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En las ultimas décadas los servicios para personas con dis-
capacidad intelectual han comenzado a realizar un cambio
paradigmatico en su organizacion y filosofia, incorporado
como elementos fundamentales el modelo de calidad de
vida en el disefio de su planificacion estratégica.

De este modo, el reto de la dltima década se ha centrado
especialmente en el logro de un marco conceptual o un
modelo operativo de calidad de vida ampliamente acepta-
do (Schalock, 2000) y con suficientes evidencias de vali-
dez (Gémez et al., 2016).

El modelo mas difundido y aplicado en Iberoamérica al
ambito de la discapacidad es el propuesto por Schalock y
Verdugo (Schalock et al., 2007). Segun estos autores, ca-
lidad de vida individual se define como un estado deseado
de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tie-
ne propiedades universales y ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciado
por caracteristicas personales y factores ambientales.

El mismo se operativiza a través de las dimensiones de
calidad de vida: Bienestar emocional, Relaciones interper-
sonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar
fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos.

En cuanto a la medicion del constructo, los autores defien-
den que hace referencia al grado en que las personas tienen
experiencias vitales que valoran, refleja las dimensiones
que contribuyen a una vida plena e interconectada, tiene en
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cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural
que son importantes para las personas, e incluye experien-
cias humanas comunes y experiencias vitales Unicas. A este
respecto, cabe senalar que medir los resultados personales
relacionados con la calidad de vida de las personas es en
la actualidad un proceso conceptual y psicométricamente
claro en este modelo; prueba de ello son los instrumentos
de evaluacion desarrollados recientemente sobre la base de
este marco conceptual (Verdugo et al., 2014).

Por lo tanto, conocer y medir la calidad de vida de las
personas con discapacidad es el pilar fundamental en los
procesos de gestion de calidad orientados a dar una res-
puesta eficaz y eficiente a las personas y sus familias.

En este sentido, las investigaciones actuales, se han cen-
trado en la consecucion de resultados personales que con-
tribuyan a la mejora de la calidad de vida de los individuos
a traves del desarrollo de practicas basadas en la eviden-
cia en colaboracion estrecha con el sector de los servi-
cios, generando la necesidad de contar con instrumentos
de medicion que brinden informacion acerca del perfil de
calidad de vida de las personas con discapacidad.

Como respuesta a las anteriores consideraciones, el Insti-
tuto Universitario de Integracion a la Comunidad (INICO) de
la Universidad de Salamanca, con el propdsito de contar
con herramientas de adecuadas propiedades psicométri-
cas ha desarrollado diferentes instrumentos que evallian
la calidad de vida de las personas con discapacidad inte-
lectual entre las que se pueden mencionar la Escala San
Martin (Verdugo et al., 2014), la Escala INICO-FEAPS (Inte-
lectual, 2013), la Escala INTEGRAL (Verdugo et al., 2007),
la Escala GENCAT (Verdugo Alonso et al., 2009), la Escala
FUMAT (Verdugo Alonso et al., 2009) y Escala Kids Life (Go-
mez et al., 2016).

De las enunciadas, la Escala Kids Life es la Unica que eva-
IGa la calidad de vida de nifios y jovenes con discapacidad
intelectual entre 4 y 21 anos siguiendo el modelo de ocho
dimensiones de Schalock y Verdugo.

Se trata de un instrumento cuya finalidad es identificar
el perfil de calidad de vida de la persona, con eviden-
cias de validez y fiabilidad, para la puesta en marcha de
practicas basadas en la evidencia y el disefio de planes
individuales de apoyo.
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Dada la insuficiencia en Argentina de instrumentos vali-
dados para evaluar la calidad de vida de esta poblacion,
el objetivo de la presente investigacion se centra, en esta
primera etapa de estudio, en realizar la adaptacion trans-
cultural para Argentina de la Escala Kids Life, mediante
el analisis de los cambios lingiiisticos requeridos para
garantizar una adecuacion semantica del instrumento al
contexto argentino.

