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PROLOGO

La mejora de la calidad de vida de las personas es una meta y
un principio de actuacién en todos los entornos profesionales que
trabajan con personas, pero los esfuerzos de mejora del bienestar
personal adquieren mucho mds sentido cuando los problemas son de
gravedad extrema o cuando afectan a la esfera cognitiva.

La practica profesional tradicional con la poblacién con dafho
cerebral se ha basado en la rehabilitacién neuropsicolégica, la cual ha
mostrado gran eficacia en las primeras etapas tras producirse la lesion.
A su vez, las practicas profesionales se han visto en los Gltimos afios
fundamentadas y mejoradas con un enfoque de calidad de vida rela-
cionada con la salud. Sin embargo, por un lado, los efectos de la reha-
bilitacién neuropsicolégica muestran una utilidad muy limitada tras un
periodo aproximado de un afo tras la lesion y, por otro lado, la calidad
de vida no se puede reducir a los problemas de salud fisica o a los pro-
cesos cognitivos del individuo. Por ello, se hace necesario desarrollar,
a medio y largo plazo, estrategias integrales centradas en la calidad de
vida individual y de las familias de las personas con discapacidad.

Los efectos del dafio cerebral afectan directamente a muchas
esferas de la vida de la persona (autonomia personal, inclusién
social, relaciones interpersonales, bienestar emocional, autodeter-
minacioén, derechos, y muchas mds), resultando necesario evaluar
directamente la situacién individual. De una evaluacién apropiada
pueden extraerse los principales objetivos de intervencién y deducir
las estrategias para conseguirlos, de manera que se puedan organizar
las practicas profesionales desde un enfoque psicosocial centrado en
la mejora de la calidad de vida.

La escala que presentamos en esta publicacion del Instituto Uni-
versitario de Integracién en la Comunidad (INICO) de la Universidad



de Salamanca es pionera en el ambito internacional por su enfoque
de evaluacion global de la calidad de vida de la persona desde un
enfoque psicosocial. Asimismo, se ha construido con una metodolo-
gia cualitativa y cuantitativa rigurosa, con la participacién de muchos
profesionales acreditados de diferentes disciplinas y con dilatada
experiencia profesional, mostrando unas excelentes propiedades
psicométricas de fiabilidad y validez. El uso de la Escala CAVIDACE
permitira mejorar y encauzar muchas practicas profesionales y el tra-
bajo de las organizaciones de apoyo al colectivo.

La publicacion de la Escala CAVIDACE ha sido posible gracias
a la colaboracion de las principales entidades pablicas (CEADAC) y
privadas (FEDACE) dedicadas al dafio cerebral en Espafa. Los profe-
sionales de las distintas asociaciones aqui mencionadas han desem-
penado un papel determinante en la creacién y aplicacién experi-
mental de la misma. Asimismo, se ha podido culminar el trabajo de
publicacién gracias a la financiacién del CEADAC en la promocién
inicial de la investigacion y en el desarrollo de la aplicacién informa-
tica de correccion, asi como del Ministerio de Economia y Competi-
tividad por su apoyo continuo a la investigacién (PSI12015-65193-P).

La Escala CAVIDACE es el instrumento decimotercero cons-
truido originalmente en el INICO, el onceavo publicado por noso-
tros y el octavo gratuitamente ofrecido desde nuestra pagina web
(http://inico.usal.es). EI INICO, que cuenta con una escasisima finan-
ciacién y sobrevive exclusivamente gracias a los proyectos captados
por sus miembros, se identifica con una filosofia abierta de publica-
cién, facilitando libremente la mayor parte de los productos de su
trabajo cientifico. Esto permite a los profesionales y a sus organiza-
ciones superar las barreras econémicas habituales para utilizar los
mejores instrumentos. La Escala CAVIDACE es un ejemplo patente de
esta filosofia. Nuestro deseo es que la escala presentada sea utilizada
ampliamente en Espana e Iberoamérica, asi como adaptada en otros
paises e idiomas, algo que ya se esta iniciando.

MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO
Director del INICO-Universidad de Salamanca
8 de enero de 2018
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2. FUNDAMENTACION TEORICA

Durante los ultimos afos ha habido un creciente interés en el
concepto y evaluacién de aspectos relacionados con la calidad de
vida de las personas con dafio cerebral (Bullinger, 2002; Carlozzi,
Tulsky y Kisala, 2011; Forslund, Roe, Sigurdardottir y Andelic, 2013;
Grauwmeijer, Heijenbrok-Kal y Ribbers, 2014; Hawthorne, Gruen
y Kaye, 2009; Soberg et al., 2013). Esta tendencia ha venido pro-
movida, en gran parte, por el desarrollo y extensién de modelos
biopsicosociales aplicados al campo de la discapacidad, los cuales
la definen como la relacién existente entre las caracteristicas de las
personas y las demandas ambientales que estas tienen que afrontar
(Organizacion Mundial de la Salud, 2001). En contraste con la men-
talidad del modelo médico precedente (Organizacién Mundial de la
Salud, 1980), centrado en las limitaciones funcionales y su rehabili-
tacion como Unica estrategia de intervencion, los enfoques biopsico-
sociales actuales conceptualizan a la persona de forma integral; es
decir, como un ciudadano de pleno derecho que, con sus caracte-
risticas especificas, se desenvuelve dentro de una comunidad y una
sociedad (Naciones Unidas, 2006).

En el ambito sociosanitario, la promocién de una vida de
calidad implica que los profesionales y familiares de las personas
con dano cerebral planifiquen las intervenciones basandose en
estrategias de mejora de la calidad de vida. Para ello, los resulta-
dos personales en distintas dreas de la vida servirdn como linea
base a la hora de evaluar la eficacia de dichas intervenciones.

Concretamente, el dafio cerebral adquirido se produce
cuando un agente externo o interno causa un dano o alteracién
en el funcionamiento del sistema nervioso central de manera
repentina (Bilbao y Diaz, 2008). La gran heterogeneidad de la
etiologia de la lesién (i.e., accidente cerebrovascular, trauma-
tismo craneoencefdlico, anoxia, tumor o enfermedad infecciosa),
la extension y localizacion del area cerebral dafiada y la grave-
dad del dafio, hacen que la manifestacién de las alteraciones sea
muy diversa entre unas personas y otras, y entre unos momentos
y otros de su desarrollo. No obstante, un aspecto que permanece
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comun a todas ellas es el fuerte impacto negativo que la lesién
produce en la calidad de vida de las personas con dano cerebral
y la de sus familiares, la cual se ve a menudo significativamente
reducida (Andelic et al., 2010; Arango-Lasprilla, Krch, Drew, De
los Reyes Aragon y Stevens, 2012; Dijkers, 2004; Jacobsson, Wes-
terberg y Lexell, 2010; Nestvold y Stavem, 2009), al encontrarse
afectadas aquellas dreas de vital importancia para ellas.

Teniendo en cuenta el gran impacto que el dano cerebral
produce en la vida de las personas, resulta indudable la importan-
cia que cobra el concepto de calidad de vida para ellas. En este
sentido, son importantes los avances de la Gltima década con el
desarrollo de un concepto holistico de calidad de vida, la con-
crecion de las principales dimensiones que incluye, su operativi-
zacion, los mejores modos de evaluarla, y el modo de utilizar los
resultados obtenidos en la evaluacién para planificar y desarrollar
intervenciones basadas en la evidencia, que respondan a las ver-
daderas necesidades y deseos de las personas con dano cerebral.

Uno de los modelos de calidad de vida que cuenta con
mayor aceptacion y reconocimiento en el ambito internacional
y con el que las organizaciones que proporcionan servicios a las
personas con discapacidad en nuestro pais se encuentran mas
familiarizadas, es el modelo de calidad de vida individual de
Schalock y Verdugo (2002, 2012a). Seglin este modelo, la cali-
dad de vida es entendida como un estado deseado de bienestar
personal que: (a) es multidimensional (formado por ocho dimen-
siones: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material,
autodeterminacion, relaciones interpersonales, inclusién social,
desarrollo personal y derechos; (b) tiene propiedades universales
y ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjeti-
vos; y (d) estd influenciada por factores personales y ambientales
(Goémez, Arias, Verdugo y Navas, 2011; Gémez, Pefa, Arias y
Verdugo, 2016; Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Jenaro et
al., 2005; Schalock et al., 2005; Schalock y Verdugo, 2002, 2007,
2008, 2012a; Schalock, Verdugo, Gomez y Reinders, 2016).
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Una de las grandes ventajas de este modelo es que, en com-
paracién con otros, permite operacionalizar facilmente los resul-
tados de calidad de vida de la persona de forma holistica, consi-
derando todas las dimensiones e indicadores que son importantes
para el individuo. Esto permite desarrollar herramientas especifi-
cas de evaluacion que se sustentan en un marco teérico sélido y
fundamentado que puede aplicarse a distintas poblaciones.

