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ResuMEN: Entre los colectivos que se han beneficiado en menor medida de los pro-
gresos en la aplicacién del concepto de calidad de vida se encuentra el de nifios y jévenes
con autismo. El objetivo de este estudio es presentar la nueva Escala KidsLife-TeA y los
primeros resultados obtenidos tras su aplicacién. La muestra estuvo compuesta por 420
personas con discapacidad intelectual y autismo de entre 4 y 21 afios que reciben apoyos
en 78 organizaciones espafiolas. Se utiliz6 la Escala KidsLife-TEA, que evalda resultados
personales en calidad de vida de jévenes con autismo y discapacidad intelectual. Las
mayores puntuaciones se obtuvieron en bienestar material y desarrollo personal, mien-
tras que las mds bajas se dieron en inclusidn social y autodeterminacién. Se discuten los
hallazgos del estudio y se apuntan lineas futuras para mejorar la calidad de vida de este
colectivo.
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ParaBras cravE: calidad de vida; autismo; discapacidad intelectual; infancia;
adolescencia.

ABsTrRACT: Among the groups which have had least benefit from the progress in ap-
plicating the quality of life concept are children and youth with autism. The aim of this
study is presenting the new scale KidsLife-asp and the first results after its application.
The sample was composed of 420 people with intellectual disability and autism between
4 and 21 years old who were attending 78 Spanish organizations. The KidsLife-asD scale
was used, which evaluates quality of life personal outcomes of youth with autism and
intellectual disabilities. The highest results were obtained in material wellbeing and per-
sonal development, while the lowest scores were shown in social inclusion and self-de-
termination. The results from the study are discussed and future lines are proposed to
enhance the quality of life of this group.

KEY woRrDs: quality of life; autism; intellectual disability; childhood; adolescence.

1. Inclusién social y autodeterminacion: los retos en la calidad de vida de los
jovenes con autismo y discapacidad intelectual

central no solo a la hora de guiar y contrastar la eficacia de las pricticas pro-

fesionales, sino también en la redefinicién de las estrategias organizacionales y
las politicas sociales en los dmbitos educativo, sanitario y de servicios sociales (Bigby,
Knox, Beadle-Brown y Bould, 2014; Schalock, Verdugo, Gémez y Reinders, 2016;
van Loon et al., 2013). En la atencién a personas con discapacidad intelectual (p1), la
introduccién del enfoque biopsicosocial —que asume que en la discapacidad no solo
existen limitaciones, sino también fortalezas, y que el funcionamiento del individuo
en interaccion con el entorno que le rodea mejorard si se le ofrecen los apoyos adecua-
dos (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2011)- ha propiciado el uso del modelo
de calidad de vida como marco de referencia para la provisién de apoyos y servicios
(Verdugo, Gémez y Navas, 2013; Schalock y Verdugo, 2012).

Existen numerosos modelos de calidad de vida, siendo el mis extendido en el con-
texto espafiol entre los proveedores de servicios (Arias et al., 2018; Carb4-Carreté,
Guardia-Olmos y Giné, 2015; Ferndndez, Verdugo, Gémez, Aguayo y Arias, 2018;
Gomez, Arias, Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Gémez, Alcedo, Arias et al., 2016;
Moran, Gémez y Alcedo, 2015; Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014) y
el que mayor cantidad de evidencias empiricas acumula (Claes, van Hove, Vandevel-
de, van Loon y Schalock, 2012; Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Jenaro et al.,
2005; van Loon, Claes y Schalock, 2014; Wang et al., 2010) el propuesto por Schalock
y Verdugo (2002/2003, 2012), quienes definen la calidad de vida como un estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades
universales y ligadas a la cultura; (c) engloba componentes objetivos y subjetivos; y
(d) estd influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales (Schalock,

l j L CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA ha adquirido en los tltimos afios un papel
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Keith, Verdugo y Gémez, 2010). Concretamente, en este modelo se distinguen ocho
dimensiones esenciales de calidad de vida que son importantes para todas las perso-
nas: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersona-
les, desarrollo personal, autodeterminacién, inclusién social y derechos.

