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Resumen

Objetivo: determinar las propiedades psicométricas de confiabilidad intraevaluador e interevaluador
de la Escala KidsLife en tres regiones de Colombia, para evaluar la calidad de vida de personas entre
4y 21 afios con discapacidad intelectual o multiple. Metodologia: estudio con enfoque empirico-anali-
tico, de tipo instrumental, en una muestra de 200 personas. La confiabilidad intraevaluador e intere-
valuador se determiné con el cdlculo de niveles de acuerdo para los items de las 8 dimensiones de la
escala a través del indice de Kappa ponderado. También se analizaron las correlaciones entre dimen-
siones con coeficientes de correlacién de Pearson y coeficiente de correlacién intraclase. Resultados:
la confiabilidad intraevaluador resulté ser moderada en un 71.9% de los items, y buena, en un 20.83 %
(p < 0.001). Las medidas de correlacion mostraron para todas las dimensiones una correlacion positiva
y estadisticamente significativa (p < 0.001); entre tanto, los coeficientes de correlacién intraclase, una
adecuada confiabilidad intraevaluador en cada una de las dimensiones. La confiabilidad interevaluador
fue moderada para el 52 % de los items y baja para el 44.8%. El andlisis de correlacion entre dimensio-
nes fue positivo y altamente significativo (p < 0.001). Los andlisis de concordancia arrojaron niveles de
acuerdo entre “moderado” y “sustancial”. Los coeficientes de correlacién intraclase fueron adecuados.
Conclusion: la Escala KidsLife puede usarse y aplicarse para evaluar la calidad de vida en personas de 4
a 21 afios con discapacidad intelectual o multiple en Colombia.

Palabras clave: inclusién social; calidad de vida; discapacidad intelectual; confiabilidad de los resultados.

Abstract

Objective: To determine the psychometric properties of the KidsLife Scale’s intra- and inter-rater reliability
in three regions of Colombia for the assessment of the quality of life of people aged 4 to 21 years with
intellectual and/or multiple disabilities. Methodology: An empirical-analytical, instrumental study was
conducted in a sample of 200 people with intellectual and/or multiple disabilities. Intra-rater and inter-
rater reliability were determined by calculating levels of agreement for the items of the 8 dimensions
of the scale through the weighted Kappa index. Correlations between dimensions were also analyzed
with Pearson correlation coefficients and intraclass correlation coefficient. Results: Intra-rater reliability
resulted in moderate reliability in 71.9 % of the items, and good reliability in 20.83 % (p<0.001). The correla-
tion measures showed a positive and statistically significant correlation for all dimensions (p<0.001). The
intraclass correlation coefficients demonstrated adequate intra-rater reliability in each of the dimensions.
The inter-rater reliability was moderate for 52 % of the items and low for 44.8 %. The correlation analysis
between dimensions was positive and highly significant (p<0.001). The concordance analysis showed lev-
els of agreement between “moderate” and “substantial”. The intraclass correlation coefficients were ade-
quate, all between “moderate” and “substantial”. Conclusion: The KidsLife scale can be used and applied
for the evaluation of quality of life in people aged 4 to 21 years with intellectual and/or multiple disabilities
in Colombia.

Keywords: social inclusion; quality of life; intellectual disability; reliability of results.

Resumo
Objetivo: determinar as propriedades psicométricas da confiabilidade intraavaliador e interavaliador
da escala KidsLife em trés regides da Colombia, para a avaliacido da qualidade de vida de pessoas entre
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4 e 21 anos com deficiéncia intelectual e/ou multipla. Metodologia: foi realizado um estudo com aborda-
gem empirico-analitica, de tipo instrumental, numa amostra de 200 pessoas com deficiéncia intelectual e/
ou multipla. A confiabilidade intraavaliador e interavaliador foi determinada pelo calculo dos niveis de
concordancia para os itens das 8 dimensdes da escala por meio do indice Kappa ponderado. As correlagdes
entre as dimensdes também foram analisadas com coeficientes de correlacdo de Pearson e coeficiente de
correlacdo intraclasse. Resultados: a confiabilidade intraavaliador resultou em confiabilidade moderada
em 71,9% dos itens e boa em 20,83 % (p<0,001). As medidas de correlacdo apresentaram correlacdo positiva
e estatisticamente significativa para todas as dimensdes (p<0,001). Os coeficientes de correlacdo intraclasse
demonstraram confiabilidade intraavaliador adequada em cada uma das dimensdes. A confiabilidade
interavaliadores foi moderada para 52% dos itens e baixa para 44,8%. A andlise de correlagdo entre as
dimensdes foi positiva e altamente significativa (p<0,001). As andlises de concordancia mostraram niveis de
concordancia entre “moderado” e “substancial”. Os coeficientes de correlagéo intraclasse foram adequados,
todos entre “moderado” e “substancial”. Conclusdo: a escala KidsLife pode ser utilizada e aplicada para
a avaliagdo da qualidade de vida em pessoas de 4 a 21 anos com deficiéncia intelectual e/ou multipla na
Colémbia.