A pesar de que en la actualidad existen diversos instrumentos
enfocados a la evaluacién de la calidad de vida de las personas
con dano cerebral, los resultados obtenidos de estas escalas se
limitan a la evaluacién de aspectos de calidad de vida relaciona-
dos con la salud, resultando este un enfoque limitado en cuanto
a una evaluacién integral se refiere. Asi, por ejemplo, el SF-36
(Ware y Sherbourne, 1992) —herramienta genérica mds cominmente
utilizada para valorar la calidad de vida relacionada con la salud
en personas con dano cerebral (Findler, Cantor, Haddad, Gordon y
Ashman, 2001)- se limita a aspectos generales de salud; y la Escala
QOLIBRI (von Steinbiichel et al., 2010a, 2010b) —validada especi-
ficamente para poblacién con dafio cerebral- se centra principal-
mente en cuestiones como la mejora de bienestar fisico en distintos
ambitos cotidianos.

El interés de los profesionales del dmbito sociosanitario, de
los familiares y de las propias personas con dafo cerebral en
nuestro pais ha ido, sin embargo, mas alla del bienestar fisico y
la salud en la demanda de mejoras en la calidad de vida. Tanto es
asi que la Escala CAVIDACE surge a partir del reclamo de los pro-
fesionales que proporcionan servicios y apoyos a esta poblacion,
de las familias y las personas afectadas. El instrumento de evalua-
cién que aqui presentamos esta concebido desde una perspectiva
integral, englobando todas las areas de la vida que son impor-
tantes para las personas, y sigue el modelo de calidad de vida de
Schalock y Verdugo.
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3. PROCESO DE DESARROLLO DE LA ESCALA

La Escala CAVIDACE es un instrumento especifico para evaluar
la calidad de vida de personas adultas con dano cerebral adquirido,
desde la perspectiva de un observador externo que la conoce bien.
El instrumento, enmarcado en el modelo de calidad de vida pro-
puesto por Schalock y Verdugo (2002, 2012a), cuenta con suficientes
evidencias de validez vy fiabilidad, lo que lo convierte en un buen
recurso de evaluacion e intervencion para el desarrollo de practicas
basadas en la evidencia.

Los pasos de los que ha constado el proceso de elaboracién de
la Escala CAVIDACE han sido descritos en detalle en diversos articu-
los cientificos. Estos pueden consultarse en la pagina web del INICO
(http://inico.usal.es; dentro del apartado “Instrumentos de Evalua-
cién — Escala CAVIDACE”). No obstante, a continuacion, se presenta
un breve resumen de las distintas fases del proceso de desarrollo
(Figura 1):

l. Revision de la literatura cientifica

I

2. Grupo de discusion

NI

3. Estudio Delphi

NS

4. Validacion del instrumento

Figura 1. Proceso de desarrollo de la Escala CAVIDACE

3.1. REVISION DE LA LITERATURA CIENTIFICA

El punto de inicio en el desarrollo del instrumento consistié en
una revision exhaustiva de la literatura cientifica de la Gltima década,
dirigida a identificar los principales instrumentos de evaluacién de
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calidad de vida utilizados en poblacién adulta con dano cerebral,
asi como cualquier concepto relacionado con la evaluacién de la
misma. Como resultado, se obtuvo un conjunto de indicadores e
items utilizados frecuentemente en la evaluacién de calidad de vida
de esta poblacién. A continuacion, el equipo de investigacion selec-
ciond los indicadores e items potenciales para evaluar cada una de
las ocho dimensiones del modelo (20 items por dimensién), en fun-
cién de su relevancia y representatividad. El resultado final fue un
conjunto de 35 indicadores y 160 items.

En la Tabla 1 se presentan las ocho dimensiones del modelo de
calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2012a), junto con su
definicion y los indicadores especificos utilizados para su medicion
en poblacién con dafio cerebral adquirido, que fueron fruto de esta
primera fase de desarrollo.

3.2. GRUPO DE DISCUSION

Una vez obtenido el conjunto de indicadores e items especificos
para la evaluacién de la calidad de vida en esta poblacién, se llevé
a cabo un grupo de discusién con 13 profesionales en el ambito del
dano cerebral adquirido, procedentes de las organizaciones CEA-
DAC y de distintas organizaciones de FEDACE. El objetivo de dicho
encuentro fue discutir sobre la importancia, adecuacién y repre-
sentatividad de los items seleccionados en la fase previa, asi como
proponer y anadir nuevos items o indicadores que los propios profe-
sionales considerasen relevantes en esta poblacién segin su amplia
experiencia. Una vez finalizada la sesion, el equipo de investigacion
analiz6 toda la informacién recogida. Como resultado, se recogieron
13 nuevos items y se realizaron reformulaciones y matizaciones de
algunos de los items ya existentes. De este modo, el banco de items
finalizé en esta fase con 173 items, que fueron sometidos posterior-
mente de nuevo a evaluacion en el estudio Delphi que se describe a
continuacion.
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TaBLA 1. Dimensiones, definiciones e indicadores del modelo
de calidad de vida para dafio cerebral

Dimension Definicion Indicadores
Bienestar Sentirse tranquilo, seguro, sin ago- Satisfaccion con la vida; auto-
Emocional  bios, no estar nervioso. concepto; ausencia de estrés
(BE) y sentimientos negativos;
seguridad bdsica; expresion
de emociones
Relaciones  Relacionarse con distintas personas, Relaciones familiares; relacio-
Interperso-  tener amigos y llevarse bien con nes sociales externas; relacio-
nales (RI) la gente (vecinos, companeros y nes sexuales-afectivas; comu-
otros). nicacion
Bienestar Tener suficiente dinero para com- [Ingresos; condiciones de
Material prar lo que se necesita y se desea vivienda/lugar de trabajo/
(BM) tener, tener una vivienda y lugar de centro o servicios; acceso a
trabajo adecuados. la informacién; posesiones;
ayudas técnicas
Desarrollo  La posibilidad de aprender distintas Resolucién de problemas;
Personal cosas, tener conocimientos y reali- habilidades y capacidades;
(DP) zarse personalmente. aprendizajes y enriqueci-
miento personal; actividades
de la vida diaria
Bienestar Tener buena salud, sentirse en Higiene; atencién sanitaria;
Fisico (BF)  buena forma fisica, tener habitos de alimentacion; salud fisica;
alimentacion saludables. sueno; ejercicio fisico;, movi-
lidad; medicacion; sexualidad
Autodeter-  Decidir por si mismo y tener opor- Metas; elecciones; decisio-
minacion tunidad de elegir las cosas que nes; opiniones y preferencias;
(AU) quiere, cOmo quiere que sea su autonomia
vida, su trabajo, su tiempo libre, el
lugar donde vive, las personas con
las que esta.
Inclusién Ir a lugares de la ciudad o del barrio Integracion; participacion;
Social (IS)  donde van otras personas y parti- apoyos
cipar en sus actividades como uno
mds. Sentirse miembro de la socie-
dad, sentirse integrado, contar con
el apoyo de otras personas.
Derechos Ser considerado igual que el resto Respeto; conocimiento de
(DE) de la gente, que le traten igual, que derechos; defensa de dere-

respeten su forma de ser, opiniones,
deseos, intimidad, derechos.

chos; ejercicio de derechos;
intimidad
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3.3. ESTUDIO DELPHI

Con el objetivo de dotar de mas evidencias de validez de conte-

nido al instrumento se llevé a cabo un estudio Delphi con 14 jueces
expertos. Esta metodologia, basada en el consenso entre jueces, se
compuso de cuatro rondas. La tarea de los jueces consisti6 en valo-
rar los 173 items, resultantes de la revision y el grupo de discusion,
en funcién a cinco criterios: idoneidad, importancia, sensibilidad,
observabilidad y dificultad.

Los objetivos de cada una de las fases del estudio, asi como los

principales resultados obtenidos en cada una de ellas se resumen a
continuacion:
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Ronda 1:

Ronda 2:

La tarea consistio en evaluar la idoneidad, importan-
cia, sensibilidad, observabilidad y dificultad de los
173 items en una escala tipo Likert de 1 a 4 (donde
1 indicaba nada idéneo, importante, sensible, obser-
vable ni dificil y 4 muy idéneo, importante, sensible,
observable y dificil). Tras la evaluacién, mas de la
mitad de los items (n= 97) fueron considerados como
validos para formar parte de la escala (M = 3; DT < 1).
Ademas, se animé a los profesionales que propusieran
un maximo de cinco items e indicadores para cada
una de las ocho dimensiones. Asi, aunque no se for-
mularon nuevos indicadores, los jueces propusieron
un gran ndmero de items (n= 137).