Posteriormente, sobre la base de la solidez del modelo de
calidad de vida en que se sustenta y las evidencias de va-
lidez y fiabilidad de la escala en su version espafola y la
adaptacion transcultural, proceder a determinar la validez
y fiabilidad de esta en poblacion argentina.

Cabe mencionar que la presente investigacion se encuen-
tra aprobada por: Becas de Investigacion ISALUD 2019 “Dr.
Mario Gonzalez Astorquiza”.

Objetivos:

Con el proposito de dar respuesta al objetivo planteado

en la investigacion referente a adaptar y validar la Escala

Kids Life: evaluacion de la calidad de vida de nifios, nifias y

adolescentes con discapacidad intelectual al contexto ar-

gentino; esta primera fase del estudio consisti6 en realizar
la adaptacion cultural de la escala.

Para ello se identificaron los siguientes objetivos especi-

ficos:

— Establecer pertinencia y adecuacion lingliistica de los
items de la escala con relacion a la poblacion objeto de
estudio.

— Comprobar de manera empirica las propiedades psico-
métricas de la nueva version de la escala.

Diseno:

Se realizo un estudio cuantitativo de corte instrumental
que siguio los estandares metodoldgicos recomendados
por la International Test Comision (ITC) para adaptar co-
rrectamente test y escalas de unas culturas a otras (Mora-
Rios et al., 2013).

La estrategia metodologia en lineas generales parte de
una triangulacion de métodos cuali -cuantitativos que per-



miten el abordaje del objetivo general de este proyecto,
validar una escala ya existente de acuerdo con los para-
metros culturales locales.

Muestra

Para la adaptacion lingistica, la muestra fue de nueve
jueces expertos seleccionados por su conocimiento en
discapacidad intelectual, gestion de servicios disefiados
en base al modelo de calidad de vida y/o antecedentes
en investigacion provenientes de la Ciudad Autdnoma de
Buenos Aires, la Provincia de Buenos Aires, Mendoza y La
Pampa.

Por su parte, en la prueba piloto para determinar la con-
fiabilidad participaron 30 personas con discapacidad in-
telectual.

Los criterios de inclusion fueron: tener un rango de edad
entre 4 y 21 afios; asistir a un centro para poblacion con
discapacidad, y contar con un informante clave que cono-
ciera suficientemente bien a la persona por un periodo de
tiempo =6 meses y que hubiera tenido oportunidades de
compartir con €l en diversos contextos. Se consideraron
idoneos a familiares, cuidadores y profesionales que pro-
porcionaban apoyos.

Instrumento

Se utilizo la version original de la Escala Kids Life (Gomez
et al., 2016) compuesta por compuesta por 96 items, con
valoraciones que van desde 1 a 4 que se obtiene a través
de una escala de respuesta con cuatro opciones: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre, organizados
en torno a ocho dimensiones de calidad de vida: inclusion
social, autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar
fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal y
relaciones interpersonales.

Consiste en un hetero informe sobre la calidad de vida
de personas con: (a) discapacidad intelectual; (b) edades
comprendidas entre 4 y 21 afios, ambos inclusive; (c) que
se encuentren en el ambito educativo; y (d) reciban apoyos
en alguna organizacion de servicios sociales, educativos o
sanitarios (Gomez et al., 2016).

La misma es respondida por un observador externo que
conozca bien a la persona (al menos desde hace seis me-
ses) y que tenga oportunidades de observarla durante pe-
riodos prolongados de tiempo en diversos contextos. Los
96 items que la conforman estan enunciados en tercera
persona para ser respondidos con una escala de frecuen-
cia de cuatro opciones: nunca, a veces, frecuentemente y
siempre.

En cuanto a sus propiedades psicomeétricas, los coeficien-
tes alfa de Cronbach en la escala total en Espafia, obtuvo
un coeficiente de .96 evidenciando una consistencia inter-
na adecuada.

Analisis de datos y resultados

En este contexto se mostraran metodologia y resultados
alcanzados, como se observa en el Cuadro 1, estructura-
dos en tres etapas necesarias como camino a la validacion
final de la escala para el contexto cultural argentino.