Si bien se han producido importantes avances en la operativizacion y aplicacion
del concepto de calidad de vida en el dmbito de la discapacidad, los nifios y jovenes
con DI y Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) conforman uno de los grupos
que se han beneficiado en menor medida de estos cambios. Tanto es asi que, hasta la
fecha, no se encontraban en la literatura especializada instrumentos que permitiesen
un abordaje especifico de la evaluacion de calidad de vida en jvenes con TEA con su-
ficientes garantias psicométricas (Gémez, Morén, Alcedo, Arias et al., 2018; Kniippel,
Jakobsen, Lauritsen y Telléus, 2018; van Heijst y Geurts, 2015; Tavernor, Barron,
Rodgers y McConachie, 2013), a pesar de que: (a) ha aumentado significativamente
la prevalencia de los TEA en las Gltimas décadas (Idring et al., 2015; Morales-Hidalgo,
Roige-Castellvi, Herndndez-Martinez, Voltas y Canals, 2018) (b) se han apuntado
menores niveles de calidad de vida en nifios con TEA en comparacién con nifios sin
discapacidad (Clark, Magill-Evans y Koning, 2015; Chiang y Wineman, 2014; de
Vries y Geurts, 2015; Ikeda, Hinckson y Krageloh, 2014; Kuhlthau ez al., 2013) o
con enfermedades crénicas (Cottenceau et al., 2012); y (c) la relevancia del tema se
ha visto reflejada en la reciente aprobacién de la primera Estrategia Nacional para la
mejora de la calidad de vida de las personas con TEa (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, 2015). Asi pues, los instrumentos para la evaluacién de la calidad
de vida con suficientes garantias de validez y fiabilidad son no ya recomendables, sino
necesarios e indispensables (Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon
a las Personas en Situacién de Dependencia, 80E de 15 de diciembre de 2006: 44154).

En esta linea, dado que las intervenciones dirigidas a la mejora de la calidad de vida
deben basarse en evidencias, se han desarrollado y validado en el contexto espaiiol di-
versos instrumentos de calidad de vida a partir del modelo propuesto por Schalock y
Verdugo (2002/2003), tales como la Escala Gencat (Verdugo, Arias, Gémez y Scha-
lock, 2010), dirigida a usuarios de servicios sociales; la Escala iNtco-rEaPs (Gomez,
Verdugo y Arias, 2015) para adultos con p1; la Escala San Martin (Verdugo, Gé6-
mez, Arias y Schalock, 2014) para adultos con necesidades de apoyo significativas;
la Escala de Calidad de vida para personas con discapacidad que envejecen (Alcedo,
Aguado, Arias, Gonzilez y Rozada, 2008) y la Escala cavipace (Ferndndez et al.,
2018) para adultos con dafio cerebral. En el caso de los mds jévenes, se desarrollaron
la cvi-cvip (Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009) y la ccva (Gémez-Vela y Ver-
dugo, 2009), destinadas, respectivamente, a nifios y adolescentes. Mds recientemente,
superando las limitaciones psicométricas de las dos anteriores, para la evaluacién de
nifios y jévenes con DI y necesidades de apoyos significativas se han desarrollado la
Escala KidsLife (Gémez, Alcedo, Arias et al., 2016) y su versidn para personas con
sindrome de Down (G6émez et al., 2017).

Ante la demanda de los profesionales y organizaciones que atienden a personas con
autismo de contar con instrumentos que tengan en cuenta las caracteristicas y nece-
sidades especificas de las personas con TEA, se ha desarrollado la Escala KidsLife-TEa
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(G6mez, Moran, Alcedo, Verdugo ez al., 2018), siendo esta la primera escala exis-
tente para evaluar resultados personales relacionados con calidad de vida de forma
especifica en nifios y adolescentes con autismo y DI. Por este motivo, el objetivo del
presente estudio consiste en explorar los resultados de calidad de vida obtenidos tras
la aplicacidn de la Escala KidsLife para personas con TEA a una amplia muestra espa-
fiola, en aras de establecer cudles son las dlmenswnes que siguen suponiendo un reto
en nuestros dias por ser susceptibles de mejoras.

2. Método
2.1. Participantes

La muestra de estudio estuvo compuesta por 420 personas con DI y TEA. Los cri-
terios de inclusion fueron: (a) presentar de forma conjunta Tea y D1 (b) tener entre
4y 21 afios, y (c) estar recibiendo apoyos y servicios en una organizacién que tenga
entre sus objetivos la mejora de la calidad de vida. El tnico criterio de exclusion fue
encontrarse fuera del sistema educativo.