Palavras-chave: inclusdo social; qualidade de vida; deficiéncia intelectual; reprodutibilidade dos testes.

Introduccion

1 concepto de discapacidad ha evolucionado a través de los afios. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud se define como “un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion de las personas” (1). “Las
deficiencias son problemas que afectan una estructura o funcion corporal, las limitaciones
en la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones en la par-
ticipacion son problemas para participar en situaciones vitales”. Bajo esta mirada, y segun
lo establecido en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (2), 1a discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre
las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.
Elinterés de este estudio se centrd en la discapacidad intelectual (p1), cuya definicion tiene
una aplicacion operativa bajo las siguientes premisas: a) las limitaciones en el funcionamiento
presente se deben considerar en el contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales
en edad y cultura; b) una evaluacion valida que considera la diversidad cultural y lingtiistica,
asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales;
C) en una persona, en quien las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades; d) un
proposito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil de necesida-
des de apoyo, y e) si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo,
el funcionamiento en la vida de la persona con b1 generalmente mejorara (3). De las premisas
anteriores, se deriva que se trata de aplicar un sistema de clasificacion multidimensional que
incluya las habilidades intelectuales, la conducta adaptativa; el estado de salud; el bienestar
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personal; la participacion comunitaria, social y familiar; el contexto y el medio ambiente fisico,
social y actitudinal, ademas de los apoyos existentes (4).

Lapirtambién puede estar asociada con otras problematicas y configurarse en una situa-
cion de discapacidad multiple o pluridiscapacidad que corresponde con una condicidon com-
pleja. Las personas con discapacidades multiples se caracterizan por presentar discapacidad
intelectual que requiere apoyos generalizados en todas las dimensiones (por dificultades en
la comunicacion, imposibilidad para la deambulacidn y para mantener la postura), incapa-
cidad para comer por si mismos, falta de control de los esfinteres, problemas sensoriales u
organicos e incluso crisis epilépticas (5). En este caso, se presenta una asociacion de varias
discapacidades de orden motor, mental, sensorial, emocional o de comportamiento social
que implican una mayor afectacion en la funcionalidad y en la adaptacion al medio.

Segun lo mencionado, el perfil de una persona con b1 es muy diverso, y, consecuente-
mente, sus necesidades también. Es comun que se genere una restriccion importante de las
capacidades de percepcion, comunicacion, autonomia, entre otras, que se pueden traducir
en consecuencias relevantes para su calidad de vida (cv) y que impidan aun mas su partici-
pacion plena y efectiva en la sociedad.

La cv, como un estado deseado de bienestar personal, es de caracter multidimensional
y posee componentes objetivos y subjetivos en los que se identifican propiedades éticas
(universales) y propiedades ligadas a la cultura (émicas) (6). E1 modelo de cv de Schalock
y Verdugo considera ocho dimensiones: inclusion social, autodeterminacion, bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal y relaciones
interpersonales (6), y la informacion obtenida, a partir de su evaluacidn, es de gran utilidad
en el desarrollo de planificaciones centradas en la persona y la provision de apoyos indivi-
dualizados (7).

Dadas las condiciones para considerar que la cv puede estar afectada en las personas con
DI, es importante ir mas alla de caracterizar las condiciones de salud; considerar aspectos
objetivos y subjetivos de condiciones de vida; trascender a identificar aspectos referentes a
garantia de derechos desde servicios sociales, educativos, sanitarios, entre otros, y mejorar
aspectos individuales y ambientales, para garantizar un estado de bienestar de las personas,
bajo un enfoque diferencial que consolide perspectivas de trabajo enfocadas en la inclusion.

Por lo anterior, se hacen necesarios instrumentos de medicion validos y confiables a partir de
estudios de tipo instrumental para caracterizar a las personas en relacion con variables especi-
ficas, en este caso en la cv de personas con b1 (8,9). Existen diversos instrumentos para evaluar la
cv (10), como la Escala de Calidad de Vida GENcAT, la escala FUMAT, la escala INIcO-FEAPS, 1a Escala de
San Martin, la Escala de Calidad de Vida en la Infancia (cvi-cvip) y la Evaluacion de la Calidad
de Vida de Alumnos Adolescentes (ccva), pero en su mayoria se enfocan en personas adultas y
adultas mayores. Para este estudio se considerd la Escala KidsLife para evaluar la cv en personas
entre 4y 21 afios con b1 o multiple, original de Espafia (10,11), y adaptada para Colombia (12,13),
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que proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles para las ocho dimensiones e ilustra
la informacién en un perfil de cv.