Etapas del proceso de trabajo
Validacion del Juicio a Expertos

En relacion a la validez de contenido, se utilizd como en
la mayoria de las investigaciones de este tipo el juicio de
expertos , el proceso metodoldgico consta de la seleccion
de expertos representativos en su idoneidad y experien-
cia en el area de trabajo ( discapacidad- nifios- condicion
de salud especifica ), una vez seleccionados mediante la

Cuadro 1

Etapas del proceso de trabajo

— Adaptacion Contextual del

Etapa | instrumento

— Juicio de Expertos.
Etapa Il

Validez de Contenido — Sintesis acordada de la nueva

version de la Escala.
— Aplicacion de la Escala.
Etapa Il — Andlisis de Confiabilidad.
Analisis de Confiabilidad |- Version definitiva de la Escala
adaptada al contexto cultural
argentino

Fuente: Elaboracion Propia



construccion de criterios de seleccion basados en lo antes
dicho, se construy6 una guia de evaluacion para la reali-
zacion del juicio, se capacita en su llenado, se obtiene una
planilla de calificacion con indicadores y se utiliza final-
mente |a aplicacion e interpretacion del estadistico Kappa
como indice de concordancia.

En relacion con la validez de contenido, se utilizo el estudio
piloto para estimar confiabilidad por consistencia interna a
través del coeficiente Alfa de Cronbach.

Etapa I. Juicio de expertos

1- Diseno de instrucciones e
instrumento de recoleccion de datos:

En el instructivo se definid el objetivo del juicio de expertos
y una explicacion tanto de las dimensiones como de los
indicadores que esta midiendo cada uno de los items de
la escala y el instrumento de recoleccion de datos. Asi-
mismo, se elabor¢ una lista de respuesta que permitio el
analisis de los respectivos indicadores para su calificacion
de acuerdo con las categorias establecidas, anteriormente
mencionadas.

Se realizo una reunion presencial para comunicar el obje-
tivo y método, junto con la documentacion necesaria. Asi-
mismo, recibieron de forma independiente, un formato de
consulta para valorar los items que conforman la Escala de
Calidad de Vida Kids Life segun el tipo de modificacion que
los mismos requirieran a fin de que pudieran ser aplicables
a la poblacion argentina.

Mediante el instrumento de recoleccion de datos se les
solicito que valoraran los items (o los datos iniciales en el
caso de la caratula de la Escala) en base a determinados
calificadores:

Si el experto consideraba que el item no requeria ningdn
cambio, marcaba la opcion 1.

Cuando el experto consideraba que el item requeria un
cambio sintactico, marcaba la opcion 2. Los reactivos que
demandaran cambios sintacticos debian presentar dificul-
tades minimas para la comprension de las palabras que
pudieran solventarse alterando el orden de los elementos
de la oracion, pero conservando el sentido del enunciado.
Si el experto consideraba que el item requeria un cambio
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semantico o cultural, marcaba la opcion 3. Los reactivos
que precisaran cambios semanticos o relacionados con
aspectos culturales deberian especificar el sentido de es-
tos o de introducir expresiones mas adecuadas al contexto
de destino, recurriendo, por ejemplo, a la insercion y su-
presion de elementos oracionales, la sinonimia, la especi-
ficacion y a otros giros de mayor complejidad.

Si el experto consideraba que el item no es adecuado, en nin-
guna circunstancia para el contexto argentino, marcaba 4.

En todo caso, debia sefialar la posible mejora que le daria
al item que consideraba requeria cambios.

2- Caracterizacion de los jueces expertos:

Para ello se tuvieron en cuanta los siguientes criterios: 1)
experiencia en la gestion de servicios para personas con
discapacidad intelectual, 2) reconocimiento en el ambito del
trabajo con personas con discapacidad intelectual, 3) dispo-
nibilidad y motivacion para participar, 4) region geografica.
El grupo de jueces expertos estuvo constituido por 8 profe-
sionales argentinos de las areas de educacion, fonoaudio-
logia, kinesiologia, psicopedagogia, trabajo social, psicolo-
gia y sociologia cuyos lugares de residencia se sitlian en
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Provincia de Buenos
Aires, Region Centro Pampeano y Region Cuyo.