El rango de edad oscil6 entre 4 y 21 afios, con una media de 11.97 afios (D7 = 4.73).
E179.3% de la muestra estaba compuesta por varones (7 = 333) frente a un 20.7% de
mujeres (7 = 87). El 12.6% tenia un nivel de D1 leve, el 37.1% moderado, el 44.3%
severo y el 6% profundo. Respecto al nivel de necesidades de apoyos, el 5.2% pre-
sentaba un nivel limitado, el 13.3% intermitente, el 44.5% extenso y el 36.9% gene-
ralizado. La mayor parte presenté un Grado 111 de Dependencia (47.9%), seguido de
Grado 11 (36.4%) y Grado 1 (15%). Las condiciones asociadas con mds frecuencia al
TEA fueron los problemas de comportamiento (16.2%), la discapacidad fisica (8.3%),
la epilepsia (6.9%), los problemas de salud mental o trastornos emocionales (6.7%),
la discapacidad visual (3.3%) y el sindrome de Down (3.3%). Una amplia mayoria de
participantes contaba con familia (98.6%) y residian en el domicilio familiar (86.7%).
La mayor parte estaban escolarizados en la modalidad de educacion especial (65.2%),
seguidos de educacién ordinaria (22.1%) y combinada (12.6%).

Las 420 escalas fueron cumplimentadas por 237 informadores pertenecientes a 78
entidades u organizaciones de toda Espafia. La mayoria eran profesionales de aten-
ci6n directa (51.5%), sobre todo profesores y psicélogos. Los restantes eran padres o
madres (48.5%). E182.4% sobre el total de informantes eran mujeres, principalmente
madres (45.8%). La media de los afios de relacion con la persona evaluada era de 5.36
afios (D7 = 4.88) y la frecuencia del contacto era diaria en el 83.6% de los casos. De
las entidades participantes, el 52.6% eran de tipo concertado o privado (37.2%), pre-
dominando servicios de tipo educativo (74.4%), seguidas de entidades de tipo social
(23.1%) y sanitario (2.6%).

2.2. Instrumento

Se utiliz6 la Escala KidsLife TEA (Gémez, Moran, Alcedo, Verdugo er al., 2018)
que evalia resultados personales de calidad de vida en nifios y jovenes entre 4 y 21
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afios con TEA y DI. Cuenta con 96 items divididos en las ocho dimensiones de calidad
de vida del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003). Cada dimensién estd forma-
da por 12 items con cuatro opciones de frecuencia (nunca, a veces, frecuentemente
y siempre). La escala también incluye una seccién de datos sociodemogrificos de la
persona evaluada, del evaluador principal y de la organizacién en la que la persona re-
cibe apoyos y servicios. La evaluacién es realizada por un informador o informadores
que conocen bien a la persona, desde hace al menos seis meses y con oportunidades
de observarla en diferentes ambientes durante periodos prolongados de tiempo (p. ¢j.,
familiares, profesionales y proveedores de apoyos). El tiempo medio de cumplimen-
tacién es de 30 minutos.

Este instrumento constituye una adaptacién para personas con TEA de la Escala
KidsLife (Gémez, Alcedo, Verdugo et al., 2016), que permite evaluar calidad de vida
de nifios y jévenes con DI y grandes necesidades de apoyo. Para su desarrollo, se
parti6 de la conceptualizacién y aplicacion de la versién piloto de la Escala KidsLife
original, conformada por 156 items (20 {tems por dimensidn, a excepcién de inclusién
social, que contaba con 16 items). Dicha versién piloto fue desarrollada mediante
una exhaustiva revision de literatura cientifica, la seleccién de items provenientes de
diversas escalas dirigidas a personas con discapacidad y la propuesta de nuevos items,
la realizacién de un estudio Delphi de tres rondas en el que participaron 14 jueces
expertos en calidad de vida y en el dmbito de la D1 (Gémez et al., 2014) y la seleccion
final de items por parte del equipo de investigacion.

La posterior adaptacién de la versién piloto de la escala al colectivo de personas
con TEA implicé la combinacidn de anélisis cuantitativos (obtencion de medias e in-
dices de homogeneidad corregida de los items) y cualitativos (contenido adecuado
para TEA) con el fin de reducir el nimero de items y seleccionar los més idéneos que
conforman la versién final de la Escala KidsLife-Tea. La escala fue validada con la
muestra del presente estudio (N = 420). Con esta muestra, la escala total obtuvo un
coeficiente alfa de Cronbach de .95, mientras que en las dimensiones (Figura 1) os-
cilaron entre .74 (bienestar fisico) y .88 (desarrollo personal). En la Tabla 1 pueden
observarse los coeficientes de Spearman-Brown (r,,), los coeficientes lambda de Gutt-
man (A, A; y &), los coeficientes de alfa de Cronbach (o), los coeficientes theta ordinal
(0 ordinal) y los coeficientes omega () por dimensiones. Informacién mds amplia
sobre el proceso de validacidn de la escala puede consultarse en Gémez et al. (Gomez,
Morin, Alcedo, Arias et al., 2018).