En concordancia con lo anterior, como objetivo de este estudio se busco determinar las
propiedades psicométricas de confiabilidad intraevaluador e interevaluador de la Escala
KidsLife en tres regiones de Colombia, para evaluar la cv de personas entre 4 y 21 afios con
p1 0 multiple.

Materiales y métodos

S e realiz6 un estudio con enfoque empirico-analitico, especificamente de tipo instrumental
(8,14).

Consideraciones éticas
Los acudientes de los participantes de la muestra firmaron el consentimiento informado,
ademas del asentimiento de los nifios y nifias en edad igual o mayor a 5 afios. El estudio fue
aprobado por el Comité de Bioética de la universidad patrocinadora, en el acta 074 de 2018.

Muestra

El tamafio de la muestra fue de 200 personas, una muestra minima para estudios de confia-
bilidad (14). Los criterios de inclusion fueron que las personas tuvieran diagnostico de b1 o
multiple de cualquier grado, tuvieran entre 4 y 21 afios; estuvieran ubicadas en zonas rurales
o urbanas de alguna de tres regiones de Colombia —region central en el departamento de
Cundinamarca, suroccidental en el departamento del Valle del Cauca y Andina en el depar-
tamento de Antioquia—; debian pertenecer a instituciones educativas, sociales, de salud o
de apoyo terapéutico, y contar con dos informantes que respondieran la escala para hacer
la medicion de confiabilidad intra- e interevaluador.

Las personas se contactaron a través de estas instituciones. Se tuvo como criterio de
exclusion a las personas que hubieran estado expuestas a una situacion clinica aguda 30
dias previos a la evaluacion (lesion, trauma, exacerbacion de comorbilidades, entre otros),
que alterara de alguna forma los resultados de la prueba.

Instrumentos

Cuestionario sociodemogrdafico

Se aplicé un cuestionario que indagaba sobre caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de la persona con discapacidad, en relacion con su municipio de residencia, sexo, estrato
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socioecondmico, escolaridad, edad, condicion de salud y diagnostico adicional a su b1, nivel
de discapacidad intelectual (leve, moderada, severa, profunda), nivel de dependencia
(grado1, moderada: requiere apoyo para realizar actividades basicas de la vida diaria, con
una frecuencia de al menos una vez al dia, requieren ayuda intermitente; grado 11, severa:
requiere apoyo con una frecuencia de dos a tres veces al dia, necesitan mucha ayuda; grado 1,
gran dependencia: requiere apoyo de manera frecuente al dia por pérdida total de su auto-
nomia, necesita ayuda total), nivel de necesidades de apoyo (limitado: apoyo consistente en
el tiempo, pero no intermitente; intermitente: el apoyo se proporciona cuando se necesita,
puede ser de intensidad baja o alta; extenso: implicacion continua y regular, sin limite de
tiempo; generalizado: constante y de alta intensidad) y apoyos recibidos y apoyos recibidos
limitados (apoyo consistente en el tiempo, pero no intermitente), intermitente (el apoyo se
proporciona cuando se necesita, puede ser de intensidad baja o alta), extenso (implicacion
continua y regular, sin limite de tiempo) y generalizado (constante y de alta intensidad)

Escala KidsLife

Se aplico la Escala KidsLife, original de Espafia y adaptada para Colombia, que evaluala cven
nifios y adolescentes con b1 o multiple hasta los 21 afios (11,12). La escala corresponde a una
evaluacion multidimensional de la cv de colombianos, mediante la valoracion realizada por
personas que conozcan suficientemente a la persona con discapacidad. Estd compuesta por 96
items distribuidos en 8 dimensiones, con 12 items cada una: inclusion social, autodetermina-
cion, bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal
y relaciones interpersonales.

Su ambito de aplicacidon permite contextualizar aspectos de servicios de salud, de edu-
cacion y de atencidn integral a las personas, y su finalidad es identificar el perfil de cv de
la persona con discapacidad para el disefio de planes individuales de apoyo. La medida
de cv se estimd mediante una escala de respuesta de los items, con cuatro opciones: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre, correspondientes a puntuaciones de 1, 2, 3y 4,
respectivamente. Al final, se hace sumatoria de los items de cada dimension y se obtiene
una puntuacion directa que puede tener una calificacion entre 12 y 48. Ello indica que a
mayor puntaje, hay mayor cv.