3- Analisis de la concordancia entre jueces:

Para esta primera etapa de armonizacion lingiiistica, se
valoraron los items que componen la escala y se identifi-
caron los reactivos problematicos, es decir, aquellos que,
de acuerdo con el juicio de los expertos, podian presentar
elementos diferenciales de caracter intercultural para que el
instrumento refleje las peculiaridades de la poblacion obje-
tivo. A partir de los resultados se determind que el grado de
acuerdo entre los expertos en referencia al calificador.

En primera instancia se puede observar en relacion a los
96 items evaluados por los expertos, no han presentado
ninguna propuesta de 65 de esos items. Este grupo de ex-
pertos entiende que son aptos para el contexto cultural de
la poblacion argentina destinataria de la encuesta.

Los 31 items restantes presentan propuestas de cambio.
Esto puede observarse de manera clara en el Grafico 1.
En relacion a los estadisticos de concordancia que se uti-



lizaron para el analisis, si se aplica el Kappa al total de
las respuestas obtenemos una concordancia muy baja del
0,126 con un error estandar de 0,020 y un intervalo de
confianza de 95 %. Este resultado de baja concordancia
responde a esos 31 items en donde los expertos no pre-
sentan un acuerdo y sus recomendaciones presentan una
heterogeneidad importante.

En funcién de estos resultados se tom6 la decision meto-
doldgica de trabajar en una segunda ronda de consulta a
expertos con una propuesta de cambio en el cuestionario
sobre esos 31 items, propuesta a la que se llegd mediante
un analisis cualitativo de los resultados de la primera ron-
da de consulta a expertos.

Con la nueva version del nuevo cuestionario se logro un
nivel de Kappa aceptable y se paso a la fase siguiente.

Etapa II. Analisis de confiabilidad

A los efectos de dar cumplimiento al objetivo de llegar a
la version definitiva de la escala adecuada al contexto cul-
tural argentino, en esta etapa se realizd un estudio piloto
mediante la aplicacion de la escala acordada en la etapa
del juicio de expertos.

La prueba piloto se llevd a cabo en residentes de la provin-
cia de La Pampa que cumplian con los criterios de inclu-
sién en relacion a la edad y condicion de salud.

En cuanto a la confiabilidad, se estimo con el coeficiente

Grafico 1
Distribucion
del total de
items de
acuerdo a la
necesidad
de cambio
sugerida

de consistencia interna alfa de Cronbach y se encontré un
a consistencia muy buena con un valor de 0.919 para la
escala completa y valores muy buenos (>0.8) a excepcion
de la dimension Bienestar Fisico con valor de 0.76, tam-
bién aceptable.

Conclusiones:

En el presente estudio se realizd el proceso de adaptacion
transcultural de la Escala Kids Life para Argentina con el
proposito de obtener un instrumento que cumpla con los
criterios de equivalencia y contextualizacion a la poblacion
objeto. Para ello, se siguieron las directrices internacio-
nales respecto al ajuste contextual, gramatical y cultural

Cuadro 2
Alfa de Cronbach por dimensiones

Dimensiones Alfa de Cronbach

Autodeterminacion 0,911
Derechos 0,800
Bienestar emocional 0,872
Inclusién Social 0,876
Desarrollo Personal 0,917
Relaciones interpersonales 0,907
Bienestar material 0,891
Bienestar Fisico 0,768

Fuente: Elaboracion Propia

Con sugerencia
de cambio

Sin sugerencia
de cambio

Fuente: Elaboracion Propia



y se efectuaron los respectivos analisis estadisticos para
finalmente realizar las modificaciones de algunos items y
obtener una version preliminar de la escala.

La nueva version que surge con las adaptaciones lingiiisticas y
culturales aportadas por los expertos y analizadas en esta pri-
mera etapa arroja como resultado 65 items que no deben mo-
dificarse de acuerdo a la escala original y 31 items a los que
se les ha introducido un cambio mayoritariamente semantico.
Esto ha afectado a los dominios de Inclusion Social
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