La Escala KidsLife-TEA cuenta con baremos para tres grupos de edad (4-8,9-14 y
15-21 aflos) y proporciona puntuaciones estindar (# = 10; 7 = 3) y percentiles para
las ocho dimensiones de calidad de vida, asi como un indice general de calidad de
vida (m = 100; pT = 15) con su correspondiente percentil. Todas estas puntuaciones
pueden ilustrarse en el perfil de calidad de vida. La version electrénica de la escala estd
disponible gratuitamente en la web del mv1co (http://sid.usal.es/27385/8-1). Existe,
ademds, una version en inglés de la escala y varias adaptaciones para su aplicacién
en otros paises (p. €j., Argentina, Bélgica, Chile, Colombia, Estados Unidos, Jap6n,
Holanda, Italia, México, Noruega, Reino Unido, entre otros).

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 50 (3), n.° 271, 2019, julio-septiembre, pp. 29-46

-33 -



INCLUSION SOCIAL Y AUTODETERMINACION: LOS RETOS EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS JOVENES
CON AUTISMO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL
M.? LUCIA MORAN SUAREZ, LAURA E. GOMEZ SANCHEZ Y M.* ANGELES ALCEDO RODRIGUEZ

FiGura 1. Consistencia interna (alpha de Cronbach) de las dimensiones
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=0 Alpha de Cronbach

Nota. 1s = inclusién social; Au = autodeterminacién; BE = bienestar emocional; BF = bienestar fisico;
BM = bienestar material; DE = derechos; social; Au = autodeterminacién; BE = bienestar emocional.

TasLA 1. Coeficientes de consistencia interna por dimensiones
Dimensiones i, M =0 A 0 ordinal Q
Inclusién social .89 .81 .88 .88 91 .87
Autodeterminacion 77 77 .83 .84 .88 .86
Bienestar emocional .75 .73 .79 .80 .86 .83
Bienestar fisico 73 .68 74 .76 .83 74
Bienestar material 72 .70 .75 .76 .86 .77
Derechos .76 .72 .79 .81 .89 .83
Desarrollo personal .86 .81 .88 .89 .93 .90
Relaciones interpersonales .80 77 .84 .85 .89 .87

Nota. r,, = coeficientes de Spearman-Brown; A, A,, A; = coeficientes lambda de Guttman; o = coeficientes
alpha de Cronbach; 0 ordinal = coeficientes theta ordinal; Q = coeficientes omega.

2.3. Procedimiento

Se dlvulgo informacién sobre los objetivos del estudio y cémo participar en el
mismo a través de congresos mentlﬁcos, cursos, seminarios, redes sociales (Facebook
Twitter, ResearchGate) y paginas web (Plena 1nclu51on e INICO). A su vez, el equlpo
de investigacion llevo a cabo una exhaustiva busqueda en internet de organizaciones,
centros y colegios que prestan apoyos y servicios a personas con DI y autismo. Se
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realizé un envio masivo de correos electrénicos solicitando la participacién de las
organizaciones (y llamadas a las que no tenian disponible una direccion electrénica
de contacto).

A aquellos centros y organizaciones que respondieron favorablemente a la invita-
cién, se les remiti el enlace a una encuesta online para inscribirse en el estudio en la
que se les solicitaban sus datos de contacto y los de la persona encargada de coordinar
el proceso de evaluacién en cada centro. Una vez inscritos los centros en el estudio, se
les envi6 a los coordinadores el material necesario para cumplimentar las escalas: (a)
un enlace para acceder a la escala, al manual de instrucciones y al consentimiento in-
formado; y (b) los datos de contacto del equipo de investigacién para solventar dudas
o hacer comentarios (mediante correo electrénico, llamadas telefénicas o reuniones
presenciales en los centros).

Las escalas podian ser cumplimentadas en versién electrénica o en papel. En este
ultimo caso, las escalas fueron enviadas por correo postal al equipo de investigacién
con el fin de afiadir los resultados a una base de datos y llevar a cabo los anilisis esta-
disticos pertinentes. Durante el proceso de administracién de escalas, no se recogie-
ron datos personales que facilitasen reconocer a la persona evaluada. En su lugar se
utilizaron cédigos de identificacién (p. €j., seudénimos) que eran andénimos para las
investigadoras. Tales cddigos de identificacién permitieron devolver a las organiza-
ciones los resultados de las evaluaciones con el fin de que fueran ttiles en el disefio y
evaluacién de planificaciones centradas en la persona.