Laversion colombiana de la Escala KidsLife tiene adecuadas propiedades de confiabilidad
por consistencia interna, con un alfa de Cronbach de 0.95 en la escala total (12). En cada una
de las dimensiones también se reconocen niveles muy buenos de consistencia interna, en
especial para las dimensiones inclusion social, autodeterminacidn, bienestar material, desa-
rrollo personal y relaciones interpersonales; mientras que para bienestar fisico y derechos
se determina un nivel bueno, y para bienestar emocional, un nivel moderado (12). Respecto
a la validez de constructo, el modelo propuesto de la escala informa positivamente acerca
de la cv de personas con DI, y se registraron cargas factoriales que oscilaron entre 0.63 y
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0.95, correlaciones multiples entre 0.34 y 0.81, una confiabilidad compuesta de 0.979 y una
varianza media extractada superior al 50 % (13).

Es una escala heteroaplicada, respondida por un informante externo que conozca lo
suficientemente bien a la persona (al menos desde los ultimos 6 meses) y que tenga oportu-
nidades de observarlo durante periodos prolongados en diversos contextos. Los informantes
mads idoneos suelen ser familiares, profesores y profesionales que le proporcionan apoyos.
Para el presente estudio, los informantes correspondieron a familiares, principalmente los
padres, y maestros y profesionales de apoyo.

Para este estudio, la escala fue administrada y respondida por dos informantes por cada
participante: alinformante A (1a) se le aplicé en dos momentos, con una diferencia de maximo 7
dias para determinar la confiabilidad intraevaluador, y al informante B (18), con una diferencia
de maximo 3 dias respecto al 14, a efectos de determinar la confiabilidad interevaluador. No
hubo un criterio especifico para determinar quiénes serian el par de informantes.

Andlisis de la informacion

Se llevo a cabo un analisis descriptivo univariado para las caracteristicas sociodemograficas y
de cv, con tablas de frecuencias y medidas de tendencia central y de dispersion, y analisis biva-
riado para determinar la confiabilidad intraevaluador e interevaluador de los items y de cada
una de sus dimensiones. Respecto a la confiabilidad de los items, se aplicé un indice de kappa
ponderado, a fin de determinar concordancias, y respecto a la confiabilidad por dimensiones,
se aplicaron medidas de correlacion, con coeficiente de correlacion de Pearson y coeficiente de
correlacion intraclase (cci) entre las puntuaciones directas de cada una de las dimensiones de la
escala.

El indice de kappa ponderado y el cct se usaron para determinar concordancias, de
acuerdo con las siguientes interpretaciones: <0: no concordancia; 0.0-0.2: concordancia
insignificante; 0.21-0.4: concordancia baja; 0.41-0.6: concordancia moderada; 0.61-0.8: con-
cordancia sustancial; 0.81-1: concordancia casi perfecta. Los resultados de correlacion de
Pearson se interpretaron de la siguiente manera: 0: nula; 0.1-0.2: muy baja; 0.21-0.4: baja;
0.41-0.6: moderada; 0.61-0.8: alta; 0.81-0.99: muy alta; 1: perfecta.

Resultados

Caracteristicas de las personas con discapacidad intelectual

En el estudio se obtuvo la informacion de 200 personas con b, la mayoria pertenecientes
al sexo masculino (57 %) y residentes en el departamento del Valle del Cauca en Colombia.
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Predoming pertenecer a estratos socioecondmicos bajos en mas de un 60 %, y un 8.5 % no se
encontraban escolarizados (tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la persona con discapacidad

Muestra
Variable . Frecuencia relativa
Frecuencia absoluta (n) %)
Departamento de residencia
Valle del Cauca 50 50
Antioquia 25 25
Cundinamarca 25 25
Sexo
Femenino 86 43
Masculino 114 57
Estrato socioeconémico

1 46 23

2 83 41.5

3 53 26.5
4 16 8
5 2 1

Tipo de escolaridad

Ninguno 17 8.5
Educacién ordinaria 108 54

Educacion especial 71 355
Educacion combinada 4 2

Edad
Minimo Maximo Media Desviacidn estandar
4 21 12.91 4.508

En cuanto a la condicion de salud de las personas con b1, se encontraron otras comorbi-
lidades, como los problemas de salud mental/trastorno emocional, problemas del compor-
tamiento, sindrome de Down y otros diagndsticos (89.5 %).

Para el nivel de b1 se encontrd que el 43% de la muestra presenta discapacidad mode-
rada, y respecto al nivel de dependencia reconocido, se obtuvo como resultado que un 64 %
presentan discapacidad grado 1. En cuanto a las necesidades de apoyo para las personas
con discapacidad, la mayoria se encuentra entre limitado e intermitente. La totalidad de
la muestra cuenta con su familia, el 60% de la muestra reside en un hogar familiar, el 55%
asiste a centros de dia y el 25 % asiste a mas de dos tipos de residencia o fundaciones que
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apoyan sus procesos. Asi es como se favorece la capacidad y los niveles de independencia,
se promueve su inclusion y participacion en las comunidades, al igual que el desarrollo de
actividades vocacionales (tabla 2).

