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PROLOGO

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

La practica profesional tradicional con la poblacion con dafo
cerebral se ha basado en la rehabilitaciéon neuropsicélogica, la cual
ha mostrado gran eficacia en las primeras etapas tras producirse la
lesion. A su vez, las practicas profesionales se han visto en los dltimos
anos fundamentadas y mejoradas con un enfoque de calidad de vida
relacionado con la salud. Sin embargo, ambos enfoques no estan
exentos de limitaciones. Por un lado, los efectos de la rehabilitacion
neuropsicolégica muestran una utilidad muy limitada tras un periodo
aproximado de un afio tras la lesién y, por otro lado, la calidad de vida
no se puede reducir a los problemas de salud fisica o a los problemas
cognitivos del individuo. Por ello, se hace necesario desarrollar, a
medio y largo plazo, estrategias integrales centradas en la calidad de
vida individual y de las familias de las personas con discapacidad.

Los efectos del dano cerebral afectan directamente a muchas
esferas de la vida de la persona (autonomia personal, inclusion social,
relaciones interpersonales, bienestar emocional, autodeterminacion,
derechos, y muchas mas), resultando necesario evaluar directamente
la situacion individual en las mismas. De una evaluacién apropiada
pueden extraerse los principales objetivos de la intervencién y deducir



las estrategias para conseguirlos, de manera que se puedan organizar
las practicas profesionales desde un enfoque psicosocial centrado en
la mejora de la calidad de vida.

La escala que presentamos en esta publicacién del Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad
de Salamanca es pionera en el ambito internacional por su enfoque
psicosocial. Asimismo, se ha construido con una metodologia cualitativa
y cuantitativa rigurosa, con la participacién de muchos profesionales
acreditados de diferentes disciplinas y con dilatada experiencia
profesional, mostrando unas excelentes propiedades psicométricas
de fiabilidad y validez. El uso de la Escala CAVIDACE - Autoinforme
permitira mejorar y encauzar muchas précticas profesionales y el
trabajo de las organizaciones de apoyo al colectivo teniendo en cuenta
la perspectiva de la propia persona afectada.

La publicacion de esta version autoinforme de la Escala CAVIDACE
ha sido posible gracias a la colaboraciéon de las principales entidades
publicas (CEADAC) y privadas (FEDACE) dedicadas al dafo cerebral en
Espafia. Los profesionales de las distintas asociaciones aqui mencionadas
han desempefiado un papel determinante en la creacién y aplicacion
experimental de la misma.

La Escala CAVIDACE — Autoinforme es el instrumento decimocuarto
construido originalmente en el INICO, el doceavo publicado por
nosotros y el noveno gratuitamente ofrecido desde nuestra pagina
web (http:/inico.usal.es). ElI INICO, que cuenta con una escasisima
financiacion y sobreviva exclusivamente gracias a proyectos captados
por sus miembros, tiene un compromiso ineludible con la sociedad, lo
que no se traduce solamente en investigaciones orientadas a la mejora
de la calidad de vida de las personas con discapacidad y/o situacion de
vulnerabilidad y riesgo de exclusion social y sus familiares, sino también
en la defensa férrea de una transferencia de conocimientos en acceso
abierto, facilitando libremente la mayor parte de los productos de su
trabajo cientifico. Esto permite a los profesionales y a sus organizaciones
superar las barreras econémicas habituales para utilizar los mejores




instrumentos. La Escala CAVIDACE es un ejemplo patente de esta
filosofia. Nuestro deseo es que la escala presentada sea utilizada
ampliamente en Espafa e Iberoamérica, asi como adaptada en otros
paises e idiomas, algo que ya se esta iniciando.

MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO
Director del INICO-Universidad de Salamanca
16 de abril de 2020
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Escala CAVIDACE — Autoinforme. Evaluacion de la calidad de vida
de adultos con dano cerebral.

Miguel Angel Verdugo, Alba Aza, Begofia Orgaz, Marfa Fernandez,
Laura E. Gémez y Antonio Manuel Amor.

Evaluacion multidimensional de la calidad de vida seglin opini6n
de la propia persona basada en el modelo de ocho dimensiones de
Schalock y Verdugo (2002). Estudio de la relacién entre la evaluacion
realizada por otras personas (p. €j., profesionales, familiares, tutores
legales, amigos cercanos) con la Escala CAVIDACE, y la realizada
por la propia persona en la Escala CAVIDACE — Autoinforme.

Personas con dano cerebral adquirido.

Adultos, a partir de 18 afios. O a partir de los 16 anos, siempre
y cuando estén fuera del ambito escolar y realicen algin tipo de
actividad profesional, laboral u ocupacional.

La persona con dano cerebral adquirido.

Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO).
Universidad de Salamanca, Espana.

Individual.
Tiempo medio: 30 minutos.

Identificar el perfil de calidad de vida para implementar Planes de
apoyo personalizados.

Estudiar la relacién o discrepancia en la visién de la calidad de
vida de la persona con dafio cerebral (i.e., evaluacion externa
vs. autoevaluacién) para programar actividades y establecer
prioridades.

Proporcionar una medida fiable para la supervision de los
progresos y resultados de los planes.

Puntuaciones estandar (M= 10; DT= 3) en las dimensiones de calidad
de vida, percentiles e indices de calidad de vida (M= 100, DT= 15).
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2. FUNDAMENTACION TEORICA

El dafno cerebral adquirido se produce cuando un agente externo
o interno causa un dafio o alteracién del funcionamiento del sistema
nervioso central de manera repentina (Bilbao y Diaz, 2008); y que se
acompana de secuelas cognitivas, fisicas, emocionales y alteraciones
del comportamiento (Truelle et al., 2010). Pese a que existe una gran
heterogeneidad en la manifestacién de dichas alteraciones tras el
dafo cerebral, esta claro que los niveles de calidad de vida, tanto de
la persona como de sus familiares, sufren un fuerte impacto negativo a
causa de la lesion (Arango-Lasprilla, Krch, Drew, De los Reyes Aragon
y Stevens, 2012; Goverover, Genova, Smith, Chiaravalloti y Lengenfel-
der, 2017; Haley, Roth, Kissela, Perkins y Howard, 2010; Jacobsson,
Westerberg y Lexell, 2010).

