW PARA
FERSONAS {ON DISCAPACIDAD INTELECTUAL - ESCALS KIDSLIFE- EN OOLOMBIA"

Ciudad y fecha: Yo, ura
vez informiade sobee los propdsitos, objetives, procedimientos de intervencion y evaluacion gue 5= Bevartn & cabo en
actm investigacion y los posioles risszos gue t= pusdsn Eenerar de sl sutorizo 8
candideto & Magister &n Discapacidad de |a Universdsd Autonoma de Manizales, para |a realizecion de |ss siguientes
procedimisntos:

1. Entrevists a padre/madre, cuidador, profesional de apoyo, para: Datos ml:i-:-demc-griﬁ:o:_. datos del informante,
datos de Is institucion, escals EidsLfe en sus ocha dimensiones [Calicad de vica).

Adicignaimente s me informa que:

* M particpecian en esta investigacon es completamente libre y voluntaria, estoy en Goertad ce retirarme de =iia en
Cus lquisr momento.

* Mo recisire benefito personal de ninguna ciase por |a partidpadan =n ests proyecto de investizadon, Sin =mbargo,
s& espers que los resuftados obtenidos permiticin mejorar los procesas de evaluacion y dingnisticn de pRrsonas con
congiciones similares a las del nifo /8, sdolescente, joven.

*  Tods Is informacion ootenida y los resultados de |a investizacion saran tretacas condfigendaimante, Esta informacian
serd archivads £n papel y medio electronica. El archivo oe| estudio se pusnders =n la Universidsd Autonoma de
Manizales bajo ba responsabilidad de los insestipadores.

*  Pussto gue toda I8 informacion en este proyacto de investigacion s levacs sl anonimeta, los resuladas personsles
no puecen estar disponibles parm tercErAs pErsORAs como emplesdores, OrgERizACionEs gubEMamERtales,
companias de sezurns u ofras institutonss aducativas. Esto tambi=n se 2alics & mi coryuze, 8 otras mismbeos de mi
familia y & mis medicos.

Hago constar gque el presente cocumento he sido beido y entendido por mi =n su integridad de manem libee y

espontanea. HUELLA HUELLA
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