Tabla 2. Caracteristicas de la condicién de salud y los apoyos de la persona con discapacidad

Muestra
Variable . Frecuencia relativa
Frecuencia absoluta (n) %)
Tipo de condicién/diagnéstico o discapacidad
Limitacién motora de miembros superiores 7 3.5
Limitacién motora de miembros inferiores 12 6
Discapacidad auditiva/sordera 18 9
Discapacidad visual 27 135
Paralisis cerebral 8 4
Epilepsia 12 6
Problemas de salud mental/trastorno emocional 69 345
Trastorno del espectro autista 5 2.5
Sindrome de Down 39 19.5
Sindrome de Rett 1 0.5
Sindrome X fragil 2 1
Problemas de salud graves 2 1
Problemas de comportamiento 53 26.5
Otros diagnosticos 39 19.5
Nivel de discapacidad intelectual
Leve 84 39
Moderada 87 43
Severa 22 14
Profunda 2 2
No sabe/no responde 5 2
Nivel de dependencia reconocido
Grado 1 (moderado) 142 64
Grado 1 (severo) 46 28
Grado m1 (gran dependencia) 12 8
Nivel de necesidades de apoyo

Limitado 88 44
Intermitente 85 42.5
Extenso 17 8.5
Generalizado 10 5

Continua
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Muestra
Variable . Frecuencia relativa
Frecuencia absoluta (n) (%)
Apoyo familiar o tutelar
Solo de su familia 200 100
De su familia y una fundacion tutelar 75 375
Tipo de residencia o centro

Hogar familiar 120 60
Centro de dia 110 55
Centro de noche 6 3
Otras 14 7
Independiente con apoyos 3 1.5
Asiste a varios (mas de dos) 50 25

Confiabilidad intraevaluador de la Escala KidsLife

La confiabilidad intraevaluador de los items de la Escala KidsLife determinada a través del
indice kappa fue del 71.9%, “moderada”; el 20.83 % fue “sustancial” (p < 0.001), y el 7.29%
fue “baja” (p < 0.001). Se resalta que las dimensiones inclusion social, autodeterminacion y
bienestar fisico no tuvieron items con confiabilidad “baja”. La dimension de inclusion social
y autodeterminacion obtuvieron en 7 de los 12 items una confiabilidad “moderada” y 5 con-
fiabilidad “sustancial” (tabla 3).

Tabla 3. Grados de concordancia en la confiabilidad intraevaluador e interevaluador de los items por dimensiones

Confiabilidad intraevaluador Confiabilidad interevaluador

. . , Nimero de Concordanciade Numero Concordanciade
Dimensiones (12 items)

items los items de items los items
7 Moderada 8 Moderada
Inclusién social
5 Sustancial 1 Sustancial
7 Moderada 9 Moderada
Autodeterminacion
5 Sustancial 2 Sustancial
9 Moderada 4 Moderada
Bienestar emocional
1 Sustancial
10 Moderada 7 Moderada
Bienestar fisico
2 Sustancial
9 Moderada 5 Moderada
Bienestar material
2 Sustancial
Continua
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Confiabilidad intraevaluador Confiabilidad interevaluador

. . , Numero de Concordanciade Numero Concordanciade
Dimensiones (12 items)

items los items de items los items
9 Moderada 3 Moderada
Derechos
1 Sustancial
10 Moderada 8 Moderada
Desarrollo personal
1 Sustancial
8 Moderada 6 Moderada
Relaciones interpersonales
3 Sustancial

La dimension de bienestar emocional obtuvo en 2 de los items una confiabilidad “baja”,
correspondientes a aquellos vinculados con recibir elogios por hacer algo bien y tomar
medidas para adecuar el entorno. La dimension de bienestar material obtuvo en uno de los
items confiabilidad “baja”, correspondiente a aquel que indica que la persona cuenta con
materiales para entretenerse. La dimension de derechos obtuvo en 9 dos de los items rela-
cionados con el trato con respeto a la persona con discapacidad una confiabilidad “baja”. La
dimension de desarrollo personal obtuvo un item con confiabilidad “baja”, que correspondio
al que indica que las personas de apoyo tienen en cuenta las fortalezas de la persona con
discapacidad. La dimension de relaciones interpersonales obtuvo un item con confiabilidad
“baja”, correspondiente a aquel que evalua que las personas de apoyo comprueban de manera
sistematica el significado de sus expresiones.