Pese a que existen numerosos instrumentos para evaluar la calidad
de vida en esta poblacion, estos han estado tradicionalmente limita-
dos a la evaluacion de aspectos de calidad de vida relacionados con
la salud (como son el funcionamiento cognitivo, el bienestar fisico
o emocional), dejando de lado aspectos tan importantes como los
derechos, la autodeterminacién, las relaciones interpersonales o el
desarrollo personal. Dentro de esta perspectiva, nos encontramos con
el SF-36 (Ware y Sherbourne, 1992), la herramienta genérica mads
comlnmente utilizada para valorar la calidad de vida relacionada
con la salud en personas con dafo cerebral; y la escala QOLIBRI (von
Steinbuchel et al., 2010), validada especificamente en la poblacién
con dafno cerebral.

Sin embargo, es necesario considerar perspectivas mas integra-
les, que también incluyan factores contextuales (Gémez, Verdugo,
Arias y Navas, 2010) y tengan en cuenta un enfoque psicosocial que
vaya mas alld de los aspectos meramente relacionados con la salud.
En este sentido, uno de los modelos de calidad de vida que cuenta
con mayor aceptacion y reconocimiento en el ambito internacional
y con el que las organizaciones que proporcionan servicios a las
personas con discapacidad en nuestro pais se encuentran mas fami-
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liarizadas, es el modelo de calidad de vida individual de Schalock
y Verdugo (2002, 2012a). Segtin este modelo, la calidad de vida
es entendida como un estado deseado de bienestar personal que:
(a) es multidimensional (formado por ocho dimensiones: bienestar
emocional, bienestar fisico, bienestar material, autodeterminacién,
relaciones interpersonales, inclusién social, desarrollo personal y
derechos); (b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura;
(c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada
por factores personales y ambientales y la propia interaccion entre
ambos (Gémez, Arias, Verdugo y Navas, 2011; Gémez, Pefia, Arias
y Verdugo, 2016; Gémez et al., 2011; Jenaro et al., 2005; Schalock
etal., 2005; Schalock y Verdugo, 2002, 2008, 2012a; Schalock, Ver-
dugo, Gémez y Reinders, 2016).

En el 2018, el modelo de Schalock y Verdugo fue empleado
para desarrollar un instrumento que pudiera evaluar holisticamente
la calidad de vida en personas con dafo cerebral, a través de un
exhaustivo proceso de construccién y validacion, y cuyo resultado
fue la escala CAVIDACE. El desarrollo de la escala se basé en una
extensa revision inicial de la literatura cientifica, un grupo de discu-
sién con profesionales que atendian a personas con dano cerebral vy,
finalmente, un estudio Delphi -metodologia para dotar de validez de
contenido al pool de 120 items que componian la versién de prueba
de la escala CAVIDACE-. Para mas informacion sobre el desarrollo del
estudio Delphi, consultar la siguiente publicacién:

Fernandez, M., Verdugo, M. A., Gémez, L. E., Aguayo, V. y Arias,
B. (2018). Core indicators to assess quality of life in popu-
lation with brain injury. Social Indicators Research, 137(2),
813-828.

A continuacion, en la Tabla 1, presentamos la definicién ope-
rativa de las dimensiones de calidad de vida que se siguen en este
trabajo y que han sido fruto de todo el proceso que acababamos
de comentar.

17



Tabla 1. Dimensiones e indicadores del modelo
de calidad de vida para dafio cerebral

Bienestar Emocional (BE)

Relaciones
Interpersonales (RI)

Bienestar Material (BM)

Desarrollo Personal (DP)

Bienestar Fisico (BF)

Autodeterminacion (AU)

Inclusion social (IS)
Derechos (DE)

Satisfaccion con la vida,; autoconcepto; ausencia de
estrés y sentimientos negativos; seguridad basica;
expresion de emociones

Relaciones familiares; relaciones sociales externas;
relaciones sexuales-afectivas; comunicacion

Ingresos; condiciones de vivienda/lugar de trabajo/
centro o servicios; acceso a la informacion; posesiones;
ayudas técnicas

Resolucion de problemas; habilidades y capacidades;
aprendizajes y enriquecimiento personal; actividades
de la vida diaria

Higiene; atencion sanitaria; alimentacion; salud
fisica; sueno; ejercicio fisico;, movilidad; medicacion;
sexualidad

Metas; elecciones; decisiones; opiniones y preferencias;
autonomia

Integracion; participacion; apoyos

Respeto; conocimiento de derechos; defensa de
derechos; ejercicio de derechos; intimidad

Posteriormente, se llevo a cabo un proceso de validacién con
421 adultos con dano cerebral, configurando la versién final de
la escala con 64 items. Dicha version se ajusté perfectamente al
modelo de calidad de vida ocho dimensiones de primer orden y
conté con unas propiedades de consistencia interna y fiabilidad inter-
jueces muy buenas. Puede encontrar mds informacion en la siguiente

publicacién:

Fernandez, M., Gémez, L. E., Arias, V. B., Aguayo, V., Amor, A. M.,
Andelic, N., et al. (2019). A new scale for measuring quality
of life in acquired brain injury. Quality of Life Research, 28(3),

