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PROLOGO

Un viejo aserto dentro del campo de la Fisica Aplicada, decia
que “aquello que no se mide y cuantifica, no existe”. Esta frase,
valida también para el campo de las Ciencias Sociales, nos indica
que cualquier aspecto de la realidad necesita ser medido, valorado y
cuantificado para poder ser considerado en su justa medida. Este es
el objetivo de este documento y es un orgullo poder felicitar desde
DOWN ESPANA a los autores del Estudio y a la institucién que lo ha
amparado, por su deseo de concretar la aplicacion del concepto de
Calidad de Vida a las personas mas jévenes con sindrome de Down,
aportando unos indicadores precisos y permitiendo su aplicacién sig-
nificativa a la mejora de su vida diaria. Indudablemente las personas
no somos s6lo ndmeros y datos, pero los nimeros y su aplicacion
son sin duda parte del apoyo que nos ayuda a ser mejores personas y
a construir un mundo mejor. Gracias por esta herramienta y enhora-
buena por los avances que nos permitird en el dia a dia.

AGUSTIN MATIA
Gerente DOWN ESPANA






PRESENTACION

La publicacion de la Escala KidsLife (Gomez et al., 2016) supuso
un hito importante en tanto en cuanto cubrié un claro vacio en la
evaluacion de la calidad de vida en las etapas de la infancia y la
adolescencia de las personas con discapacidad intelectual. La Escala
KidsLife superaba las limitaciones existentes en los escasos instru-
mentos de evaluacién disponibles en nuestro pais y, en la actualidad,
es considerada una escala de gran utilidad en los ambitos social,
educativo y sanitario, no solo para la mejora de la calidad de vida de
la personas con discapacidad, sino también en la mejora de las prac-
ticas personales y profesionales. Tanto ha sido el éxito de la Escala
KidsLife que hoy en dia esta siendo objeto de adaptacion y valida-
cién en numerosos paises y han sido muchos los intentos de aplicarla
a distintos colectivos. Entre ellos, han destacado los nifos y jovenes
con sindrome de Down que, aunque formaron parte de la muestra
de validacion de la escala original, su amplia aplicacién posterior en
este colectivo puso de manifiesto sus particularidades y necesidades
especificas. Asi, teniendo en cuenta que la escala original se desarro-
[16 con la intencion de que fuera adecuada para aquellos con mayo-
res necesidades de apoyos, muchos de los items se revelaron poco
apropiados para personas con sindrome de Down, produciéndose un
efecto techo (i.e. puntuaciones maximas y discriminacién nula) muy
frecuentemente y encontrandose que los ejemplos proporcionados
eran escasamente idéneos en algunas ocasiones. Por tales motivos,
atendiendo a las demandas realizadas desde las propias organizacio-
nes que proporcionan apoyos y servicios a personas con sindrome
de Down —con el firme apoyo e impulso de Down Espafia, Plena



Inclusion y el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad
(INICO, Universidad de Salamanca) — se acometio la tarea de adaptar
la Escala KidsLife para su aplicacién en personas con sindrome de
Down, desarrollando y validando la escala que aqui presentamos,
denominada Escala KidsLife-Down.

Para su desarrollo, se ha partido de la escala piloto de la Escala
KidsLife, formada por 156 items, procurando que fuera similar a
la escala final original, en la medida de lo posible, en cuanto a su
estructura, forma y contenido. Asi, la Escala KidsLife-Down, como
la KidsLife original, evalta resultados personales relacionados con
la calidad de vida de nifios y adolescentes mediante 96 items (12
por dimensién), organizados en torno a ocho dimensiones, mediante
un formato de respuesta de cuatro opciones. La Unica diferencia
con respecto a la Escala Kidslife original es el colectivo al que se
dirige: personas con sindrome de Down, si bien igualmente puede
aplicarse la Escala KidsLife original a una persona entre 4 y 21 afos
con sindrome de Down que, por cualquier circunstancia (p. ej.,
pluridiscapacidades, discapacidad intelectual profunda, problemas
graves de salud fisica o mental) tenga unas necesidades de apoyo
muy significativas. Aunque ambas escalas son validas para personas
con sindrome de Down, la eleccién de una u otra puede hacerse en
funcién del contenido de los items, mds o menos apropiados segtn
el nivel de necesidades de apoyos de la persona. De hecho, debe
tenerse en cuenta que una gran parte de los items de ambas escalas
son idénticos (aproximadamente dos terceras partes del total de items
son comunes en ambas escalas, aunque varian en ocasiones los
ejemplos proporcionados).