Los datos fueron analizados mediante el paquete estadistico spss 24.0. La investi-
gacién fue aprobada por el Comité Etico de la Universidad de Oviedo y cumplié con
los principios de la declaracién de Helsinki.

3. Resultados

La distribucién de las puntuaciones obtenidas con la Escala KidsLife-Tea (Tabla
2) present6 una ligera asimetria negativa (asimetria = -.193; curtosis = -.347). Tenien-
do en cuenta que la puntuacién minima posible de la escala es 96 y la mdxima 384, las
puntuaciones variaron entre 177 y 362. La media se sitdo en 289.62 (D7 = 34.86) y la
mediana en 291. Tanto la media como la mediana sobrepasaron ampliamente el punto
medio tedrico de la escala (Punto Medio Tedrico = 192), valor que ya fue superado
por el percentil 25. Asimismo, la puntuacién alcanzada con mayor frecuencia por los
participantes fue 273.

TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en la escala
y sus dimensiones

Descriptivos cv 1S AU BE BF BM DE DP RI
Media 289.62 |28.33 |28.78 |38.68 |38.88 [40.56 |38.47 |39.90 |36.00
E.T. Media 1.70 34 32 27 .28 24 27 .28 31
N viélido 420 420 420 420 420 420 420 420 420
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TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en la escala
y sus dimensiones (cont.)

Descriptivos cv IS AU BE BF BM DE DP RI
Mediana 291.00 |28.00 [29.00 [39.00 |40.00 [41.00 |39.00 |[40.00 |36.50
Moda 273.00 |28.00 [27.00 [43.00 |43.00 [42.00 |37.00 |[48.00 |[37.00
Minimo 177.00 |14.00 [12.00 |[15.00 |21.00 |23.00 |23.00 |21.00 [12.00
Miximo 362.00 [48.00 [47.00 |48.00 [48.00 |48.00 [48.00 [48.00 |48.00
Pto. Medio Teérico | 192 24 24 24 24 24 24 24 24
Varianza 1215.41 |49.53 |42.24 [31.22 |33.35 |24.32 |29.84 |32.72 |40.27
DT 34.86 7.04 650 |[559 |577 [493 |546 |572 635
Rango 185 34 35 33 27 25 25 27 36
Percentiles
25 264.25 |23.00 [24.00 |35.00 [35.00 |38.00 |35.00 |[36.00 [31.00
50 291.00 |28.00 [29.00 [39.00 |40.00 [41.00 |39.00 |[40.00 |36.50
75 315.00 |32.00 [33.00 |43.00 [43.00 |44.00 |43.00 [45.00 [41.00
100 362 48 47 48 48 48 48 48 48
Asimetria -.193 550 178 |-.710 |-.474 |-565 |-308 |-.468 |-.353
Curtosis -.35 -.12 -.45 .35 -40 |-.06 |-56 |[-34 |.10

Nota. cv = calidad de vida; 1s = inclusién social; AU = autodeterminacién; BE = bienestar emocional;
BF = bienestar fisico; BM = bienestar material. DE = derechos; pP = desarrollo personal; r1 = relaciones
interpersonales.

El andlisis detallado de las respuestas a los items en cada una de las ocho dimensio-
nes de calidad de vida (teniendo en cuenta que cada una cuenta con 12 items, siendo
la puntuacién minima posible de 12 y la maxima 48) revel6 que en todas ellas la media
superé el punto medio tedrico de 24. Las puntuaciones medias mds altas se obtuvieron
en las dimensiones bienestar material y desarrollo personal. Las puntuaciones mds ba-
jas, en cambio, se observaron en inclusién social y autodeterminacién (Figura 2).