801-814.
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Asi, la version inicial del instrumento, disefiada para ser respondida
por un informante externo que conozca muy bien a la persona con
dano cerebral (esto es, profesionales, familiares, tutores, etc.), constituye
un instrumento heteroinfome o informe de otros. Sin embargo, son
numerosos los estudios que han analizado la relacién existente entre
la calidad de vida evaluada desde esta perspectiva y la de la propia
persona cuya calidad de vida esta siendo evaluada (i.e., autoinforme) y
varios autores coindicen en senalar la escasa, o incluso nula, relacién
entre ellas (Claes et al., 2012; Cummins, 2005; Fakhoury y Pribe, 2002;
Formisano et al., 2017; Janssen, Schuengel y Stolk, 2005; Gémez,
Verdugo y Arias, 2015). Todo ello hace que cada vez esté mds en auge
el empleo de medidas autoinforme en la poblacién con discapacidad
y, concretamente, en las personas con dafo cerebral. Sin embargo, lo
que se propone en este trabajo no es la hegemonia del autoinforme
sobre el informe de otros, sino la posibilidad de disponer de ambos
enfoques para seguir una perspectiva integradora que combine ambas
perspectivas (Cummins, 2005; Gémez et al. 2010; Schalock et al. 2016).
Y es que estas discrepancias encontradas entre una y otra perspectiva
de evaluacion, lejos de constituir un inconveniente, suponen una
fuente potencial de informacién para las organizaciones proveedoras
de apoyos y servicios, y para las propias personas con dafo cerebral.
Ademas, pese a que los usos de ambos instrumentos pueden ser
similares, tal y como se detallara mds adelante, cada versién pone el
foco en aspectos diferentes. De tal manera que, si se pretende evaluar
resultados personales y desarrollar programas centrados en la persona,
se deben utilizar autoinformes contestados por la persona cuya calidad
de vida se quiera evaluar. Por el contrario, cuando el objetivo consiste
en llevar a cabo la evaluacién de programas, la mejora de la calidad
de los servicios o evaluar cambios organizacionales de una forma
sensible, se recomienda utilizar informes de otras personas basados en
la observacién directa de experiencias y circunstancias personales. Por
dltimo, son muchos los estudios que hablan sobre los elevados niveles
de falta de conciencia de déficit o anosognosia en las personas con dano
cerebral (Formisano et al., 2017; Goverover y Chiaravalloti, 2014). Sin
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embargo, todavia no esta claro el efecto que esto ejerce en los niveles
de calidad de vida y los sesgos que esto introduce en las respuestas de
la persona. Son cuestiones sobre las que se sigue investigando y que,
sin duda, deben tenerse en cuenta durante el proceso de evaluacion.

Por todo ello, y con el objetivo de disponer de una escala de
calidad de vida que siga un modelo integral, como es el de Schalock y
Verdugo (2002, 2012a), que sea especifica para la poblacién con dafio
cerebral y que, ademas, disponga de ambos formatos de respuesta,
heteroinforme y autoinforme, se llevé a cabo este proceso de adapta-
cién y validacion de la version autoinforme de la escala CAVIDACE.

3. PROCESO DE DESARROLLO DE LA ESCALA

3.1. TRANSFORMACION DE LA ESCALA ORIGINAL

El proceso de adaptacion de la version original de la escala
CAVIDACE a la version Autoinforme se realizé a través de un
procedimiento de traduccion y retro-traduccion de los items de tercera
a primera persona. Fue llevado a cabo por dos miembros del equipo
investigador familiarizados con todo el procedimiento de construccién
y validacion de la escala original. Para facilitar la comprension del
formato de respuesta tipo Likert de la escala, se acompafié de un
sistema de respuesta visual.

3.2. VALIDACION DEL INSTRUMENTO

Se aplicé la prueba piloto de la Escala CAVIDACE — Autoinforme,
compuesta por 64 items, a una muestra de 393 personas adultas con
dano cerebral adquirido. A continuacion, se describen brevemente los
principales resultados encontrados sobre sus propiedades psicométricas.
No obstante, para mas informacion, se recomienda consultar la siguiente
publicacién:
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Aza, A., Verdugo, M.A., Orgaz, M.B., Fernandez, M., y Amor,
A.M. (2020). Adaptation and validation of the self-report
version of the scale for measuring quality of life in people with
acquired brain injury (CAVIDACE). Quality of Life Research,
29, 1107-1121.

3.2.1. Reduccion de items

Se seleccionaron los 40 items mas fiables de la version piloto (5 items
por cada una de las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida).

3.2.2. Consistencia interna

El analisis de la consistencia interna de los items se llevé a cabo
mediante el coeficiente Omega, dando lugar a resultados adecuados
para la mayoria de sus dimensiones (valores entre 0.66 y 0.87), con la
tnica excepcion del bienestar fisico.

3.2.3. Evidencia de validez basadas en la estructura interna de la escala

Para proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura
interna de la escala, se efectu6 un analisis factorial confirmatorio. La
escala se ajusté al modelo propuesto de 8 dimensiones de primer orden
que correlacionan entre si (y*(712) = 1333.9, p<.001, RMSEA= 0.050,
CFI=0.891, TLI= 0.881).

3.2.4. Validez convergente y divergente

La escala muestra correlaciones positivas (validez convergente) con
las variables integracion comunitaria y resiliencia, variables relacionadas
directamente de un modo positivo con la calidad de vida; y negativas
(validez divergente) con la variable depresion, relacionada de un modo
inverso a la calidad de vida. Ademas, la escala es capaz de discriminar
entre distintos grupos, en funcién del tipo de vivienda, el tiempo desde
el dafo cerebral, la comorbilidad y el porcentaje de discapacidad.
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II. NORMAS DE APLICACION

1. APLICACION DE LA ESCALA CAVIDACE

La escala CAVIDACE - Autoinforme es una herramienta especifica
para la evaluacién de la calidad de vida de adultos con dafo cerebral
adquirido segln su propia opinién. La escala se compone de 40 items
cuyo contenido hace referencia a alguna de las ocho dimensiones
centrales de calidad de vida.