Previo al trabajo de los expertos en esta ronda, el
equipo de investigacion revis6 los nuevos items que
fueron propuestos por los expertos en la ronda ante-
rior (n= 137), con el fin de eliminar items repetidos
y de reformular los restantes de acuerdo al estilo y
formato de los ya existentes. De este modo, el banco
de items se redujo a 76 (5-14 items por dimensién).
En esta fase, la tarea de los expertos consistié en con-
siderar la inclusiéon o no de dichos items en la versién
final de la escala. El criterio utilizado para retener
los items fue que 12 de los 14 jueces estuvieran de
acuerdo sobre de la conveniencia de incluirlos en la



escala. Como resultado, se seleccionaron 35 items de
los 137 propuestos por los expertos en la Ronda 1.

Ronda 3: La tarea se centr6 en volver a evaluar los items que
habian resultado no vélidos en la Ronda 1 de las
dimensiones bienestar emocional, relaciones inter-
personales e inclusion social, por ser estas las que
contaban con un ndmero menor de items validos.
Los expertos opinaron, de forma anénima en un foro,
sobre la idoneidad, importancia, sensibilidad, obser-
vabilidad y dificultad de tales items (n= 42). En el
foro, su tarea consistié en proporcionar argumentos
con el fin de convencer al resto de expertos acerca de
[a inclusién o no de los items en la escala. Asi, 13 de
ellos fueron considerados como vélidos por la mayor
parte de los expertos, 16 fueron eliminados al no
alcanzar consenso en cuanto a la forma de mejorar-
los para su posible retencion en la escala, 10 fueron
reformulados con objeto de precisar y clarificar su
contenido y tres items fueron asignados a una dimen-
sion diferente a la que habian sido adscritos en un
principio por el equipo de investigacion.

Ronda 4: Para finalizar, los expertos tuvieron que reevaluar los
items que fueron seleccionados como validos en las
Rondas 2 y 3 (n=61), en funcion de los cinco criterios
anteriormente descritos (i.e., idoneidad, importancia,
sensibilidad, observabilidad y dificultad). Como resul-
tado se obtuvo un banco final formado por 120 items.

Tras la revision de la literatura, el grupo de discusion vy el estu-
dio Delphi, se llegé a la version piloto de la Escala CAVIDACE,
finalmente compuesta por 120 items. Especificado con mds detalle,
el proceso completo de desarrollo de la version piloto de la Escala
CAVIDACE puede consultarse en la siguiente publicacion:

Fernandez, M., Verdugo, M. A., Gémez, L. E., Aguayo, V. y Arias, B.
(2017). Core indicators to assess quality of life in population with
brain injury. Social Indicators Research. Advance online publication.
doi:10.1007/s11205-017-1612-6.

25



3.4. VALIDACION DEL INSTRUMENTO

El dltimo paso en el desarrollo de este instrumento consistié en
la aplicacion de la versién piloto de la Escala CAVIDACE, compuesta
por 120 items, a una muestra de 421 adultos con dano cerebral
adquirido. El analisis de sus propiedades psicométricas permitié
eliminar los items menos fiables, asi como obtener evidencias de
validez y fiabilidad de aquellos que se retuvieron para conformar
la escala final. A continuacion, se describen de manera sucinta los
principales resultados del andlisis de las propiedades psicométricas
testadas del instrumento.

Participantes

La muestra de validacion de la Escala CAVIDACE se compuso de
un total de 421 personas adultas con dano cerebral que recibian ser-
vicios y apoyos en 17 centros y organizaciones, especificos de aten-
cién a personas con dafno cerebral, repartidos por todo el territorio
espanol. Los criterios de inclusion de los usuarios para participar en
el estudio de validacion fueron los siguientes: (a) haber sufrido dano
cerebral; (b) ser adulto (mas de 16 anos) en el momento de la lesion;
(c) estar recibiendo servicios y apoyos en algln centro de atencién
al dafo cerebral adquirido; y (d) haber firmado el consentimiento
informado.

Algo mas de la mitad de los participantes eran hombres (n=253;
60%) y el rango de edad oscil6 entre 17 y 90 anos (M= 52,9; DT=
14,9). En cuanto a las principales causas de la lesion (i.e., la etiologia
de la lesion), la mayoria de los participantes sufrieron un accidente
cerebrovascular (56,3%), seguido de un traumatismo craneoencefa-
lico (21,9%). La media en anos desde la fecha de lesion se situ6 en
torno a los ocho anos (M =7,9; DT = 7,3).

Reduccion de items

El analisis de propiedades psicométricas de la escala permitié
seleccionar los 64 items mas fiables de la versién piloto (i.e., ocho
items por cada una de las ocho dimensiones del modelo de calidad
de vida).
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Consistencia interna

El andlisis de consistencia interna de los items se llevé a cabo
mediante el alfa de Cronbach, dando lugar a resultados adecuados
tanto para la escala general (a= .95) como para las dimensiones
(valores a entre .71y .91).

Fiabilidad interevaluadores

Para determinar la fiabilidad interevaluadores del instrumento,
se solicit6 a dos evaluadores externos (i.e., profesionales) que evalua-
ran a una misma persona. Asi, 50 personas con dafno cerebral adqui-
rido fueron evaluadas por dos observadores independientes. El indice
de correlacion intraclase dio lugar a resultados excelentes (/CC= .97).

Evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala

Para proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura
interna de la escala, se llevd a cabo un andlisis factorial confirma-
torio. Las publicaciones cientificas en revistas especializadas con
la informacion referente a este analisis y al proceso completo de
desarrollo, validacion y aplicacion de la Escala CAVIDACE pueden
consultarse en la pagina web del INICO (http:/inico.usal.es).

4. LA ESCALA CAVIDACE

La Escala CAVIDACE es una herramienta especifica para la eva-
luacion de resultados personales de calidad de vida de adultos con
dano cerebral adquirido. La escala se compone de 64 items, organi-
zados en torno a las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida
(Schalock y Verdugo, 2002, 2012a): Bienestar emocional (BE), Relacio-
nes interpersonales (RI), Bienestar material (BM), Desarrollo personal
(DP), Bienestar fisico (BF), Autodeterminacion (AU), Inclusién social
(IS) y Derechos (DE). Los items estan formulados en tercera persona y el
formato de respuesta es una escala de frecuencia de cuatro opciones:
nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. En el apartado 1.4.
Cuestionario de Calidad de Vida (dentro de Il. Normas de aplicacion),
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se describe con mas detalle el formato de respuesta y se proporcionan
instrucciones para facilitar su correcta utilizacion.

Los items recogen aspectos observables sobre la calidad de vida
de la persona evaluada, por lo que deben ser respondidos por un
observador externo que conozca bien a la persona (desde al menos
3 meses) y que tenga oportunidades de observarla durante perio-
dos prolongados de tiempo en diversos contextos. En el caso de no
conocer alguno de los aspectos descritos en los items, el informador
puede consultar a los informadores que considere necesarios para
obtener dicha informacién, pero nunca a la propia persona con dafo
cerebral adquirido cuya calidad de vida esta evaluando. Es impor-
tante no dejar ningln item sin responder.

Ademas, es recomendable que los informantes estén familia-
rizados tanto con el marco conceptual de calidad de vida, como
con la importancia de su aplicacién. En este sentido, debe tenerse
presente que no existen respuestas correctas ni incorrectas, pues el
instrumento esta disefiado para recoger informacién que pueda servir
como guia a los profesionales y servicios que proporcionan apoyos
para el desarrollo de planificaciones individualizadas y centradas en
la mejora de la calidad de vida de la persona.

5.  MATERIAL PARA LA APLICACION

Ademas del presente manual de aplicacion, cuya lectura es nece-
saria antes de realizar la evaluacion, se incluye al final el Cuadernillo de
la Escala CAVIDACE (Apéndice B). Si lo prefiere, la Escala CAVIDACE
también puede obtenerse de manera independiente para imprimir en
formato A4 en la pagina web del INICO (http://inico.usal.es), asi como
en el CD que acompana a este manual.

Del mismo modo, tanto en la pagina web del INICO, como en el
CD, se encuentra disponible la aplicacién informatica de la escala. Esta
aplicacion facilitara a los profesionales o personas interesadas en la
evaluacion de este constructo la tarea de correccion y la obtencion del
perfil y el Indice de Calidad de Vida de forma automatica.
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II. NORMAS DE APLICACION

1. APLICACION DE LA ESCALA CAVIDACE

La Escala CAVIDACE se divide en tres apartados: (1) datos de la
persona evaluada (datos de identificacion, sociodemogréficos y clini-
cos); (2) datos del informador principal y de otros posibles informan-
tes (datos de identificacion); y (3) el cuestionario de calidad de vida
compuesto por 64 items, organizados en torno a las ocho dimensio-
nes del modelo de calidad de vida. A continuacion, se describe cada
uno de los tres apartados y los datos requeridos en cada uno de ellos.