Si atendemos a las respuestas mas positivas (“siempre”) en las dimensiones bien-
estar material y desarrollo personal, observamos como la mayoria de participantes
cuenta con sus propios materiales para entretenerse (68.8%); se repone o repara su
material cuando estd deteriorado (68.6%); cuenta con las ayudas técnicas apropiadas
para maximizar su autonomia (68.6%); dispone de los bienes materiales que necesita
(67.4%); cuenta con material diddctico adaptado (65.2%); recibe apoyos y atencién
individualizados (65%); tiene ropa adecuada a su gusto y edad (64.3%); vive en un
lugar adaptado a sus caracteristicas fisicas sensoriales e intelectuales (61.7%); tiene
fortalezas que son tenidas en cuenta cuando se plantean nuevos objetivos (59%); acu-
den a un centro educativo adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales e intelec-
tuales (59%); le gustan las cosas que tiene (p. €j., juguetes, materiales escolares, ropa)
(55.7%); disfruta de medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades
(54.3%), y de instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas (50.7%). Estos
resultados se muestran en las Figuras 3 y 4.
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FIGURA 2. Distribucién de las puntuaciones en las dimensiones
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FIGURA 3. Porcentajes validos de respuesta en bienestar material

bm50 Cuenta con sus propios materiales para entretenerse

bm57 Cuenta con las ayudas técnicas apropiadas para
maximizar su autonomia

bm51 Dispone de los bienes materiales que necesita

bm59 En el centro educativo cuenta con material diddctico
especificamente adaptado

bm60 Tiene ropa adecuada a su gusto y edad

bm53 El lugar en el que vive estd adaptado a sus caracteristicas
fisicas, sensoriales e intelectuales

bm55 El centro educativo estd adaptado a sus caracteristicas
fisicas, sensoriales e intelectuales

bm52 Le gustan las cosas que tiene
bm58 Dispone de nuevas tecnologfas para aumentar o
facilitar su comunicacién

bm54 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno
en el que vive a sus deseos y preferencias

bm56 Recibe los apoyos adecuados para gestionar su dinero

0% 20% 40% 60% 80% 100%

En contraposicidn, en las dimensiones inclusién social y autodeterminacién ob-
servamos entre las respuestas mds negativas de los informadores (“nunca”) que una
gran parte de los participantes no participa en la elaboracién de su plan individual
de apoyos (65.7%) ni en grupos naturales de su comunidad (55%). Casi la mitad no
decora la habitacién a su gusto (47.6%) ni elige la ropa que se quiere poner (46.7%)
ni participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de apo-
yos (41%). Una tercera parte (33.8%) no elige con quién pasar su tiempo libre y una
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FIGURA 4. Porcentajes validos de respuesta en desarrollo personal

dp81 Recibe apoyos y atencién individualizados
dp84 Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se plantean nuevos objetivos
dp80 Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades

dp78 Se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas

dp74 La estimulacién de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias
dp75 Aprende cosas que le hacen ser mds independiente

dp83 Las personas que le proporcionan apoyos reciben formacién sobre los métodos
dp77 Las actividades que realiza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades

dp73 Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan

dp79 Tiene oportunidades para demostrar sus habilidades

dp82 Se le ayuda a planificar las actividades que quiere realizar cuando lo necesita

dp76 Se le ensefian actividades instrumentales de la vida diaria

0% 20% 40% 60% 80% 100%

® Nunca A veces W Frecuentemente M Siempre

cuarta parte no participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios
0 apoyos (25.2%). La opinién de una quinta parte de los participantes (19%) no es
tenida en cuenta cuando se realizan cambios en los centros en los que reciben apoyos.
Ademds, un nimero considerable no participa en actividades de ocio y cultura en
entornos comunitarios (17.9%), no interactiia con personas ajenas a su contexto de

FiGURA 5. Porcentajes vilidos de respuesta en inclusion social

is12 Participa en grupos naturales de su comunidad

is05 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de apoyos
is08 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos

is11 Participa en actividades de ocio y cultura en entornos comunitarios

is10 Personas ajenas a su contexto de apoyos interactdan con él/ella

is03 Realiza actividades de ocio con personas de su edad

is06 Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
is07 Participa en actividades inclusivas que le interesan

is09 Se toman medidas especificas para potenciar su participacién en la comunidad

is01 Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos

is02 Estd integrado/a con sus compaiieros/as de clase

is04 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca A veces M Frecuentemente M Siempre
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apoyos (17.1%), no realiza actividades de ocio con personas de su edad (16%), no
participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
(15.5%) ni en actividades inclusivas que le interesen (15.2%). En las Figuras 5 y 6
pueden observarse estos resultados.