Esta escala debe ser cumplimentada por la propia persona con
dafo cerebral adquirido. No obstante, se recomienda la participacion
de un entrevistador en el proceso de evaluacion. En este caso, es
aconsejable que sea una persona que le proporcione los apoyos
necesarios para garantizar una adecuada comprension de los items y
del formato de respuesta, pero sin sesgar de modo alguno la respuesta
de la persona. En el caso de que la persona con dafo cerebral no
cuente con las habilidades de comunicacion y expresién necesarias,
se utilizard la version heteroinforme de la escala en personas que la
conozcan bien (familiares, profesionales, etc.). Siempre que sea posible,
es recomendable la utilizacién de ambas versiones de la escala.

La escala CAVIDACE — Autoinforme se divide en dos apartados: (1)
datos de la persona evaluada (datos de identificacién, sociodemografi-
cos y clinicos); y (2) cuestionario de calidad de vida. A continuacioén,
se describen en detalle cada uno de ellos.
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1.1. DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

En esta seccion se solicita informacién sobre la persona con dafo
cerebral adquirido que esta respondiendo la escala. Los datos que se
han de cumplimentar aqui hacen referencia a aspectos de identificacion,
sociodemogréficos y clinicos.

1.1.1. Datos sociodemograficos

Fecha de aplicacion: Recoja la fecha en la que respondi6 a la Escala
CAVIDACE (dd/mm/aaaa).

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

Codigo de identificacion: Identifiquese con un cédigo que sea
facilmente comprensible por un tercero ajeno a la evaluacion.
Por ejemplo, con un cédigo alfanumérico formado por el nimero
del Documento Nacional de Identidad + |a letra (digito de control),
seguido de las siglas o nombre de la organizacion a la que acude
(p. €j., 00000000ADACCA).

Género: Marque “masculino”, “femenino” o “persona de género no
binario”, en funcién del rol de género con el que se identifique.
También puede marcar la opcion “prefiero no contestar” si asi
lo desea.

Localidad, Provincia y Pais de procedencia: Indique su localidad,
provincia y su pais de procedencia.

Estado civil: Indique su estado civil.

Nombre de la entidad en que recibe servicios: Identifique la entidad u
organizacion en la que la recibe algtn tipo de servicio.

1.1.2. Datos clinicos

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

Etiologia de la lesion: Indique la causa principal que produjo su lesién.
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1.2. CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

La escala CAVIDACE — Autoinforme consta de 40 items, enunciados
en primera persona, que recogen aspectos importantes de la vida y
que pueden ser contestados con cuatro opciones de respuesta, donde:
0 = Nunca, 1 = Algunas veces, 2 = Frecuentemente y 3 = Siempre.
Es importante que la persona evaluada tenga presente que no existen
respuestas correctas o incorrectas, sino que lo importante es conocer su
opinién con la finalidad de poder mejorar su calidad de vida y que por
ello es recomendable que responda a todos los items. Resulta esencial
aclarar, ademds, que sus respuestas son confidenciales. Para responder,
la persona debe comprender el siguiente sistema de respuesta:

e Nunca: Si ningun dia le ocurre lo que se dice en la pregunta.

e Algunas veces: Si lo que se dice en el item le ocurre alguna vez,
pero no la mayoria de las veces (es decir, con poca frecuencia;
por ejemplo, algtn dia que otro).

e Frecuentemente: Si lo que dice el item le ocurre la mayoria de
las veces (es decir, con mucha frecuencia; por ejemplo, casi
todos los dias).

e Siempre: Silo que se dice le ocurre siempre (por ejemplo, todos
los dias).

En el caso de acciones que no se lleven a cabo todos los dias,
conviene basarse en criterios proporcionales pensando en unidades
de medida mayores (p.ej., mensual o anual).

A pesar de que el Autoinforme se ha desarrollado para que pueda
ser cumplimentado de forma independiente por personas con dafo
cerebral adquirido, se recomienda administrar el instrumento por
medio de un entrevistador o una persona de apoyo con el fin de
garantizar el total entendimiento de los items y el formato de respuesta.
En caso de utilizar un entrevistador, este debe tener especial cuidado
en no influir en la respuesta de la persona. Especialmente en el caso
de que el entrevistador y el informador que complemente la escala
heteroinforme sean la misma persona, siendo recomendable que

25



complete dicho informe siempre antes de que la persona con dafo
cerebral cumplimente el Autoinforme para que las respuestas de esta
dltima no sesguen sus respuestas.

Para facilitar la administracion del Autoinforme se han incluido
claves iconicas para las distintas opciones de respuesta: un rectangulo
vacio para representar la opcién nunca, un rectangulo con un tercio
coloreado para representar la opcién algunas veces, un rectangulo con
dos tercios coloreados para representar frecuentemente y un rectangulo
completamente coloreado para representar la opcion siempre.

En todo caso, si la persona con dafio cerebral tiene un nivel de
funcionamiento alto, puede responder a la escala de manera auténoma,
pero es responsabilidad de la persona de apoyo garantizar la fiabilidad
de sus respuestas.

1.2.1. Instrucciones para la aplicacion del Autoinforme

Como se ha mencionado previamente, resulta recomendable llevar
a cabo la aplicaciéon del Autoinforme por medio de un entrevistador
con el fin de asegurar la total comprension de los items y el formato
de respuesta. A no ser, como se ha especificado, que la persona mani-
fieste expresamente su deseo de completarlo de forma independiente,
una vez que una persona de apoyo haya comprobado que entiende
perfectamente las instrucciones, los items y las opciones de respuesta.
Aln en el caso de que la persona cumplimente la escala de forma
independiente, se recomienda explicarle verbalmente las instrucciones
que se detallan mas adelante. La escala debe aplicarse en un horario
que interrumpa lo minimo posible las actividades diarias del centro,
en un lugar agradable y libre de distracciones. La escala es muy breve
y estd disenada para aplicarse en su totalidad en una sola sesion.