1.1. DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

En esta seccién se solicita informacion sobre la persona con
dafo cerebral adquirido cuya calidad de vida se quiere evaluar. Los
datos que se han de cumplimentar en esta seccién hacen referencia a
aspectos de identificacién, sociodemograficos y clinicos.

1.1.1. Datos sociodemograficos

Fecha de aplicacion: Recoja la fecha de aplicacién de la Escala
CAVIDACE (dd/mm/aaaa).

Fecha de nacimiento: Recoja la fecha de nacimiento de la persona
evaluada (dd/mm/aaaa).

Codigo de identificacion: Identifique a la persona evaluada con un
cédigo que facilite la identificacion de esta por un tercero
ajeno a la evaluacion. Por ejemplo, con un cédigo alfanu-
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mérico formado por el nimero del Documento Nacional de
Identidad (DNI) + la letra (digito de control), seguido de las
siglas o nombre de la organizacion a la que acude (p. ej.,
00000000ACEADAC).

Género: Marque “masculino” o “femenino” en funcion del rol de
género desempefado por la persona evaluada.

Provincia, Comunidad Auténoma y Pais de procedencia: Indique la
provincia, comunidad auténoma (si procede) y el pais de pro-
cedencia de la persona evaluada.

Estado civil: Indique el estado civil de la persona evaluada.

Nombre de la entidad en que recibe servicios: Identifique la entidad
u organizacioén en la que la persona recibe algtn tipo de ser-
vicio.

1.1.2. Datos clinicos

Fecha de la lesion: Recoja la fecha en la que tuvo lugar la lesion (dd/
mm/aaaa).

Etiologia de la lesion: Indique la causa principal que produjo la
lesion.

1.2. DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

El informador principal es la persona que debe completar todos
los datos de la escala (i.e., datos sociodemograficos, clinicos y los
64 items de calidad de vida sobre la persona evaluada). Un informa-
dor adecuado es un profesional que conozca a la persona al menos
desde hace tres meses y que tenga oportunidades de observarla en
distintos contextos y durante periodos prolongados de tiempo. Asi-
mismo, pueden ser informadores familiares, tutores legales, amigos
cercanos y personas allegadas. Los datos a cumplimentar en esta
seccion hacen referencia a:

Nombre y apellidos: Indique su nombre y apellidos.
Género: Indique su rol de género.
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Profesion: Indique su cualificacion profesional. Por ejemplo,
psicologo/a, cuidador/a, trabajador/a social, educador/a, etc.

Localidad, Provincia y Comunidad Auténoma: Senale la localidad,
provincia y comunidad auténoma en la que se encuentra
ubicada la entidad, organizacion o servicio al que acude la
persona cuya calidad de vida va a evaluar (i.e., ubicacién de
la organizacion).

Correo electronico y nimero de teléfono: Indique su correo electro-
nico y su nimero de teléfono.

Tiempo en contacto con la persona evaluada: Indique los afos y
meses que hace que conoce a la persona cuya calidad de
vida va a evaluar. Por ejemplo, 10 anos y 5 meses.

Frecuencia del contacto con la persona evaluada: Marque la opcién
que mejor describa la frecuencia de contacto que mantiene
con la persona sobre la que estd informando.

Relacion con la persona evaluada: Marque la opcién que mejor des-
criba su relacién con la persona evaluada (p. ej., profesional,
pareja, padre o madre, hermano/a, tutor/a legal). En caso de
que ninguna de las opciones sefialadas en el cuestionario des-
criba su relacién, marque la opcién “Otra” y especifique cual
es en el espacio en blanco.

1.3. DATOS DE OTROS INFORMADORES

“Otros informadores” hace referencia a cualquier persona a la
que sea necesario realizarle alguna consulta sobre alguno de los
aspectos recogidos en la escala. Asi, otro informador podria ser un
profesional distinto al informador principal, un familiar o una per-
sona préoxima que cumpla los requisitos para ser un informador (i.e.,
aquellos incluidos en el apartado anterior), pero nunca la propia per-
sona con dafo cerebral adquirido cuya calidad de vida es objeto de
evaluacion, ya que la escala ha sido validada sélo como evaluacién
realizada por otras personas. Los datos a cumplimentar en esta sec-
cién hacen referencia a:
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Nombre de otros informadores: Indique el nombre del segundo infor-
mador.

Relacion con la persona evaluada: Indique la opcién que mejor des-
criba la relacién del segundo informador con la persona eva-
luada (p. €j., profesional, pareja, padre/madre, hermano/a).

Edad: Indique la edad en afnos del segundo informador.

1.4. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

El Cuestionario de Calidad de Vida consta de 64 items, enun-
ciados en tercera persona, que recogen aspectos importantes de la
vida y que pueden ser contestados con cuatro opciones de respuesta:
nunca, algunas veces, frecuentemente o siempre. A continuacion, se
describe el formato de respuesta para su correcta utilizacién:

e Nunca: Si la persona nunca hace o nunca le ocurre lo que se
especifica en el contenido del item. Por ejemplo, para respon-
der al item “Disfruta de momentos de ocio con sus amigos/
as”, debera marcar la opcion NUNCA si en ningin momento
de la semana la persona disfruta de momentos de ocio con
sus amigos/as.

e Algunas veces: Si la persona hace o le ocurre alguna vez lo
que se especifica en el item, pero no en la mayoria de las
ocasiones. Por ejemplo, para responder al item “Disfruta de
momentos de ocio con sus amigos/as”, deberd marcar la
opcion ALGUNAS VECES si, por ejemplo, disfruta de momen-
tos de ocio con sus amigos/as 2 6 3 dias por semana.

e Frecuentemente: Si la persona hace o le ocurre frecuente-
mente lo que se especifica en el item (i.e., en la mayoria de
las ocasiones). Por ejemplo, para responder al item “Disfruta
de momentos de ocio con sus amigos/as”, debera marcar la
opcion FRECUENTEMENTE si, por ejemplo, la persona disfruta
de momentos de ocio con sus amigos/as entre 4 y 6 dias por
semana.

e Siempre: Si la persona hace o le ocurre siempre lo que se
especifica en el item. Por ejemplo, para responder al item
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“Disfruta de momentos de ocio con sus amigos/as”, debera
marcar la opcién SIEMPRE si disfruta de momentos de ocio
con sus amigos/as todos los dias.

En el caso de acciones que no se lleven a cabo todos los dias,
utilice criterios proporcionales pensando en unidades de medida
mayores (p. €j., mensual o anual).
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[1l. CORRECCION

En términos generales, la aplicacion de la Escala CAVIDACE
proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles para las
ocho dimensiones centrales de calidad de vida. Asimismo, permite
mostrar la informacién obtenida en un perfil grafico de calidad de
vida, resultando de gran utilidad a la hora de desarrollar planifica-
ciones centradas en la persona y proporcionar apoyos individuali-
zados.

A continuacion, se presentan las instrucciones detalladas para la
puntuacién y correccion de la Escala CAVIDACE, asi como el modo
de interpretar los resultados obtenidos. Al final de esta seccién, se
incluye un ejemplo practico de un caso ficticio.

1. PUNTUACIONES DIRECTAS

La puntuacién directa total en cada una de las dimensiones se
obtiene al sumar las respuestas (0-1-2-3) de cada uno de los items
que las componen, tal y como se muestra en la Figura 2. Algunas
dimensiones incluyen items con valencia negativa. En esos casos,
como podrd comprobar, la puntuacién otorgada a las opciones de
respuesta se codifica al revés (3-2-1-0).
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BIENESTAR EMOCIONAL nn

1 Disfruta con las cosas que hace

2 Conoce y comprende su enfermedad

3 Presenta signos de depresidn (e.g., insomnio, hipersomnia, cansancio, llanto, etc.)
4 Se muestra sin ganas de nada

5  Se muestra enfadado/a, agresivo/a o irritable

6  Tiene problemas de comportamiento

Muestra emociones/sentimientos ad dos y proporcionados al momento y a la
situacidn

Requiere ayuda profesional (e.g., psicolégica, psiquidtrica, farmacoldgica, etc.) por
signos y sintomas de trastornos emocionales

Suma Total (Puntuacién directa total BE) ‘

14

Figura 2. Calculo de la puntuacién directa total de la dimensién Bienestar emocional

Sumando las puntuaciones de los items que componen cada
dimension, se calculan las puntuaciones directas totales de cada sub-
escala. Estas puntuaciones directas totales se utilizaran mas adelante
para completar el cuadro “Resumen de puntuaciones”.