FIGURA 6. Porcentajes validos de respuesta en autodeterminaciéon

au21 Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos

au20 Decora la habitacién a su gusto

au19 Elige la ropa que se quiere poner

au22 Elige con quién pasar su tiempo libre

au24 En el centro se tiene en cuenta su opinién cuando se realizan cambios

aul4 Elige cémo pasar su tiempo libre

aul7 Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1.°,2.° y postre
aul6 Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
aul3 Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno
aul5 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones

aul8 Se considera la decision de llevar a cabo una accién si la experiementa como desagradable

au23 Se respetan sus decisiones

0% 20% 40% 60% 80% 100%

® Nunca A veces m Frecuentemente M Siempre

4. Discusién

Los principales objetivos de este trabajo se centran en presentar la nueva Escala
KidsLife-TEA, el primer instrumento disponible para evaluar calidad de vida especifi-
camente en nifios y jovenes con TEA y DI, con el fin de orientar los apoyos, las inter-
venciones y las estrategias dirigidas a la mejora de la calidad. Del mismo modo, se ha
tratado de explorar de forma preliminar los resultados personales relacionados con
calidad de vida obtenidos con la escala por una amplia muestra espafiola.

En general, podemos concluir que las puntuaciones en calidad de vida de nifios
y jévenes con TEA y DI son positivas. Atendiendo a los resultados medios obteni-
dos en cada una de las dimensiones, las mayores fortalezas se dieron en bienestar
material y desarrollo personal. Vemos, pues, como las dreas en las que se obtienen
resultados mds positivos tienen que ver con el fomento del bienestar material, me-
diante la disponibilidad de bienes materiales (p. €j., ayudas técnicas, material didac-
tico), aspecto estrechamente relacionado con el paradigma de la rehabilitacién de la
discapacidad que ha imperado en Espafia en las tltimas décadas. Estos excelentes
resultados en bienestar material son congruentes con lo observado en el estudio de
la calidad de vida de otros colectivos con discapacidad o en riesgo de exclusién so-
cial que son usuarios de servicios sociales en nuestro pais (Arias, Gémez, Verdugo
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y Navas, 2010; Gémez, 2010, 2014; Gémez, Arias, Verdugo y Navas, 2012; Santa-
maria et al., 2012).

La segunda drea con mejores resultados fue el desarrollo personal. Destaca que en
el presente estudio, para un gran porcentaje de la muestra, los apoyos y la atencién
estdn adaptados a sus caracteristicas individuales, se tienen en cuenta sus fortalezas y se
toman medidas para mantener sus habilidades y que aprendan cosas nuevas, lo que su-
pone un importante avance hacia un enfoque centrado en la persona, en el que se valore
lo que es importante para la misma y lo que tiene impacto en su vida (Schalock, 2015).
No obstante, los items con resultados més positivos contintan siendo los que implican
a terceras personas tales como profeswnales, familiares y organizaciones, y no tanto a
la persona con discapacidad de forma activa. Del mismo modo, resulta llamativo que
se obtengan estos resultados tan positivos en desarrollo personal cuando en estudios
precedentes en adultos con DI esta dimensién suele destacarse entre las dimensiones
con resultados més limitados (Gémez, 2010, 2014; Gémez et al., 2011; Morin, Gémez
y Alcedo, 2018). Quizds estas discrepancias podrian deberse al hecho de que todos los
participantes de este trabajo se encuentran en el sistema educativo y que por ello estén
recibiendo mds y mejores apoyos con respecto a los indicadores tipicos de esta dimen-
si6n (formacién, habilidades, competencias), mientras las puntuaciones de los adultos
con DI pueden verse afectadas por las limitaciones e incluso la inexistencia en él de
programas de transicion a la vida adulta y envejecimiento activo que den continuidad
a las competencias trabajadas y los objetivos planteados durante la etapa educativa.