La administracion del “Autoinforme” por parte de un entrevistador
requiere de cierta preparacion. Es importante que el entrevistador esté
familiarizado con los items, las instrucciones y el formato de respuesta,
asi como tener muy presentes las recomendaciones que se incluyen en
este Manual. Si el entrevistador es la misma persona que ejerce el rol
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de informador en el informe de otras personas o heteroinforme, debe
tener especial cuidado en no influir en modo alguno la respuesta de
la persona con dano cerebral.

La persona con dafo cerebral debe recibir informacién en un
lenguaje adecuado a su nivel de comprension, sobre el objetivo y las
caracteristicas de la evaluacion. Es esencial que la persona esté motivada
para contestar a las preguntas. Es aconsejable que el entrevistador
conozca bien a la persona y, dada la informacién personal que el
instrumento recoge, establecer con ella un clima de compenetracién
y confianza. Si no existe una relacién personal estrecha con el
entrevistador se corre el riesgo de que la informacién obtenida sea
incierta o poco precisa. Por ello, se recomienda que antes de comenzar
con la evaluacién, entrevistador y respondiente conversen sobre
cuestiones generales (p. €j., el tiempo, eventos deportivos, programas
de television, etc.) para ayudar a reducir la ansiedad o los nervios que
la persona pudiera sentir (recomendaciones adicionales sobre como
entrevistar a personas con discapacidad pueden encontrarse en Tassé,
Schalock, Thompson y Wehmeyer, 2005).

Para comenzar, el entrevistador leerd en voz alta las instrucciones
incluidas en la Escala CAVIDACE — Autoinforme, poniendo especial
énfasis en que no existen respuestas correctas o incorrectas y en que
sus respuestas serdn totalmente confidenciales y, por tanto, no afectaran
a la relacion mantenida con ningtn profesional del centro, familiar o
persona proxima. Debe ponerse especial énfasis en la importancia de
su sinceridad, dado que el objetivo es conocer lo que piensa y siente
con objeto de mejorar su calidad de vida. Se han de proporcionar
todas las explicaciones que sean necesarias para motivar a la persona,
garantizar su sinceridad y asegurase de que no le quedan dudas sobre el
proceso de evaluacién. Como ya se ha indicado con anterioridad, antes
de comenzar a responder los items, el entrevistador debe asegurarse
de que la persona entiende el formato de respuesta, para ello podra
utilizar algin ejemplo de pregunta sobre cuestiones ajenas a la escala.
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El entrevistador puede realizar tantas aclaraciones o reformula-
ciones de cada item como sean necesarias para que la persona con
dafo cerebral lo comprenda (puede ademds incluir tales aclaraciones
en el dltimo apartado de comentarios). Para ello, debe leer el item
siempre en segunda persona y después de cada item las cuatro alter-
nativas de respuesta diferencidndolas claramente. Conviene realizar
pautas marcadas entre cada respuesta y mostrarle siempre las claves
iconicas. A continuacion, marcard la clave iconica correspondiente a
la respuesta dada por la persona. Es muy importante no dejar ningtin
item sin contestar, aunque puede hacerse si la persona no comprende
el contenido de alguno de los items (siempre y cuando esta sea una
situacion excepcional).

El entrevistador no debe poner especial énfasis en las respuestas,
ni influir de forma alguna en ellas. Cuando la persona sienta que varias
o ninguna de las opciones de respuesta la describe, el entrevistador
o la persona de apoyo que le ayude a completar el cuestionario de
forma auténoma debe explicarle que se trata de algo normal, pero que
debe elegir aquella que mejor describa lo que piensa o lo que cree.

Resumen de las cuestiones esenciales que el entrevistador debe
tener en cuenta (Tassé et al., 2005):

1. Aplicar el instrumento en un horario que interrumpa lo minimo
posible tanto las actividades del entrevistador como de la
persona con dafo cerebral.

Elegir un lugar agradable y tranquilo.
Aplicar la totalidad de la escala en una dnica sesion.

Familiarizarse con el instrumento.

(G2 B N GO S

Transmitir la informacién en un lenguaje adecuado para la
persona con dafo cerebral, sin influir en sus respuestas y ase-
gurandose de que comprende todo aquello que se le pregunta.

6. Conocer bien a la persona y establecer un clima de compe-
netracién y confianza.
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1.2.2. Aplicacion del Autoinforme en personas sin las habilidades de
comprension y expresion necesarias

En caso de que la persona con dano cerebral no disponga de
habilidades de comprensién y expresion suficientes, ain empleando
las ayudas mencionadas anteriormente, para poder responder la ver-
sién Autoinforme, se utilizaria solamente la versién heteroinforme de

la escala.
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[1l. CORRECCION

La aplicacién de la escala CAVIDACE — Autoinforme proporciona
puntuaciones estandarizadas y percentiles para las ocho dimensiones
centrales de calidad de vida que complementan a la aplicacion del
heteroinforme. Asimismo, permite mostrar la informacién obtenida en
un perfil grafico de calidad de vida, resultando de gran utilidad para
comparar los resultados obtenidos en la otra version de la escala (i.e.
informe de otros) y resultando clave a la hora de desarrollar planes
centrados en la persona y proporcionar apoyos personalizados.

Por otro lado, se pueden agrupar las puntuaciones obtenidas por
varios usuarios de la misma unidad o servicio para obtener informa-
cién sobre las diferencias en niveles percibidos de calidad de vida, asi
como aspectos comunes que permitan plantear cambios y mejoras en
la actividad de los profesionales y las organizaciones.

El modo de proceder para la puntuacién y correccion del
Autoinforme es similar al presentado en la escala original y lo
presentamos a continuacion.