2. PUNTUACIONES ESTANDAR Y PERCENTILES

En el Apéndice A se incluye la tabla con el baremo (Tabla A)
necesario para transformar las puntuaciones directas en puntuacio-
nes estandar, asi como para obtener los percentiles correspondientes.
Para ello, localice en la Tabla A la puntacién estandar y el percentil
correspondientes a la puntuacién directa total de cada una de las
dimensiones (Figura 3). Los resultados obtenidos se anotardn en las
columnas correspondientes del cuadro “Resumen de Puntuaciones”,
tal y como se indica en la Figura 4.

36



Tabla A, Baremo

Puntuacion
Estandar
18
17
16
15
14
13

12

[
=

L= S T L - N -]

BE

24
22-23
21

18-19

15-16

2-3
0-1

Puntuaciones Directas

RI BM DP BF AU IS DE Percentil

>99

23-24 o8

23-24 21-22 23-24 S8
21-22 20 24 21-22 o5
20 24 18-19 23 23-24 19-20 24 51
18-19 22-23 17 22 20-21 18 23 84

-22

16-17 21 15-16 20-21 18-1% 16-17 21-22 75
14-15 20 14 19 16-17 14-15 20 63
13 18-18 12-13 18 14-15 12-13 135 50
T332 17 T =112 =13—10-1it 18 37
9-10 16 9-10 10-11 8-9 16-17 25
7-8 14-15 7-8 14 7-8-9 6-7 15 16
6 13 6 12-13 5-6 5 14 9
4-5 12 4-5 11 3-4 3-4 13 5
2-3 10-11 3 10 1-2 1-2 11-12 2
1 9 1-2 g-9 0 o 10 1

0 8 o 7 9 <1
6-7 6 3 <1

0-5 0-5 0-7 <1

Figura 3. Resumen de puntuaciones: calculo del indice de Calidad de Vida

14
13
21
11
17
9

21
22

Puntuacion Esténdar Total (sumz|

Indice: de Calldad de Vida [Purt. Estdndar compuesta)

9
10
12

9

9

7
15
12
83

103

37
50
75
37
37
16
95
75

s

Figura 4. Resumen de puntuaciones: calculo del indice de Calidad de Vida
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3. INDICE DE CALIDAD DE VIDA'Y PERCENTIL

El Indice de Calidad de Vida se obtiene sumando primero las
puntuaciones estandar de las ocho dimensiones y anotando el resul-
tado en “Puntuaciones Estandar Total (suma)”. Este valor se convierte
en el indice de Calidad de Vida (o Puntuacién Estandar Compuesta)
mediante la Tabla B que se incluye en el Apéndice A. Localice en dicha
tabla la “Puntuacion Estandar Total (suma)”, en la columna titulada
Puntuacién estandar compuesta y, en esa misma fila, localice el Indice
de Calidad de Vida y su correspondiente percentil (Figura 4). Siguiendo
el ejemplo, una suma de las puntuaciones de las ocho dimensiones de
“83" se convierte en un Indice de Calidad de Vida igual a “103”. En
este caso, el percentil del Indice de Calidad de Vida serd “57”.

Tabla B. Indice de Calidad de Vida y Percentil

120 135 99
119 134 99
118 133 9
[ 83 103 57
82 102 55
81 101 52
80 100 50
79 99 a8
78 98 a5
77 97 43

Figura 4. indice de Calidad de Vida y percentil correspondientes
a la puntuacién estandar compuesta

4. PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

El perfil de Calidad de Vida que proporciona la escala se
encuentra al final del cuadernillo (Apéndice B). Se trata de una repre-
sentacion grafica de las puntuaciones estandar obtenidas en las ocho
dimensiones, el indice de Calidad de Vida y su correspondiente per-
centil. Para obtener el perfil, debe rodearse la puntuacion estandar
obtenida en cada dimension y unirlas mediante lineas (Figura 5).
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Tabla C. Perfil de Calidad de Vida
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Figura 5. Perfil de Calidad de Vida

5.  EJEMPLO PRACTICO

Mediante la siguiente evaluacion de una persona ficticia, se pre-
tende proporcionar un ejemplo practico sobre cémo corregir la escala
e interpretar sus puntuaciones.

La escala de evaluacion de calidad de vida ha sido cum-
plimentada por Jests Garcia, psicélogo de la Asociacion de
Dano Cerebral de Burgos (i.e., profesional), y en ella se recoge
la evaluacion de calidad de vida de Maria Torres, una mujer de
32 anos (en el momento de la evaluacion) con dano cerebral
adquirido a causa de un traumatismo craneoencefalico.

Como Jesus no conoce a Maria en todos los contextos, ya
que suele tener contacto con Maria una vez a la semana, ha
requerido la ayuda de otro informador para contestar a algunos
de los items. En este caso, el segundo informador ha sido Lucia,
la madre de Maria. A continuacion, se muestra la escala cumpli-
mentada y corregida. Al final de la misma, también se muestra la
interpretacion de las puntuaciones obtenidas tras la evaluacion
y correccion.
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DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Dia Mes Afio

Fecha de aplicacién 03 041 2018
Fecha de nacimiento 18 121 1986

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
CODIGO DE IDENTIFICACION:  [V|aria Torres Loper
Género: | | Masculino [ )] Femenino
Provincia:  [rgos
Comunidad Auténoma:  Castilla y Leon
Pais de procedencia: Espafia
Estado civil: [{|Casado/a o enpareja | |Solterofa [ _|Separado/a o divorciadofa | | Viudofa

Nombre de la entidad en que recibe servicios: Asociacion de Dario Cerebral Adguirido

DATOS CLiNICOS

Fecha de la lesién (dd/mm/aaaa): 13/05/2013

Etiologia de la lesion:

[¥] Traumatismo craneoencefalico. Escala de Coma de Glasgow: 1] Leve (13-15) || Moderado (3-12) [ severo (3-8)
[] Accidente cerebrovascular

D Anoxia cerebral

[ ] Tumores cerebrales

] enfermedades infecciasas

D Otra (especifique):

Verdugo et al. [2018] INICO - Universidad de Salamanca
Prayects financiafio por- Ministerio de Economia y Competitividad (PSI2015-65183-2)
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TOS DE LOS INFORMADORES

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

 Burgos | Castilla y Leon
666123321

DATOS DE OTROS INFORMADORES
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ESCALA CAVIDACE

INSTRUCCIONES

A continuacion, se presentan una serie de afirmaciones relativas a la
calidad de vida de la persona que estd evaluando. Por favor, marque la
opcidn de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no deje ninguna
cuestion en blanco.

Para su correccion, sume las puntuaciones obtenidas en cada una de
las afirmaciones y andtelo en el apartado de Suma Total.

“N" = Nunca

"A" = Algunas veces
"F" = Frecuentemente
"S" = Siempre

BIENESTAR EMOCIONAL n n!

Clave de respuesta

1 Disfruta con las cosas que hace

2 Conoce y comprende su enfermedad

3 P signos de d ién (e.g., | le, hi ia, cansancio, llanto, ete.)

4 Se muestra sin ganas de nada
5 Se muestra enfadade/a, agresivo/a o irritable
6  Tiene problemas de comportamiento

emoci f adecuados y proporcionados al momento ya la
situacién

Requiere ayuda profesional (e.g., psicoldgi iea, f logica, ete.) por
signos y sintomas de trastornos emocionales

Suma Total {(Puntuacion directa total BE)

*Note que los items 3, 4, 5, 6 y 8 estdn formulados en negativo, por lo que la puntuacion otorgada 2 cada una
de las opciones de respuesta se encuentra codificada al revés.

Proyects firanciads ¥ (PSIZO15-65153-7)
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“N* = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“$" = Siempre

Clave de respuesta

RELACIONES INTERPERSONALES

9 Mantiene con sus seres queridos la relacidn que desea

10  Disfruta de la compafiia de otras personas (e.g., amigos/as, entorno familiar, etc.)
11 Setoman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales

12 Muestra afecto hacia los demds (e.g., pareja, familia, amigos/as, etc.)

13 Mantiene amistades anteriores a la lesion

14 Tiene amigos/as con los/las que se relaciona con frecuencia

15 Disfruta de momentos de ocio con sus amigos/as

16  Larelacidn con sus seres queridos es peor desde |z lesion

Suma Total (Puntuacion directa total RI)

* el item 16 estd negativo, por lo que la puntuacién otorgada a cada una de las opciones
de respuesta se encuentra codificada al revés.
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BIENESTAR MATERIAL

17

18

19

20

21

22

23

24

“N" = Nunca

"A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
S” = Siempre

Clave de respuesta

Ellugar donde vive estd adaptado a sus necesidades

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseosy
preferencias

Tiene acceso a nuevas tecnclogias (e.g., Internet, teléfono mdvil, ete.)