La confiabilidad intraevaluador de la escala también se determin¢ a través de medidas
de correlacion teniendo en cuenta el puntaje directo que se obtuvo por el 1A en el momento 1
(M1) y el mismo 1A en el momento 2 (M2), en cada una de las dimensiones. Se encontré que
en todas las dimensiones hay una correlacion positiva, en su mayoria alta y estadisticamente
significativa (p = 0.001). Ello indica que los puntajes otorgados por el informante se relacionan
de manera directamente proporcional entre el M1y el M2, esto sobre todo en la dimension de
autodeterminacion. Los cct demostraron adecuada confiabilidad intraevaluador en cada una
de las dimensiones, ya que en todas se obtuvieron valores superiores a 0.6 con un valor de p <
0.001.Igualmente, los intervalos de confianza fueron adecuados, puesto que sus limites inferior
y superior se hallaron en valores moderado, sustancial y casi perfecto (tabla 4).
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Tabla 4. Correlaciéon entre dimensiones de la Escala KidsLife. Confiabilidad intraevaluador. Correlacién IaAM1-1AM2

Dimension Coeficiente de Coeficiente de

) Interpretacion correlacion Interpretacion IC95 %
intraclase

Inclusién social 0.78* Alta 0.7** Sustancial (0.55 -0.8)
Autodeterminacion 0.83* Muy Alta 0.84** Casi perfecto (0.77 -0.9)
Bienestar emocional 0.67* Alta 0.76** Sustancial (0.64 -0.84)
Bienestar fisico 0.55* Moderada 0.68%* Sustancial (0.52 -0.78)
Bienestar material 0.72* Alta 0.77** Sustancial (0.66 -0.85)
Derechos 0.71* Alta 0.79%* Sustancial (0.69 -0.86)
Desarrollo personal 0.62* Alta 0.68** Sustancial (0.52 -0.78)
iI;etI:IFI;Z?:osnales 0.68* Alta 0.71%* Sustancial (0.57 -0.81)

1AM1-1AM2: informante A momento 1-informante A momento 2.
(r): Pearson.
*p=0.001; **p<0.001.

Confiabilidad interevaluador de la Escala KidsLife

Se obtuvo confiabilidad interevaluador por indice de kappa. Fue “moderada” para el 52 %
de los items y fue “baja” para el 44.8% de los items de la escala. Solo 3 items obtuvieron
confiabilidad “sustancial”. Las dimensiones con mejor confiabilidad interevaluador por
sus items fueron autodeterminacion e inclusion social, a pesar de que algunos de sus items
dieron una confiabilidad “baja”.

En la dimension inclusion social, los items con confiabilidad “baja” son aquellos referi-
dos a participacion en actividades segun sus condiciones y sus intereses, y el recibir apoyo,
orientacion u otro tipo de intervencion. En la dimension de autodeterminacion, donde se
obtuvo confiabilidad “moderada” en 9 de sus items y “sustancial” en 2 items, se resalta
que el unico con confiabilidad “baja” correspondid al item que valora que las personas de
apoyo permitan que haga elecciones por si mismo. La dimension desarrollo personal obtuvo
confiabilidad “baja” para 4 items. En las otras dimensiones fueron mas el numero de items
con confiabilidad “baja”, especialmente en las dimensiones derechos, bienestar emocional,
bienestar fisico y bienestar material (véase tabla 3).

La confiabilidad interevaluador se determiné a través de medidas de correlacion,
teniendo en cuenta el puntaje directo que se obtuvo por el informante A en el momento 1
(1am1) y el informante B en el momento 1 (1BM1), en cada una de las dimensiones. En este
caso, todas las dimensiones tienen una correlacidn positiva y estadisticamente significativa
(p = 0.001), lo cual indica que en los puntajes otorgados por ambos informantes hay una
relacion directamente proporcional. Se destaca que la correlacidon es alta en las dimensiones
inclusion social y autodeterminacion. Los cci para la confiabilidad interevaluador resultaron
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adecuados, entre moderado y sustancial. Asi mismo, los intervalos de confianza tienen rangos
con limites superiores moderados y substanciales (tabla 5).

Tabla 5. Correlaciéon entre dimensiones de la Escala KidsLife. Confiabilidad interevaluador. Correlacién 1aM1-1BM1

Coeficiente .
de Coeficiente de
Dimension correlacién Interpretacion correlacion Interpretacion  IC95%

P intraclase
Inclusion social 0.68* Alta 0.66** Sustancial 0.5 -0.77)
Autodeterminacion 0.66* Alta 0.67** Sustancial (0.51-0.78)
Bienestar emocional 0.50* Moderada 0.67** Sustancial (0.51-0.78)
Bienestar fisico 0.50* Moderada 0.6** Moderado 0.4 -0.73)
Bienestar material 0.57* Moderada 0.71** Sustancial (0.56 -0.8)
Derechos 0.51* Moderada 0.68** Sustancial (0.52-0.78)
Desarrollo personal 0.49* Moderada 0.58** Moderado (0.38-0.72)
}ﬁljf;gi‘:jnales 0.51* Moderada 0.55%* Moderado  (0.34- 0.7)

1aM1-1BM1: informante A momento 1-informante B momento 1.
(r): Pearson.
*p=0.001; **p < 0.001.