1. PUNTUACIONES DIRECTAS

La puntuacion directa total en cada una de las dimensiones se
obtiene al sumar las respuestas (0-1-2-3) de cada uno de los items
que la componen (Figura 1). Algunas dimensiones incluyen items con
valencia negativa. En estos casos, la puntuacion otorgada a las opciones
de respuesta se codifica al revés (3-2-1-0). No se preocupe, los items
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con valencia negativa se identifican y reconocen apropiadamente en
cada dimension.

AUTODETERMINACION

NJAJF
41 Otras personas eligen las actividades que hago en mi tiempo l l I
libre

43 Tomo parte en las decisiones relacionadas con mi rehabi-
litacion e intervenciones

44 Otras personas deciden la ropa que me pongo cada dia - - -

45 Otras personas deciden sobre mi vida personal ] 1
47 Organizo mi propia vida ] 1
Suma Total (Puntuacion directa total AU) 8

Figura 1. Célculo de la puntuacién directa total de la dimensién Autodeterminacion

Sumando las puntuaciones de los items que componen cada
dimensién, se calculan las puntuaciones directas totales de cada
subescala. Estas puntuaciones directas totales se utilizards mas adelante
para completar el cuadro “Resumen de puntuaciones”.

2. PUNTUACIONES ESTANDAR Y PERCENTILES

En el Apéndice A se incluye una tabla con el baremo (Tabla A)
necesaria para trasformar las puntuaciones directas en puntuaciones
estandar, asi como para obtener los percentiles. Localice en la Tabla A
la puntuacion estandar y el percentil correspondientes a la puntuacién
directa total del usuario en cada dimension. Los resultados obtenidos
se anotaran en las columnas correspondientes del cuadro “Resumen
de puntuaciones Autoinforme”, tal y como se indica en la Figura 2.
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10 10 50
9

9 37

15 17 99
12 13 84
6 6 9
5 7 16
11 10 50
14 14 91

Puntuacion Estandar Total (suma) _
indice de Calidad de Vida (Punt. Estindar -
compuesta)
Percentil del indice de Calidad de -
Vida

Figura 2. Resumen de puntuaciones Autoinforme: Célculo del Indice de Calidad de Vida

3. INDICE DE CALIDAD DE VIDA Y PERCENTIL DEL INDICE DE
CALIDAD DE VIDA EN EL AUTOINFORME

Para obtener el Indice de Calidad de Vida del Autoinforme se han
de sumar primero las puntuaciones estandar de las ocho dimensiones
y anotar el resultado en “Puntuacién Estandar Total (suma)”. Este valor
se convierte en el Indice de Calidad de Vida mediante la Tabla B que se
incluye en el Apéndice A. Localice en dicha tabla “Puntuacién Estandar
Total (suma)”, en la misma fila, en las dos columnas de la derecha,
primero el Indice de Calidad de Vida “Autoinforme” y después su
correspondiente percentil. Siguiendo el ejemplo (Figura 2) una suma
de puntuaciones de las ocho dimensiones de “86” se convertiria en
un Indice de Calidad de Vida igual a “106”. El Percentil del Indice de
Calidad de Vida es el caso “65”.
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Tabla B. indice de Calidad de Vida y Percentil

111 135 99
111 135 99
111 135 99
86 106 65
85 105 62
84 104 61
83 103 57
82 103 57
81 101 53
80 100 51

Figura 3. indice de Calidad de Vida y percentil correspondientes a la Puntuacién
Estandar Total

4. PERFIL DE CALIDAD DE VIDA DEL AUTOINFORME

El Perfil de Calidad de Vida que proporciona la escala se encuentra
en la Tabla C al final del Apéndice A. Se trata de una representacion
grafica de las puntuaciones estandar obtenidas en las ocho dimensiones,
el Indice de la Calidad de Vida y su correspondiente percentil. Para
obtener el perfil, debe rodearse la puntuacién estandar obtenida en
cada dimension y unirlas mediante lineas (Figura 4).

5. INTERPRETACION DE LAS PUNTUACIONES

La correccion de la prueba es sencilla; sin embargo, la interpretacion
de sus resultados requiere de un analisis mas minucioso para obtener
el mayor provecho posible de ellos. A continuacién, se sefalan las
directrices para interpretar las puntuaciones obtenidas.
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16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 >131 99
15 15 15 15 15 15 15 122-131 95
14 14 14 14 14 14 @ 118-121 90
13 13 13 13 13 i 114-117 85

112-113 80
12 12 12 12 12 12 110111 75
108-109 70

11 11 11 11 11 11 | 106-107 65

Ug-1U oU

102-103 55
(10 10 10 10 (100 10 100101 50
98-99 45

96-97 40

9 @ 9 9 9 9 9495 35
92-93 30

8 8 8 8 8 8 8991 25
86-88 20

77 7 (7) 7 7 88 15
6 6 6 6 Q s 6 6 79-83 10
5 5 5 5 5 5 5 6878 5
14 14 14 14 14 14 14 14 <68 1

Figura 4. Perfil de Calidad de Vida

5.1. PUNTUACIONES ESTANDAR

Transformadas las puntuaciones directas en puntuaciones estandar,
se debe tener en cuenta para su interpretacion que estas puntuaciones
tienen una distribucion con media igual al 10 y desviacion tipica igual
a 3. Puntuaciones estandar altas denotan una mayor calidad de vida.

5.2. INDICE DE CALIDAD DE VIDA

El indice de Calidad de Vida, también denominado “Puntuacién
Estandar Compuesta”, presenta una distribuciéon con media 100 y
desviacion tipica 15, distribucién con la que los evaluadores suelen
estar familiarizados por lo que su interpretacion resulta sencilla.
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5.3. PERCENTILES

Los percentiles indican el porcentaje de personas que tienen una
puntuacién inferior. Cuanto mayor es el percentil obtenido, mayor es
la puntuacién en calidad de vida.