Tiene acceso a la informacién que le interesa (e.g., peritdico, television, Internet,
revistas, ete.)

Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (e.g., revistas, misica, televisién,
juegos, etc.)

Se reponen o reparan sus materiales cuando estdn gastados o deteriorados
Dispone de los servicios y apoyos que necesita

Dispone de los productos de apoyo personales que necesita

Suma Total (Puntuacién directa total BM)
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26

27

8

9

30

31

32

DESARROLLO PERSONAL n n n

“N* = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“$" =Siempre

Clave de respuesta

Encuentra soluciones a problemas précticos de su vida diaria (e.g., qué hacer cuando
pierde las llaves)

Tiene dificultades para concentrarse (e.g., cuando estd leyendo o sigulendo una
conversacian)

Tiene problemas para recordar cosas cotidianas (e.g., dénde ha puesto alguna cosa, el
dia de la semana, compromisos, ete.)

Se orienta en entornos desconocidos
Tiene la posibilidad de aprender aquello que le interesa

Realiza actividades domésticas (e.g., cocinar, hacer la colada, hacer la compra, limpiar,
etc.)

Las personas de su entorno fi su ind dencia y i | ...
Hace por si mismo/a aquellas cosas que se encuentran dentro de sus posibilidades ..-

Suma Total (Puntuacién directa total DP)

'mmhsmnslﬁvzfﬁﬁhhﬂmmennwwhwhmdnmadﬂ a cada una de las
‘opciones de resp al revés.
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“N* = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“S" = Siempre

BIENESTAR FISICO n n n

33 Sus hdbitos de alimentacion son saludables

Se toman medidas especificas para que la alimentacidn sea segura (e.g., cambios de
34 textura, uso de espesantes, maniobras posturales, necesidad de alimentacién por
sonda, etc.)

Clave de respuesta

35  Cuida su peso

36 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacidn especifica acereca de
las cuestiones de salud concretas de la persona
37 Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades

Se toman medidas especificas en relacién con su movilidad para estimular su

® independencia

Mantiene unas rutinas de higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo, etc.) e imagen

9
3 personal (e.g., ropa apropiada para su edad, para la ocasion, ete.) adecuadas

40 Suritmo y calidad de suefio son adecuados

Suma Total (Puntuacién directa total BF)
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AUTODETERMINACION n “ n

a1

a2

a3

a4

a5

a6

a7

48

“N" =Nunca

“A¥ = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“5" = Siempre

Clave de respuesta

Otras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre

Elige la comida o parte de la comida cuando hay varledad en 12, 22 y postre
Toma parte en las decisiomes relacionadas con su rehabilitacidn e intervenciones
Otras personas deciden la ropa que se pone cada dia

Otras personas deciden sobre su vida personal

Defiende sus ideas, opiniones, creencias y valores

Organiza su propia vida

Puede invitar a su espacio personal a las personas que desea (e.g., profesionales,
, amigos/as, fieros/as, ete.)

Suma Total (Puntuacién directa total AU)

*Note que los ftems 41, 44 y 45 estén formulados en negative, por lo que la puntuacién otorgada 2 cada una de
las opciones de respuesta se encuentra codificada al revés.
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"N = Nunca

“A" = Algunas veces
"F” = Frecuentemente
“S* = Siempre

Clave de respuesta

INCLUSION SO n n n
Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa,
mantafia, SPA, pargues temdticos, etc.)
50 Realiza actividades con sin di idad
51 Utiliza [: [e.g.,r bibliotecas, piscinas,
cines, parques, playas, ete.)
52 Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales . ..
53 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (e.g.,
viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

54 Participa en las actividades sociales y de oclo (e.g., deportes, aficiones, fiestas, etc.) . . .

55 Participa en actividades inclusivas que le interesan . ..

Tiene acceso a los servicios pblicos de su comunidad (e.g., librerias, centro de salud,
ayuntamiento, ete.)

56

Suma Total (Puntuacién directa total 1S)

10
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“N" = Nunca

“A* = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“§" = Siempre

Clave de respuesta

DERECHOS
Las personas de su entorno le tratan con respeto (e.g., le hablan con un tono

57 d da, no le utilizan térmi positivos, evitan los i
negativos en piblico, evitan hablar delante de la persena como si ésta no estuviera
prasente, ete.)

58 Las personas que le proporcionan apoyos di de formacidn ifica sobre
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

59 Participa en la elaboracion de su plan individual de apoyos

&0 Las personas con las gue vive vul su intimidad (e.g., leen su o dencia
entran sin llamar a la puerta, etc.)

61 Cuenta con espacio donde poder estar solo/a si lo desea

&2 Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g., durante el cuidado
personal y la higiene, en relacidén con su i6n ¢ ial, etc.)

62 En el centro al que acude se le proporciona informacion sobre sus recursos, apoyos,
derechos y obligaciones

6 En el lugar donde vive se respeta su dignidad (e.g., privacidad, expresién, no
victimizacidn, ete.)

Suma Total (Puntuacidn directa total DE)
MATIZACIONES:
[TEM 63: Centro hace referencia a centro de dia, rehabilitacién, ocupacional, de trabajo, de ocio y tiempo libre, etc.
* que el item 60 estd en negativo, por lo que la puntuacién otorgada a cada una de las opciones

de respuestz se encuentra codificada al revés.

11
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RESUMEN DE PUNTUACIONES

| SEE ) 14 9 37
RecoNE WTERERONALES 10 50
meNesTARMATERAL 12 75
oesumwouorsmow 1] 9 37
[eenesTARFsico 17 9 37
[RUTOBETERMINAGSN T 9 7 16
neusnsoom. ol 15 95
[EeRecos T 22 12 75

Puntuacion Esténdar Total (suma) 23

Indice de Calidad de Vida (Punt. Estdndar compuesta) 103

Percentil del Indice de Calidsd de vid= NS

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

>131 99
122131
115121
114117
112-113
110111
108-105
106-107
104-105

100- 101
98.99
96-97
9495
92.93
89.51
8688

7 7 7 8485

6 6 6 6 7983

5 5 5 6878

14 14 14 14 14 <68

GG

7

6

5 5
14 14
Rodee la puntuacién estindar de cada dimension y del indice de Calidad de Vida. Después una

gFrwELRBREREREMBRIFIBRE

con una i formar el perfil.
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5.7. INTERPRETACION DE LAS PUNTUACIONES

La correccion de la prueba es sencilla, pero la interpretacion
de sus resultados requiere un analisis mas minucioso para obtener
el mayor provecho posible. A continuacién, se sefialan los pasos a
seguir para interpretar las puntuaciones obtenidas en la escala.

5.1.1. Puntuaciones estandar

Las puntuaciones estandar tienen una distribucion con media
igual a 10 y desviacion tipica igual a 3. Puntuaciones estandar altas
denotan una mayor calidad de vida.

5.1.2. Indice de Calidad de Vida

El indice de Calidad de Vida, también denominado “Puntuacién
estandar compuesta”, presenta una distribucion con media 100 y
desviacion tipica 15. Para su obtencion, se han de sumar las pun-
tuaciones estandar de las ocho dimensiones y anotar el resultado en
la casilla Puntacién Estandar Total (suma) del cuadernillo. Este valor
se convierte en el Indice de Calidad de Vida (o puntuacién estandar
compuesta) mediante la Tabla B, incluida en el Apéndice A. En dicha
tabla, se localizard la puntuacién estandar total y, en la misma fila, el
indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil.

5.1.3. Percentiles

Los percentiles indican el porcentaje de personas que tienen
una puntuacion superior o inferior. Cuanto mayor es el percentil
obtenido, mayor es el nivel de calidad de vida. Como se ha indicado
anteriormente, el percentil se encontrara en la Tabla B del Apéndice A.

5.1.4. Perfil de Calidad de Vida

El perfil de calidad de vida se encuentra al final del cuadernillo.
En él se puede realizar una representacion grafica de las puntua-
ciones estandar obtenidas en cada una de las ocho dimensiones de

51



calidad de vida, con su correspondiente percentil. Para obtenerlo
debe rodear la puntuacién estdndar en cada dimension y unir tales
circulos mediante una linea. El perfil obtenido permitira, de manera
inmediata, determinar de un modo sencillo cuales son las dimensio-
nes con puntuaciones mas bajas y altas, facilitando la planificacién
de apoyos para la mejora de la calidad de vida.