Por otro lado, los respondientes informaron de mayores dificultades en las di-
mensiones inclusién social y autodeterminacidn, y de forma respectiva en los items
relacionados con participar en grupos naturales de su comunidad o en actividades
fuera del centro (inclusién social) y con la participacién en la elaboracién de su plan
individual de apoyos y en la decoracién de su habitacién (autodeterminacién). Estos
resultados resultan congruentes con los obtenidos en estudios precedentes sobre este
y otros colectivos (Fernindez et al., 2015; Moran et al., 2018; Gémez, 2010, 2014).
Ast, las dreas prioritarias en las que se dieron las mayores limitaciones fueron aquellas
que tienen como protagonista a la propia persona con TEA, tales como la participacién
en la vida comunitaria y la toma de decisiones. Frente a ello, resulta fundamental
promover la asistencia a actividades sociales y capacitar a la persona con TEA para
tener mds control sobre su propia vida y mejorar sus posibilidades de eleccidn, es-
pecialmente en las etapas de la infancia y adolescencia (Verdugo ez al., 2013; White,
Flanagan y Nadig, 2018). Para ello, ha de tenerse en cuenta que tales aspectos no solo
dependen de la propia persona con discapacidad, sino también de las oportunidades y
apoyos que brinda el entorno (Burgess y Gutstein, 2007; Chou, Wehmeyer, Palmer y
Lee, 2016; Peralta y Arellano, 2014). En este sentido, destaca la necesidad de desarro-
llar estudios especificos que permitan evaluar y fomentar la autodeterminacién de las
personas con TEA y utilizar instrumentos desarrollados especificamente para evaluar
la autodeterminacién (Mumbardé-Adam, Guardia-Olmos, Giné, Shogren y Vicente,
2018; Shogren et al., 2018; Vicente, Guillén, Gomez, Ibdfiez y Sinchez, 2018) no solo
para contrastar y profundizar en los datos obtenidos, sino también para comprobar
su grado de adecuacién y utilidad en este colectivo
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Como toda investigacion, este estudio cuenta con varias limitaciones. Entre ellas,
destaca que los resultados se obtienen de una muestra de conveniencia formada por
participantes evaluados por profesionales y familiares que desearon participar, lo que
limita el poder generalizar sus conclusiones. Tampoco se llevaron a cabo grupos de
discusion con personas con TEA y familiares durante el desarrollo de la escala, puesto
que se traté de adaptar una escala ya existente para personas con DI a aquellos que
también presentan autismo. A pesar de ello, en el estudio Delphi para la creacién de la
version piloto de la Escala KidsLife (Gémez er al., 2014) participaron varios profesio-
nales e investigadores especializados en autismo, y durante el proceso de adaptacién
de la escala a TEA se consulté a varios expertos, quienes confirmaron la adecuacion del
contenido de la Escala KidsLife para este colectivo. Posteriormente, se comprobé que
las propiedades psicométricas eran adecuadas en la poblacién de estudio (Arias et al.,
2018; Gémez, Moran, Alcedo, Arias et al., 2018). La tercera limitacién hace referencia
a que se trata de un informe completado por terceras personas. A pesar de que diversos
estudios han encontrado una baja correlacion entre los autoinformes de calidad de vida
e informes de otras personas, estos Ultimos contindan siendo imprescindibles en el
caso de las personas que presentan limitadas habilidades de comprensién y expresién
para contestar de manera fiable por sus limitaciones en el funcionamiento intelectual
o por su edad temprana. Es mds, los informes de otras personas se consideran de gran
utilidad en la obtencién de informacién para el desarrollo y evaluacion de la eficacia de
intervenciones profesionales y estrategias organizacionales por ser mds sensibles a los
cambios. Asi, siempre que sea posible, resulta recomendable combinar tales evaluacio-
nes con autoinformes e implicar de forma activa a las personas con TEA en los procesos
de evaluacién y planificacion (Vidriales, Cuesta, Herndndez y Plaza, 2017).

Cabe destacar que este estudio es fruto del trabajo conjunto con los profesionales,
familias y organizaciones, quienes demandaban contar con un instrumento de cali-
dad de vida que tuviese en cuenta las posibles particularidades de las personas con
TEA. En este sentido, la Escala KidsLife-TEA constituye la primera escala en el dmbito
internacional de calidad de vida con contenido especificamente adaptado a nifios y
adolescentes con autismo, superando ademds sus propiedades psicométricas las de
anteriores instrumentos de calidad de vida dirigidos a la infancia y la adolescencia en
nuestro pais. En el futuro, seria preciso examinar cudles son las variables individuales
y contextuales que tienen influencia en la calidad de vida de nifios y j6venes con TEA y
DI y que podrian matizar los resultados presentados en este estudio preliminar. Ade-
mds, se continuara con la adaptacién y validacion de la escala para otros paises (p. ej.,
Paises Bajos, Argentina, Colombia, Chile, Portugal) y se exploraran posibilidades de
adaptar la Escala KidsLife para nifios y ]ovenes cOn TEA pero sin DI.

En conclusidn, este estudio revela cémo dreas prioritarias de intervencién la inclu-
sién social y la autodeterminacién. Mds concretamente, parece de urgente necesidad
la promocién de la participacion en la vida comunitaria (p. ej., actividades de ocio y
cultura, grupos deportivos, sociales, educativos) y en la toma de decisiones (p. ej.,
elaboracién de su plan individual de apoyos, elegir la decoracion de la habitacién, la
vestimenta, cOmo y con quién pasar su tiempo libre) de los jévenes con TEA y DI, con
el fin dltimo de mejorar su calidad de vida.
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