5.4. PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

El Perfil de Calidad de Vida proporciona una representacion gra-
fica de las puntuaciones estandar obtenidas por la persona con dano
cerebral en las dimensiones de calidad de vida, con su correspondiente
percentil. El perfil obtenido permitird de manera inmediata determinar
de un modo sencillo, cuales son las dimensiones con puntuaciones
mas bajas y altas, pudiendo definir prioridades y definir e implementar
planes de apoyo para la mejora de la calidad de vida de la persona.

6. USOS DE LA INFORMACION

Al igual que en la publicacién de la version heteroinforme, a
continuacién se presentan brevemente algunos de los posibles usos
de la informacién obtenida con la aplicacion de la escala CAVIDACE
— Autoinforme en el dmbito individual (microsistema), organizacional
(mesosistema) y comunitario (macrosistema). Para obtener informacién
mas detallada, puede consultar, entre otras, las siguientes publicacio-
nes: Claes, Ferket, Vandevelde, Verlet y De Maeyer, 2017; Gémez et
al., 2016; Gémez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock, 2013; Schalock
y Verdugo, 2012b; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon,
2008; Schalock, Verdugo y Lee, 2016; Schalock, Verdugo y van Loon,
2018; Schalock et al., 2018; van Loon et al., 2013; y Verdugo, Jenaro,
Calvo y Navas, 2017.
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6.1. AMBITO INDIVIDUAL (MICROSISTEMA)

Los resultados obtenidos sirven para ofrecer una visiéon sobre
la calidad de vida de la persona evaluada y las areas con las que se
encuentra mas o menos satisfecha. Ademas, permite la elaboracién
de informes para comunicar a las partes implicadas (p. ej., familia,
profesionales o administracion) el estado de la persona en relacién
con su calidad de vida.

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

Finalmente, los resultados personales de calidad de vida obtenidos
en la evaluacién pueden tomarse como referencia para evaluar la
efectividad de una intervencion. En este sentido, diversas publicaciones
avalan el uso de resultados personales para la elaboracién de planes
de apoyo personalizados y planificacién centrada en la persona,
proporcionando una medida fiable en la supervisién del progreso y
resultados de programas implementados en las organizaciones.

6.2. AMBITO ORGANIZACIONAL (MESOSISTEMA)

Un andlisis agregado de las puntuaciones de calidad de vida de los
usuarios de una misma organizacion ofrece informacién relevante acerca
de las metas y acciones puestas en practica por dicha organizacion,
lo que puede resultar Gtil cuando el objetivo es obtener un perfil del
proveedor de apoyos y servicios. En este sentido, se pueden valorar
las posibles fortalezas y limitaciones encontradas en esa organizacién
con respecto a su capacidad de mejorar distintas facetas de la vida de
las personas que atienden.

La interpretacion de los datos agregados de una organizacién
permitira no solo valorar su situacion, sino también redefinirla en caso
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necesario (i.e., implementar estrategias de cambio organizacional). Asi
los resultados personales de calidad de vida pueden utilizarse para guiar
el cambio organizacional, mediante la implementacién de practicas
basadas en evidencias de resultados personales de sus usuarios.

6.3. AMBITO COMUNITARIO (MACROSISTEMA)

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






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

Tabla A. Baremo

Estandar m“mm“m Percentil
17 5 15

15 15 15 15 15 1 15 >99
16 98
15 95
14 14 13-14 14 91
13 13 14 12 14 14 13 84
12 12 12-13 14 11 13 13 11-12 14 75
11 11 11 13 10 12 12 9-10 13 63
10 10 10 12 8-9 10-11 10-11 8 12 50
9 9 9 11 7 9 8-9 6-7 11 37
8 8 7-8 10 6 8 7 5 10 25
7 7 6 8-9 5 7 5-6 4 9 16
6 5-6 3-5 7 4 6 4 3 8 9
5 4 2 5-6 3 5 3 2 7 5
4 3 1 3-4 2 4 2 1 6 2
3 2 0 2 1 3 1 0 5 1
2 0-1 1 0 2 0 3-4 <1
1 0 0-1 0-2 <1
0 <1
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Tabla B. indice de Calidad de Vida y Percentil

Puntuacién Estandar Total (suma) | indice de Calidad de Vida Percentil




Puntuacion Estandar Total (suma)

indice de Calidad de Vida

Percentil




Puntuacion Estandar Total (suma) | indice de Calidad de Vida | Percentil
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Tabla C. Perfil de Calidad de Vida

lndlce

16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 16-17 >131
15 15 15 15 15 15 15 15 122-131 95
14 14 14 14 14 14 14 14 118-121 90
13 13 13 13 13 13 13 13 114-117 85

112-113 80
12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
108-109 70
11 11 11 11 11 11 11 11 106-107 65
104-105 60
102-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10  100-101 50
98-99 45
96-97 40

9 9 9 9 9 9 9 9 94-95 35
92-93 30

8 8 8 8 8 8 8 8 89-91 25
86-88 20

84-85 15
6 6 6 6 6 6 6 6 79-83 10
68-78 5

1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <68 1
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Fecha de aplicadan
Fecha de nacimiento

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

CODIGO DE IDENTIFICACION:

Género:[| Masculing [ Femenino D'amudes'nmmbinﬁo [ prefiero no contestar

Localidad: Provincia:
Pais de procedencia:
Estaco cvil:[_| Cassdo/ao enpareje [ Jsomerofs [ Jseparaco/a o divorciado/e []viudo/e

Nombre de Ia entidad en que recibe servicios:

DATOS CLINICOS

Fecha de Ia lesion (do/mm/zssa):

Etiologia de Ia lesion:

[ reumet: Gico. Escala Ge Coma de Glasgow: [_|Leve (13-13) [T Moderado (5-12) [T severo (32
[] accigente carebrovascuiar

[] ancsia ceretrai

[[] rumores cereoraies

a
[otra (especiique):

infecciosas
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Eacala CAVIDACE

INSTRUCCIONES

A continuacion, se presentan una serie de afirmaciones relativas a tu vida

en general, los lugares en los que vives, trabajas y te diviertes, sobre tu
familia, amigos y profesionales que conoces. Piensa en cada una de las
afirmaciones con detenimiento y dinos después, por favor, como te sientes

en relacion con todo ello.