6. USO DE LA INFORMACION

A continuacion, se presentan brevemente algunos de los posi-
bles usos de la informacion obtenida con la aplicacién de la Escala
CAVIDACE en el ambito individual (microsistema), organizacional
(mesosistema) y comunitario (macrosistema). Para obtener infor-
macion mas detallada, puede consultar, entre otras, las siguientes
publicaciones: Claes, Ferket, Vandevelde, Verlet y De Maeyer (2017);
Goémez, Pefia, Arias y Verdugo (2016); Gomez, Verdugo, Arias, Navas
y Schalock (2013); Schalock y Verdugo (2012b); Schalock, Verdugo,
Bonham, Fantova y van Loon (2008); Schalock, Verdugo y Lee (2016);
Schalock, Verdugo y van Loon (2018); Schalock, et al. (in press); van
Loon et al. (2013); y Verdugo, Jenaro, Calvo y Navas (2017).

6.1. AMBITO INDIVIDUAL (MICROSISTEMA)

Los resultados personales de calidad de vida obtenidos en la
evaluacién pueden tomarse como referencia para evaluar la eficacia
de una intervencion. En este sentido, diversas publicaciones avalan
el uso de resultados personales para la elaboracién de planes indi-
vidualizados de apoyos y planificaciones centradas en la persona,
proporcionando una medida fiable en la supervisién del progreso y
resultados de programas implementados en las organizaciones.

Ademads, los resultados de la persona evaluada pueden servir
para establecer comparaciones con los datos de la poblacién de refe-
rencia (a partir de los baremos que se proporcionan en este manual),
pero también con los datos de un mismo centro e incluso con los
datos de la misma persona en distintos momentos temporales. Todo
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ello puede ser relevante para analizar y discutir sobre posibles estra-
tegias de mejora.

Finalmente, los resultados obtenidos sirven para ofrecer una
vision sobre la calidad de vida de la persona evaluada y la elabora-
cién de informes para comunicar a las partes implicadas el estado
de la persona en relacién con su calidad de vida. Ello proporcionara
a su vez informacion acerca de la eficacia de la organizacion en la
mejora del bienestar personal y su compromiso con la mejora conti-
nua de la calidad.

6.2. AMBITO ORGANIZACIONAL (MESOSISTEMA)

Un analisis conjunto de las puntuaciones de calidad de vida
de los usuarios de una misma organizacién ofrece informacion rele-
vante acerca de las metas y acciones puestas en practica por dicha
organizacion, lo que puede resultar Gtil cuando el objetivo es obte-
ner un perfil del proveedor de apoyos. En este sentido, se pueden
valorar las posibles fortalezas y limitaciones encontradas en esa orga-
nizacién con respecto a su capacidad de mejorar distintas facetas de
la vida de las personas que atienden.

La interpretacion de los datos agregados de una organizacion
permitird no solo valorar su situacion, sino también redefinirla en
caso necesario (i.e., implementar estrategias de cambio organiza-
cionales). Asi, los resultados personales de calidad de vida pueden
utilizarse para guiar el cambio organizacional, mediante la imple-
mentacion de practicas basadas en evidencias.

6.3. AMBITO COMUNITARIO (MACROSISTEMA)

Los resultados personales de calidad de vida obtenidos con
la Escala CAVIDACE, agregados en el ambito comunitario (p. ej.,
ciudad o comunidad auténoma), pueden ser de gran utilidad para
el desarrollo de politicas publicas dirigidas a la mejora de aquellos
aspectos que pudieran resultar deficitarios. Esto permitiria orientar
una nueva manera de planificar y valorar las politicas publicas a
partir de los resultados medidos con garantias de validez y fiabilidad.
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APENDICE A: BAREMO

INDICE DE CALIDAD DE VIDA Y PERCENTIL
PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Tabla A. Baremo

Puntuacién Puntuaciones Directas
Estindar ~ Bg Rl BM DP BF AU IS Percentil
18 >99
17 23-24 99
16 24 23-24 21-22 23-24 98
15 22-23 21-22 20 24 21-22 95
14 21 20 24 18-19 23 23-24 19-20 24 91
13 20 18-19 22-23 17 22 20-22 18 23 84
12 18-19 16-17 21 15-16 20-21 18-19 16-17 21-22 75
11 17 1415 20 14 19  16-17 14-15 20 63
10 15-16 13 18-19 12-13 18 14-15 12-13 19 50
9 14 1112 17 11 16-17 12-13 10-11 18 37
8 12-13 9-10 16 9-10 15 10-11 89 16-17 25
7 11 7-8 14-15 7-8 14 7.9  6-7 15 16
6 9-10 6 13 6 12-13 5-6 5 14 9
5 8 4-5 12 4-5 11 3-4 3-4 13 5
4 6-7  2-3 10-11 3 10 1-2 1-2 11-12 2
3 5 1 9 12 89 0 0 10 1
2 4 0 8 0 7 9 <1
1 2-3 6-7 6 8 <1
0 0-1 0-5 0-5 0-7 <1
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Tabla B. Indice de Calidad de Vida y Percentil

Punt/uacién indice de Calidad :

estandar : Percentil

compuesta ole e
120 135 99
119 134 99
118 133 99
117 132 98
116 132 98
115 131 98
114 130 98
113 129 97
112 128 97
111 127 97
110 126 96
109 125 95
108 125 95
107 124 94
106 123 94
105 122 93
104 121 92
103 120 91
102 119 90
101 118 89
100 118 88
99 117 87
98 116 85
97 115 84
96 114 83
95 113 81
94 112 79

93 111 78



Puntuacion
estandar
compuesta

92
91
90
89
88
87
86
85
84
83
82
81
80
79
78
77
76
75
74
73
72
71
70
69
68
67
66
65
64
63

indice de Calidad

de Vida

111
110
109
108
107
106
105
104
103
103
102
101
100
99
98
97
96
96
95
94
93
92
91
90
89
89
88
87
86
85

Percentil

76
74
72
70
68
66
64
61

59
57
55
52
50
48
45
43
41

38
36
34
32
30
28
26
24
22
21

19
17
16
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62

Puntuacion
estandar
compuesta

60
59
58
57
56
55
54
53
52
51
50
49
48
47
46
45
44
43
42
41
40
39
38

indice de Calidad
de Vida

82
82
81
80
79
78
77
76
75
75
74
73
72
71
70
69
68
68
67
66
65
64
63

Percentil
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Tabla C. Perfil de Calidad de Vida

BE RI BM DP BF AU IS DE '”Cgfﬁ/de Percentil

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >131 929
15 15 15 15 15 15 15 15 122-131 95
14 14 14 14 14 14 14 14 118-121 90
13 13 13 13 13 13 13 13 114-117 85

112-113 80
12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
108-109 70
11 11 11 11 11 11 11 11 106-107 65
104-105 60
102-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10 100-101 50

98-99 45

96-97 40

9 9 9 9 9 9 9 9 94-95 35

92-93 30

8 8 8 8 8 8 8 8 89-91 25

86-88 20

7 7 7 7 7 7 7 7 84-85 15

6 6 6 6 6 6 6 6 79-83 10
5 5 5 5 5 5 5 5 68-78 5
1.4 14 14 14 14 14 14 14 <68 1
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APENDICE B: CUADERNILLO
DE LA ESCALA CAVIDACE

HOJA RESUMEN DE LAS PUNTUACIONES

Eccala CAVIDACE

Evaluacion de lg Calidad de

\/ida de Pereonag con

Dano Cerebral

Miguel Angel Verdugo, Laura E. Gémez, Marfa Fernéndez,
Virginia Aguayo y Benito Ariag







DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Dia Mes Afio
Fecha de aplicacion

Fecha de nacimiento

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Género: I:l Masculino I:l Femenino

Provincia:

Comunidad Auténoma:

Pais de procedencia:

Estado civil: [:l Casado/a o en pareja I:] Solterofa I:] Separado/a o divorciado/a I:] Viudo/a

Nombre de la entidad en que recibe servicios:

DATOS CLiNICOS

Fecha de la lesidn [dd/mm/aazaa):

Etiologia de la lesidn:

] Traumatismo craneoencefilico. Escala de Coma de Glasgow:|_| Leve (13-15) || Moderado (3-12) [ | severo (3-8)
[] Accidente cerebrovascular

D Anoxia cerebral

[] Tumores cerebrales

[] enfermedades infecciasas

D Otra (especifique):

Verdugo et al. (2018) INICO - Universidad de Salamanca
Prayects firanciado por: i de Econamia y [ 183-7)
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DATOS DE LOS INFORMADORES

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

DATOS DE OTROS INFORMADORES
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BIENESTAR EMOCIONAL n n n

1

ESCALA CAVIDACE

INSTRUCCIONES

A continuacion, se presentan una serie de afirmaciones relativas a la
calidad de vida de la persona que estd evaluando. Por favor, marque la
opcion de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no deje ninguna
cuestion en blanco.