Discusion

a cv se ha convertido en una variable de medicion importante en las personas con disca-
Lpacidad (15). De alli que sea fundamental contar con instrumentos validos y confiables
para los diferentes tipos de poblacion. En este caso, para las personas con b1 o multiple, en
funcion de responder a diferentes necesidades en aspectos objetivos y subjetivos que enmar-
quen su desarrollo personal y su bienestar fisico, emocional y material. Para el caso de este
estudio, contar con la Escala KidsLife con adecuadas propiedades psicométricas de confiabi-
lidad intraevaluador e interevaluador, garantiza el uso de un instrumento apropiado y con
utilidad clinica y practica para la toma de decisiones. La Escala KidsLife identifica caracte-
risticas de cv en poblacion con b1 o multiple de los 4 a los 21 afios de edad (10,11,16); ademas,
se ha documentado ampliamente en el &mbito internacional. Sin embargo, en Colombia solo

contaba con un estudio previo que midio algunas caracteristicas psicométricas.
En el presente estudio, los informantes principales fueron familiares, en especial las
madres. Se reconocio también que el 34 % correspondio a informantes del sector educativo,
situacion similar ocurrié en el estudio de Gonzdlez Martin et al. (17), en el cual los datos
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también fueron suministrados en su mayoria por informantes pertenecientes a las familias
y a los centros educativos.

Para este estudio, se determino que la confiabilidad intraevaluador e interevaluador tanto
de los items como de las dimensiones de la Escala KidsLife para Colombia fueron adecuados.

Respecto a la confiabilidad intraevaluador, fue moderada en un 71.9 % de los items del
total de la escala. Los mejores resultados, y en su orden, se obtuvieron para los items de las
dimensiones desarrollo personal, bienestar fisico, bienestar material y derechos. En el estudio
participaron informantes que conocian bien la persona con discapacidad; por lo tanto, para
dar respuesta a la confiabilidad intraevaluador, cuentan con mayor certeza de responder a
la evaluacion respecto a diferentes variables de su cv, en especial por conocer su desempefio
en un mismo contexto, como el familiar o el educativo. Por ejemplo, en la dimension bienes-
tar fisico es mas objetivo conocer el desemperio de la persona en situaciones de movilidad,
salud, higiene, alimentacion y descanso (18) y, asi mismo, en aspectos como el entorno de la
vivienda, las ayudas técnicas, el transporte, entre otros, los cuales estdn relacionados con el
bienestar material (18). Todos los anteriores son aspectos mds objetivables, al ser evaluados
por un tercero. Igualmente, desde la dimension de derechos, se analiza que es un aspecto mas
observable y evaluable, por cuanto se relaciona con identificar las acciones que permiten
el acceso y la igualdad a la educacion, la inclusion social, la participacidn, la recepcion de
ayudas y los subsidios de entidades locales, entre otros.

Respecto a la confiabilidad intraevaluador por dimensiones, en su mayoria, los resultados
fueron altos, en especial en la dimension autodeterminacion. Esta ultima, como dimension que
pone en evidencia el poder ser agente causal de la propia vida y que implica actuar con autonomia
e intencionalidad, regulando las acciones, la toma de decisiones y la resolucion de problemas (19),
corresponde a aspectos en los cuales se centran mucho las expectativas de las personas relacio-
nadas con las personas con discapacidad, y quienes en este caso actuaron como informantes. La
autodeterminacion se puede ver influida tanto por las caracteristicas de las personas (autonomia,
autodireccion, autorregulacion y empoderamiento) como por el contexto donde se desenvuelven
y por las oportunidades que se le proporcionan. Ello pone en evidencia la intencionalidad y el
caracter volitivo en el comportamiento dirigido a ser agente de la propia vida (20); por tal razon,
identificar elementos relacionados con la autodeterminacion, se constituye en un aspecto que
puede ser observado y valorado de manera consistente por un tercero.