La Escala KidsLife-Down consiste en un informe realizado por
otras personas sobre la calidad de vida de personas con sindrome de
Down: (a) con edades comprendidas entre 4 y 21 afos, ambos inclu-
sive; (b) que se encuentren en el ambito educativo; y (c) que reciban
apoyos en alguna organizacién de servicios sociales, educativos o
sanitarios. De este modo, debe ser cumplimentada por un observa-
dor que conozca bien a la persona (al menos desde hace seis meses)
y que tenga oportunidades de observar a la persona evaluada durante
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periodos prolongados de tiempo en diversos contextos. Por ello,
los respondientes mas idéneos suelen ser profesionales, educado-
res, familiares y personas allegadas proveedoras de apoyos. Es muy
importante que los respondientes, ademas, estén familiarizados con
el marco conceptual y de medida de la calidad de vida, y que entien-
dan la importancia que el uso del concepto puede tener tanto en la
vida de la persona como en los servicios y apoyos que se le propor-
cionan. Ademas, deben tener en mente que la evaluacién siempre se
enmarca en un contexto de provision de apoyos profesional, por lo
que debe pensarse, a la hora de responder, en un centro o servicio
especifico en el que la persona evaluada reciba apoyos, pues uno de
los objetivos basicos de la evaluacién es proporcionar informacién
atil a los profesionales que trabajan en esos servicios para que la
incluyan en sus planes de mejora de la calidad de vida.

Informacién mas exhaustiva acerca de la fundamentacién teé-
rica, asi como las instrucciones para aplicar, corregir e interpretar
los resultados de la Escala KidsLife Down, puede encontrarse en el
Manual de la Escala KidsLife original, cuya lectura para los no versa-
dos es obligatoria. El mencionado Manual esta disponible de forma
gratuita en la pagina Web del INICO (seccién publicaciones: herra-
mientas) y en el Servicio de Investigacion sobre Discapacidad (SID),
a través del enlace: http://sid.usal.es/libros/discapacidad/27258/8-1/
escala-kidslife-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-de-ninos-y-adoles-
centes-con-discapacidad-intelectual.asp

En el presente Cuadernillo de la Escala KidsLife-Down se
incluye el cuestionario con los 96 items seleccionados organiza-
dos por dimensiones, la hoja de resumen de las puntuaciones y los
baremos necesarios para su correccion e interpretacién desglosados
en tres rangos de edad (de 4 a 8 afios; de 9 a 14 afios; y de 15 a 21
anos). Los baremos han sido calculados a partir de una muestra de
validaciéon conformada por 405 personas con sindrome de Down
(mas de 100 personas en cada rango de edad), que recibian servicios
y apoyos en aproximadamente 80 organizaciones ubicadas en distin-
tos puntos del territorio espafol. Las propiedades psicométricas de
la Escala KidsLife-Down se divulgaran a través de publicaciones en
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revistas cientificas. Los enlaces a estos documentos estardan también
disponibles en la pagina Web del INICO, junto con este Cuadernillo,
a medida que vayan siendo publicados y puedan ser divulgados.

Esperamos que la Escala KidsLife-Down sirva de guia y orienta-
cién en las practicas profesionales dirigidas a la mejora de la calidad
de vida de los nifos y jévenes con sindrome de Down.
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FICHA TECNICA

KidsLife-Down. Escala de evaluacién de la calidad de vida de
ninos y adolescentes con sindrome de Down.