Para su correccion, sume las puntuaciones obtenidas en cada una de
las afirmaciones y anotelo en el apartado de Suma Total.

“N" = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
8" = Siempre

Clave de respuesta

Disfruta con las cosas que hace

Conoce y comprende su enfermedad

P signos de depresién (e.g., | Ia, hi It io, llante, ete.)
Se muestra sin ganas de nada

Se muestra enfadado/a, agresive/a o irritable

Tiene preblemas de comportamiento

emac f adecuados y proporcionados al momento y a la
situacién

Requiere ayuda profesional (e.g., psicoldgl iea, ete.) por
slgnos y sintomas de trastornes emocionales

Suma Total (Puntuacion directa total BE)

*Note que los ftems 3, 4, 5, 6y 8 estdn formulados en negativo, por lo que la puntuacidn otorgada a cada una
de las opciones de respuesta se encuentra codificada al revés.
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“N* =Nunca

‘A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“§" = Siempre

RELACIONES INTERPERSONALES n n n

Clave de respuesta

Mantiene con sus seres queridos la relacidn que desea
10  Disfruta de la compafiia de otras personas (e.g., amigos/as, entorno familiar, etc.)

11 Setoman medid, ificas para ¥ der sus redes sociales

12 Muestra afecto hacia los demds (e.g., pareja, familia, amigos/as, etc.)
13 Mantiene amistades anteriores a la lesién

14  Tiene amigos/as con los/las gue se relaciona con frecuencia

15  Disfruta de mementos de oclo con sus amigos/as

16  Larelacidn con sus seres querides es peor desde |a lesidn

Suma Total (Puntuacidn directa total RI)

# que el item 16 estd l negative, por lo que la puntuacién otorgada a cada una de las opciones
de respuesta se encuentra codificada al revés.
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Clave de respuesta

"N’ = Nunca
"A" = Algunas veces
"F" = Frecuentemente
“S” = Siempre

BIENESTAR MATERIAL n n n

17  Ellugar donde vive estd adaptado a sus necesidades

18

juegos, et}

22 Sereponen o reparan sus materiales cuando estdn gastados o deteriorados

23 Dispone de los servicios y apoyos que necesita

24 Dispone de los productos de apoyo personales que necesita

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos y

preferencias

19 Tiene acceso a nuevas logias (e.g., Internet, teléf, mdvil, ete.)

20 Tiene acceso a la informacién que le interesa (e.g., periddico, television, Internet,
revistas, etc.)

21

Cuenta con sus proplos materiales para entretenerse (e.g., revistas, misica, televisién, . l .

Suma Total (Puntuacion directa total BM)
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ESCALA CAVIDACE

“N” = Nunca

= Algunas veces
“F" = Frecuentemente
s = Siempre

Clave de respuesta

DESARROLLO PERSONAL n n n

Encuentra soluciones a problemas practicos de su vida diaria (e.g., qué hacer cuando

25
pierde las llaves)
2% Tiene dificultades para concentrarse (e.g., cuando estd leyendo o sigulendo una
eonversacidn)
27 Tiene problemas para recordar cosas cotidianas (e.g., donde ha puesto alguna cosa, el

dia de la semana, compromisos, etc.)

28  Se orienta en entornos desconocidos

29 Tiene la posibilidad de aprender aguello que le interesa

Realiza actividades domésticas (e.g., cocinar, hacer la colada, hacer la compra, limpiar,

0 ete)

31  Las personas de su entorno su ay

32 Hace por si mismoj/a aguellas cosas que se encuentran dentro de sus posibilidades

Suma Total (Puntuacidn directa total DP)

*Note que los items 26 y 27 estén formulados en negativo, por lo gue la puntuacidn otorgada a cada una de las
opciones de respuesta se encuentra codificada al revés,
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“N" = Nunca

"A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“S" = Siempre

BIENESTAR FISICO n “ n

Sus hdbitos de alimentacién son saludables

Clave de respuesta

Se toman medidas especificas para que |a alimentacion sea segura (e.g., cambios de
34 textura, use de espesantes, maniobras posturales, necesidad de alimentacién por
sonda, ete.)

35 Cuida su peso

16 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién especifica acerca de
las cuestiones de salud concretas de la persona

37  Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades

Se toman medidas especificas en relacién con su movilidad para estimular su

38 independencia

Mantiene unas rutinas de higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo, ete.) e imagen

9
3 personal (e.g., ropa apropiada para su edad, para la ocasibn, ete) adecuadas

40 Suritmo y calidad de suefio son adecuados

Suma Total {Puntuacion directa total BF)
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“N" = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“5" = Siempre

Clave de respuesta

41  Otras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre

42  Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 12, 22 y postre

43 Toma parte en las decisiones relacionadas con su rehabilitacidn e intervenciones
44  Otras personas deciden la ropa gue se pone cada dia

45  Otras personas deciden sobre su vida personal

46 Defiende sus ideas, opiniones, creencias y valores

47  Organiza su propia vida

Puede invitar a su espacio personal a las personas que desea [e.g., profesionales,
., amigos/as, fierosas, etc.)

Suma Total (Puntuacién directa tatal AU)

*Note que los ftems 41, 44 y 45 estén formulzdos en negative, por lo que la puntuacién otorgada 2 cada una de
las opciones de respuesta se encuentra codificada al revés.
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“N* = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
“5" =Siempre

Clave de respuesta

INCLUSION SOCIAL n n
Disfruta de i en entornos inclusives (e.g., hotel, parque, casa rural, playa,
fia, SPA, parques ati ete)

50 Realiza actividades con sin di idad

Utiliza c fe.g.,r i bibliotecas, piscinas,
cines, parques, playas, etc.)

51

52 Participa en actividades inclusiy el d diei fisicas y

para sus

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

53
54 Participa en las actividades sociales v de ocio (e.g., deportes, aficiones, fiestas, ete.)
55 Participa en actividades inclusivas que le interesan

Tiene acceso a los servicios pdblicos de su comunidad (e.g., librerias, centro de salud,

6
5 ayuntamiento, etc.)

Suma Total (Puntuacién directa total 1S)

10
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DERECHOS

57

58

59

61

62

63

“N* = Nunca

“A" = Algunas veces
“F" = Frecuentemente
"S" = Siempre

Clave de respuesta

Las personas de su entorno le tratan con respeto (e.g., le hablan con un tono
adecuado, no le utilizan p . evitan los c

negativos en pdblico, evitan hablar delante de la persona como si ésta no estuviera
presente, ete.)

Las personas gue le proporcionan apoyos disponen de formacién especifica sobre
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyes

Las personas con las que vive su (e.g., leen su ¢ ia
entran sin llamar a la puerta, ete.)

Cuenta con espacio donde poder estar solo/a si lo desea

Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g., durante el cuidado
personal y la higiene, en relacién con su 6 ¢ fal, ete.)

En el centro al que acude se le proporciona informacion sobre sus recursos, apoyos,
derechos y obligaciones

En el lugar donde vive se respeta su dignidad (e.g., privacidad i6n, no
wictimizacidn, ete.)

Suma Total (Puntuacion directa total DE)

MATIZACIONES:
ITEM 63: Centro hace referencia a centro de dia, rehabilitacién, ocupacional, de trabajo, de ocio y tiempo libre, etc.

*Note que el item 60 esté formulado en negativo, por lo que |a puntuacién otorgada a cada una de las opciones
de respuesta se encuentra codificada al revés.

11
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RESUMEN DE PUNTUACIONES

Puntuacion Estindar Total (suma)
indice de Calidad de Vida (Punt. Estindar compuesta)

Percentil del indice de Caiidad de vica [N

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

13 Rl BM oP BF AU IS DE indice de CdV  Percentil
1620 1620 1620 1620 1620 1620 1620 1620 >131 99
15 15 15 15 15 15 15 15 122-131 95
14 14 14 14 14 14 14 14 118121 %0
13 13 13 13 114117 8
112113 80
12 12 12 12 2 12 12 12 110111 75
108-109 70
1 1 1 1 1 1 1 1 106-107 65
104-105 60
102-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10 100- 101 50
98-99 45
9697 40
B s 3 ) ) 3 ) ) 5495 ES
293 30
8 8 8 8 8 8 8 8 8991 k3
8688 20
7 7 7 7 7 7 7 7 84-85 15
6 3 [ 6 6 6 6 6 7983 10
5 5 H 5 B H 5 B 6878 s
14 14 14 14 14 14 14 14 <68 1
Rodee la puntuacién estandar de cada dimension y del indice de Calidad de Vida. Después una los

circulos de las dimensiones con una linea para formar el perfil.
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