En cuanto a la confiabilidad interevaluador, en el 52 % de sus items resulté moderada
y evidencia que es mas baja que la intraevaluador. Los resultados de la confiabilidad inte-
revaluador de algunas de las dimensiones de la cv son similares a los encontrados en otras
investigaciones. Por ejemplo, Boluarte-Carbajal y Tamari (21) evaluaron la confiabilidad
interevaluador de la Escala Integral de Calidad de Vida, y hallaron una confiabilidad interob-
servador moderada, por un alfa de Krippendorff de 0.58. Las dimensiones autodeterminacion
e inclusion social fueron las que obtuvieron mejor confiabilidad interevaluador. En cuanto
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a la inclusion social, como dimension que evidencia la cantidad, diversidad e intensidad
de posibilidades de participacion que tiene la persona con discapacidad para involucrarse
activamente en las actividades que favorezcan su desarrollo personal y sus relaciones inter-
personales, y que les genere sentido de pertenencia resultando significativas para la vida
en diferentes contextos y entornos (22), se constituye en un aspecto que con frecuencia es
blanco de observacion y de seguimiento por los familiares, cuidadores personal de apoyo de
las personas con discapacidad; por lo tanto, puede ser mas objetivamente observable que
otras dimensiones de la cv.

Dado que en la confiabilidad interevaluador se determina la concordancia en la percepcion
de la cv de dos personas que conocen a la persona con discapacidad en diferentes contextos,
como el familiar o el educativo, es de destacar que cada uno de estos contextos, con caracteris-
ticas diversas en lo personal y lo ambiental, pueden llevar a brindar calificaciones distintas;
por ello, es esperable que esta confiabilidad sea menor que la intraevaluador. La identificacion
de una serie de factores ambientales que afectan la participacion y autodeterminacion, entre
elloslas oportunidades para hacer elecciones, la variedad y estimulacion del entorno, las opor-
tunidades para la autonomia, los servicios vocacionales, el apoyo social, el apoyo familiar, la
tecnologia de asistencia ylas actitudes positivas del personal (23), se constituyen en elementos
importantes que, para el caso de la presente investigacion, pudieron ser variables en su com-
portamiento y, por lo tanto, en la percepcion que tiene un tercero para hacer su evaluacion.

Si bien la percepcion de la cv tiene un enfoque de valoracion subjetiva, en muchas de
las dimensiones es posible que terceros la evaluen de manera consistente y objetiva, dado
que se destacan la existencia de oportunidades o barreras para la realizacion personal, las
condiciones reales de vida, la posibilidad de satisfacer deseos y necesidades, el grado en que
los contextos facilitan el desarrollo y son importantes para la persona (donde vive, trabaja,
se divierte, etc.), entre otros (24). Definitivamente, la medicion de la cv defiende un modelo
de aproximacion ecoldgica, segun el cual se incluyen diferentes dimensiones e indicadores
que reflejan los multiples sistemas en que viven las personas

Esimportante también contrastar los resultados de confiabilidad por consistencia interna
de la escala en Colombia (12). En este caso, se debe determinar que hubo coincidencias en el
nivel de confiabilidad por consistencia interna y confiabilidad intraevaluador e interevalua-
dor en las dimensiones inclusion social y autodeterminacion, donde se obtuvieron resultados
adecuados estadisticamente significativos.

Dentro de las fortalezas de este estudio, el acceso a la muestra a través de instituciones
de apoyo para las personas con discapacidad facilito el diligenciamiento de la escala. Frente
alaslimitaciones del estudio, el tiempo en la administracion y diligenciamiento de la escala,
en algunos casos fue extenso, teniendo en cuenta no solo su extension real por su 96 items,
sino por el nivel de comprension que en algunos casos fue limitado. Limitaciones similares
fueron encontradas por Boluarte-Carbajal y Tamari (21) en su estudio, en cuya discusion se
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comenta que el nivel cultural de familiares informantes puede interferir en el entendimiento
de los items.

En el presente estudio la escala cuenta con una adecuada validez y confiabilidad para
su aplicacion y utilidad en la toma de decisiones; por lo tanto, se recomienda su uso en el
contexto colombiano, a fin de evaluar la cv en esta poblacidn. Analizar la cv en nifios, ado-
lescentes y jovenes permite conocer factores unicos en relacion con su curso de vida y sus
procesos evolutivos, identificando necesidades, expectativas y desafios propios en relacion
con el desarrollo fisico, emocional, social y personal que, a diferencia de edades mayores,
se constituyen en determinantes para la consolidacion del desarrollo integral, la identidad
personal, la independencia y la autonomia.

Frente alaslimitaciones del estudio, el tiempo en la ejecucion de la escala llevd a algunos
retrasos en la toma de datos; adicionalmente, en relacion con el nivel educativo de los infor-
mantes, en algunos casos se dificulté la comprension de las preguntas y se requirié mayor
ejemplificacion y hacer uso riguroso del manual instructivo de la escala.
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