Laura E. Gémez, Miguel Angel Verdugo, Mar Rodriguez, Victor B.
Arias, Lucia Mordn, Benito Arias, M® Angeles Alcedo, Asuncion
Monsalve y Yolanda Fontanil.

Evaluacion multidimensional de la calidad de vida, basada en el
modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo: inclusion
social, autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar fisico,
bienestar material, derechos, desarrollo personal y relaciones
interpersonales.

Personas con sindrome de Down, de 4 a 21 afos, que reciben
servicios o apoyos en centros educativos, sociales o sanitarios.

Profesionales de los servicios sociales, familiares o personas
allegadas, que conozcan a la persona, al menos, desde hace seis
meses.

Universidad de Oviedo e Instituto Universitario de Integracién en
la Comunidad (INICO).

Individual.
Tiempo medio: 30 minutos.

Identificar el perfil de calidad de vida de la persona, con evidencias
de validez y fiabilidad, para la puesta en marcha de practicas
basadas en la evidencia y el disefno de planes individuales de apoyo.

Baremos para tres rangos de edad (de 4 a 8 afios, de 9 a 14 afios, de
15 a 21 afos) para cada dimension. Puntuaciones estandar (M= 10;
DT= 3) en las ocho dimensiones, percentiles e indice de Calidad de
Vida (M= 100; DT= 15). Perfil grafico de puntuaciones.

Cuadernillo, baremos y hoja de resumen de puntuaciones del
presente manual (KidsLife-Down, 2017).

Manual de aplicacién, correccién e interpretacion de la Escala
KidsLife original (Gémez et al., 2016).
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BAREMOS

BAREMOS PARA LAS DIMENSIONES

A continuacion, se presentan las tres tablas de baremos para
transformar las puntuaciones directas totales en las ocho dimensio-
nes en puntuaciones estandar (M= 10; DT= 3) y en percentiles para
los distintos rangos de edad: 4-8 afos (Baremo A), 9-14 afnos (Baremo
B) y 15-21 anos (Baremo C).
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OBTENCION DE LA PUNTUACION ESTANDAR TOTAL

El indice de Calidad de Vida, también denominado “Puntuacion
estandar compuesta”, presenta una distribucion con media 100 y
desviacion tipica 15. Los percentiles indican el porcentaje de perso-
nas que tienen una puntuacion superior o inferior. Los percentiles de
las puntuaciones estandar los encontrara en las Tablas A (por edades)
y los percentiles del Indice de Calidad de Vida en las Tablas B (tam-
bién desglosadas para los tres rangos de edad).

indice de Calidad de Vida A: 4-8 afios
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NOMBRE Y APELLIDOS

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Género:| | Masculino [ | Femenino Fecha de nacimiento (dd/mm/aaaa): / /
Nivel de discapacidad intelectual (segin CI):| |Leve [ |Moderado [ |Severo [ ]Profundo
Nivel de discapacidad intelectual (segiin conducta adaptativa):
Habilidades conceptuales: [ | Leve [ |Moderado [ | Grave [ ]Profundo
Habilidades sociales: |:| Leve |:| Moderado |:| Grave D Profundo
Habilidades practicas: [ JLeve [ ]Moderado [_| Grave [ ] Profundo
Nivel de necesidades de apoyo (valorado con la SIS: Escala de Intensidad de Apoyos):
[ |Limitado [ |Intermitente [ |Extenso [ |Generalizado
Nivel de dependencia reconocido:
|:| Grado I (moderada) D Grado II (severa) |:| Grado III (gran dependencia)
Porcentaje de discapacidad: % Aiio de expedicién del certificado:

Otras condiciones de la persona evaluada (marque las que procedan):
[ | Disc. Fisica : [ ] Limitaciones motoras en extremidades superiores
[ ] Limitaciones motoras en extremidades inferiores