No hay respuestas correctas ni incorrectas, solamente me gustaria saber
como te sientes sobre estos aspectos.

Las opciones de respuesta que puedes utilizar para valorar cada afirmacion

son las siguientes:

Nunca = si ningun dia te ocurre lo que se dice en |a frase.

Algunas veces = silo que se dice en |a frase te ocurre alguna vez, pero
no la mayoria de las veces (es decir, con poca frecuencia; por
ejemplo, algun dia que otro).

Frecuentemente = si lo que dice en |a frase te ocurre la mayoria de
las veces (es decir, con mucha frecuencia; por ejemplo, casi todos los
dias).

Siempre = si lo que dice |a pregunta te ocurre siempre (por ejemplo,
todos los dias).

Antes de comenzar, comprueba que has entendido perfectamente las

diferencias entre las alternativas de respuesta.

Clave de respuesta iconica:

“N”=Nunca “A”=Algunasveces “F”=Frecuentemente “S”=Siempre

IN'R'E
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ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta iconica:

“N”"=Nunca “A” =Algunasveces “F"=Frecuentemente “5”=Siempre

2 Presento signos de Cepresion (p. ef., i o, hip i o, llanto, etc )

1 Disfruto con las cosas que hago

|3 Me muestro sin ganas de nada
|4 Me muestro enfadado/a, agresivo/a o irritabile

5 Requero syues proresionsi . o pricokien, priqiktric, farmacosigian, xc | por

signos y sintomas emocionales

RELACIONES INTERPERSONALES

6  Mantengo con mis seres Quericos la relacon que deseo

7  Disfruto de la compaiia ce otras p (p- €], amigos/as, familiar, etc)

)

E — fores a n fesién
| S  Tengo amigos/as con los/las que me relsciono con frecuenca

10 Disfruto de momentos de OGO con mis amigos/as

elslelalal v ulwlule
RIICIIEY > IO >
DO - B




ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta iconica:

“N”"=Nunca “A”=Algunasveces “F"=Frecuentemente “S"=Siempre

I

BIENESTAR MATERIAL

Se toman medicas especificas para adaptar el entormo en el que vivo a mis deseos y
preferencias

12 Tengo scceso = las nuevas tecnologias (p. ], internet, telsfono mowil, etc.)

Tengo acceso a s informacion que me interesa (p. ej., periodico, television, internet,
revistas, etc |

Cuento con mis propios inles para (p. e, revistas, mdsica,
television, juegos, etc )

| 13  Sereponen o reparan mis materiales cuando estan gastados o deteriorados

Encuentro soluciones & problemas practicos de mi vica disria p. ej., qué hacer cuando
pierdo las liaves)

17 Me oriento en entornos CesCONOGO0s

18 Tengo la posidilidad de aprender aquelio que me interesa

Realizo actividades domésticas (p. &j., cocinar, hacer la colada, hacer la compra,
impiar, etc.)

20 Hago por mi mismo/a aquelias cosas Gue se encuentran dentro de mis posibilidades
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ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta iconica:

“N”"=Nunca “A” =Algunasveces “F"=Frecuentemente “5"=Siempre

I

BIENESTAR FiSICO

| 21 Mis haditos de alimentacion son saludables

Se toman medidas especficas para gue mi aimentacion sea segurs [p. &j., cambios de
22 textura, uso de espesantes, maniobras posturales, necesidad de alimentacion por

songa, etc.)

|23 Cuido mi peso

|u activi ¥ ejercicios fisicos 2 mis isticas y necesicades
Se toman medidas especificas en relacion con mi movilicad para estimutar mi

incependencia

AUTODETERMINACION

|zs Otras personas eligen las actividaces que hago en mi tiempo libre

[+

| 27 Tomo parte en las cecisiones relacionacas con mi rehabilitacion e intervenciones
|n Otras personas cecicen la ropa que me pongo cads dia

|29 Otras personas deciden sobre mi vida personal

EEEEEE EEEEEE
ENLBUICIL] > B >
EICICEONC - B

|:o Organizo mi progis vids



ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Clave de respuesta iconica:

“N”"=Nunca “A”=Algunasveces “F”=Frecuentemente “5"=Siempre

32 Participo en actividades inclusivas adecuadas para mis

Tengo oportunidades de conocer otros entornos ciferentes al lugar conde vivo (p.
€]., visjar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

Las personas de mi entomo me tratan con respeto (p. ¢j., me habian con un tono
36 adecusdo, no me infantilizan, utilizan terminos positivos, evitan los comentarios
wgnwmuwuuumiwmiummm]

|37 Participo en Ia elaboracion de mi plan incivicual de apoyos

= Semmeousspeuﬁnsp‘ petar mi privaciced (p. ef., e
personal y ks higiene, en relacion con mi nfi etc)

2 E-elcamolqu.moampnpom‘nm’ 3on sobre mis apoy
cerechos y odligaciones

P ?f'fﬂf“’“m*m“i*“"@-q"m-“mm
victimizacion, etc.)

MATIZACIONES. fTEM 0: Centro hace referencia a centro de dis, rehabilitacion, ocupacional, de trabajo,
de ocio y iempo libre, etc.
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ESCALA CAVIDACE - AUTOINFORME

Si tienes algin comentario que consideres importante y desees
hacer constar, por favor incliyelo a continuacién:
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