[:l Disc. Sensorial: D Auditiva/sordera D Visual

[ ]Problemas de salud graves [ ] Epilepsia

[ ] Problemas de comportamiento [ ] Trastornos de la alimentacién
[:l Trastorno del espectro del autismo |:| Trastornos del suefio

[ ] Trastorno del control de impulsos [ ] Trastornos del estado de dnimo

[ ] Otra (especifique):

Tipo de servicio al que la persona acude y es objeto de esta evaluacion (marque las que procedan):
[ ]Vvida independiente con apoyos | |Piso tutelado | | Centro residencial [ ] Centro de dia

[ ]Educacién Ordinaria [ ]Educacién Especial [ JEducacién Combinada

[ ]Servicio de salud
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FECHA DE APLICACION:

(dd / mm / aaaa)

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

NOMBRE Y APELLIDOS:

Relacion con la persona evaluada:

[ [Madre [ ]Padre [ ]Hermano/a [ ]Abuelo/a [ ] Tio/a

[ | Director/a escolar [ | Profesor/a [ ] Orientador/a escolar [ ]Logopeda
[ ] Psicélogo/a [ ] Cuidador/a [ ] Enfermero/a [ ] Trabajador/a social

[ ]Amigo/a [ ] Otra. Especifique:

Conozco a la persona desde hace afios y meses.

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:
[ ] Varias veces / semana Una vez / semana [ ] Unavez / dos semanas [ ]| Una vez / mes

Para completar la escala he necesitado consultar a personas (indique niimero y relacién):
[ |Familiar [ ]Amigo/a [ ]Profesional de servicios sociales| | Profesional de servicios educativos
[ Profesional de servicios sanitarios [ ]Otra. Especifique:

DATOS DE LA ORGANIZACION

Nombre completo de la Organizacién:
Acrénimo de la Organizacién:

Nombre del servicio o centro especifico dentro de la Organizacién:
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N = Nunca
A = A veces
F = Frecuentemente

S = Siempre

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

INCLUSION SOCIAL

N AF

MATIZACIONES:
ITEMS 1y 3: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios,
comparfieros/as del centro, amigos/as, etc.
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N = Nunca
A=A veces
F = Frecuentemente

S = Siempre

AUTODETERMINACION

-
-
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N = Nunca
A = A veces

F = Frecuentemente
S = Siempre

BIENESTAR EMOCIONAL
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N = Nunca
A = A veces
F = Frecuentemente

S = Siempre

BIENESTAR FiSICO
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N = Nunca
A = A veces

F = Frecuentemente
S = Siempre

BIENESTAR MATERIAL

(4]
~
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N = Nunca
A = A veces
F = Frecuentemente

S = Siempre

DERECHOS
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N = Nunca
A = A veces
F = Frecuentemente

S = Siempre

DESARROLLO PERSONAL

ol | ~ N~ N N N~
ol o] ®|] N o o] B] @

o0
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N = Nunca
A = A veces

F = Frecuentemente
S = Siempre

RELACIONES INTERPERSONALES
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1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles

Introducir el Indice de Calidad de Vida y su percentil

Puntaciones Puntuaciones

DERECHOS

DESARROLLO PERSONAL
RELACIONES INTERPERSONALES

Puntuacion Estandar Total (suma)

Indice de Calidad de Vida (Punt. Estdndar Compuesta)

Percentil del Indice de Calidad de Vida

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.

(s | v | B | BF | BvM [ DE_]| DP ]| Ri_|indicedecv | Percentil |

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >128 99
15 15 15 15 15 15 15 15 122-128 95
14 14 14 14 14 14 14 14 n8-121 90
13 13 13 13 13 13 13 13 15-117 85

12-114 8o

12 12 12 12 12 12 12 12 10-111 75
108-109 70

n n n n n n 1 n 106-107 65

104-105 60

101-103 55

10 10 10 10 10 10 10 10 100 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 90-91 25
87-89 20

7 7 7 7 7 7 7 7 84-86 15
6 6 6 6 6 6 6 6 77-83 10
5 5 5 5 5 5 5 5 68-76 5
1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <68 1

w
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