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5 Escala San Martin

PRESENTACION

A pesar del desarrollo progresivo de servicios
y programas para atender a las personas con
discapacidades significativas en las ultimas décadas,
estas personas siguen constituyendo un reto histérico
para los profesionales, las organizaciones y la sociedad
en general. El afrontamiento de las dificultades de
funcionamiento que muestran ha sido habitualmente
postergado respecto a otros grupos de poblacion
con discapacidad asi como respecto a aquellos que
manifiestan una discapacidad de menor afectacion.
Las razones de que no hayan sido motivo de atencion
prioritaria pueden estar en las grandes dificultades
para disefiar y aplicar modelos utiles centrados en la
persona, y el gran coste econémico de esa atencion
al necesitar una mayor proporcion de personal de
apoyo que debe dedicar mas tiempo y esfuerzos para
avanzar. La carencia de formacion especializada y de
investigaciones en la Universidad es otra manifestaciéon
del abandono tradicional de estas personas como
objeto de atencion y conocimiento para disefiar
mejoras en sus vidas.

Los primeros estudios internacionales que
demostraron la eficacia de intervenciones sistematicas
con esta poblaciéon se produjeron en la segunda mitad
del siglo pasado. Esos estudios, en lugar de limitarse
a destacar las consecuencias de los retrasos en el
desarrollo de las personas, se centraron en comprender
su desarrollo. Progresivamente, motivos éticos y de
defensa de los derechos de la persona, impulsados
por las organizaciones y profesionales comprometidos,
fueron abriéndose paso muy lentamente en este ambito
de manera que se fue ampliando la visién y busqueda
de su habilitacion mas que de su rehabilitacion. En el
momento actual, gracias a la Convencién de Naciones
Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad promulgada en el afio 2006, se reconoce
su derecho a una vida digna como cualquier otro
ciudadano.

La Convencion de la ONU explicita su intencion
de “promover, proteger y asegurar el goce pleno y
en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente”. Esa declaracion, de obligatorio
cumplimiento en Espafa y la mayor parte de paises
del mundo, se compromete con lograr la participacion

plena y efectiva de las personas con discapacidad en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.
Y ésta es justamente la direccion de los cambios que
preconizamos para las personas con discapacidades
significativas, sabiendo que en estos colectivos hemos
de estar mucho mas comprometidos en la defensa de
los derechos y organizar con eficacia los programas
y los servicios de apoyo. Para ello, se requiere contar
con profesionales altamente competentes, trabajando
en equipo y con organizaciones bien estructuradas con
una vision clara de lo que persiguen.

La Escala San Martin es un instrumento que
responde fielmente a los planteamientos del enfoque
integral de calidad de vida, que se ha convertido en
el principal marco de referencia conceptual y de
evaluacion para promover mejoras en la vida de las
personas con discapacidad y, por tanto, en el ejercicio
de su derecho a una vida digna. Su desarrollo ha
consistido en un esfuerzo sistematico de colaboracion
entre profesionales de Fundacién Obra San Martin y el
Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad
(INICO) de la Universidad de Salamanca. El trabajo
conjunto, abordado con gran seriedad y dedicacion por
el equipo de investigacion, ha permitido fundamentar,
disefar y elaborar cientificamente la Escala San
Martin de evaluacién de calidad de vida. Esta es la
primera escala construida en el ambito internacional
para evaluar la calidad de vida de personas con
discapacidades
propiedades psicométricas adecuadas y suficientes
evidencias de validez y fiabilidad.

significativas que cuenta con

La utilizacion de la Escala San Martin permitira
a los profesionales y a las organizaciones ir mas alla
de las opiniones para centrarse en datos que reflejan
resultados personales de los usuarios de sus servicios y
programas. La mejora de esos resultados personales es
la principal finalidad a perseguir. La excelente acogida
en el trabajo de campo por muchos profesionales
y organizaciones garantiza la importancia y posible
generalizacién del uso de la escala. Y, para ser justos,
hay que terminar agradeciendo sinceramente a la
Fundacién Obra San Martin, a su Patronato y a todas
las personas que la forman, el apoyo incondicional
en medios humanos y materiales con el que hemos
contado para su desarrollo.

Miguel Angel Verdugo Alonso
14 de febrero de 2014



Agradecimientos



7 Escala San Martin

AGRADECIMIENTOS

El desarrollo de la Escala San Martin ha sido posible gracias a la colaboracion de expertos en un estudio
Delphiy en un grupo de discusion. Asimismo, la validacion de la escala ha sido posible gracias a la colaboracién
voluntaria y desinteresada de cientos de profesionales de diversas organizaciones. A todos ellos, a las personas
con discapacidad y a sus familiares, les expresamos nuestra mas sincera gratitud.

EXPERTOS DEL ESTUDIO DELPHI

e Arenas Bernal, Luis. Asociacion de Padres de Personas con Trastornos del Espectro Autista. Autismo Sevilla
(Sevilla, Andalucia).

¢ Bulnes Cagigas, Cristina. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Fernandez Ezquerra, Sonia. Fundacioén Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Garcia Diez, Guiomar. Fundaciéon Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Garcia Fernandez, Juan José. Asociacion de Padres de Personas con Paralisis Cerebral (ASPACE) (Salamanca,
Castilla y Ledn).

e Garcia Rey, Fausto. Bayon Asociacion para el Tratamiento del Autismo (BATA) (Pontevedra, Galicia).

¢ Hernandez Fonseca, Ana M . Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Hierro Zorrilla, Irene. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

¢ Hoyo Reyes, Isabel del. Asociacion Provincial de Familiares de Personas con Trastornos del Espectro Autista.
Autismo Cadiz (Cadiz, Andalucia).

e Lo6pez Moreno, Daniel. Asociacion de Padres de Personas con Trastornos del Espectro Autista. Autismo Sevilla
(Sevilla, Andalucia).

¢ Navallas Echarte, Ester. Avanvida (Burlada, Navarra).

¢ Rodriguez Pérez, Javier. Asociacion de Padres de Personas con Trastornos del Espectro Autista. Autismo
Sevilla, Centro Educativo Angel Riviere (Sevilla, Andalucia).

PARTICIPANTES EN EL GRUPO DE DISCUSION

e Aban Barea, Dolores. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Bustamante Eguren, Gonzalo. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

¢ Bulnes Cagigas, Cristina. Fundacion Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Fernandez Ezquerra, Sonia. Fundacioén Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Fernandez Martinez, Luz Maria. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).
e Garcia Diez, Guiomar. Fundacion Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Hernandez Fonseca, Ana M . Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Herrero Colio, Oscar. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).

e Hierro Zorrilla, Irene. Fundacién Obra San Martin (Santander, Cantabria).



ORGANIZACIONES PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO DE VALIDACION

ACEESCA

ACOPROS

AFANIAS

AIDEMAR

ALBASUR

AMAPPACE

AMPROS

APACAF

APCA

APNABI

APROSMO

APROSUB Palma

APROSUBA 3

APROSUBA 4

APROSUBA 8

APROSUBA 9

APROSUBA 10

APROSUBA 13

ASINDI

Asociacion CEPRI

Asociacion de Ayuda a la Parélisis Cerebral “Virgen del Valle” Toledo
Asociacion de Discapacitados Intelectuales Vera

Asociacion de Discapacitados Psiquicos de Antequera y su Comarca
Asociacion de Padres de Paraliticos Cerebrales de Albacete. APACEAL
Asociacién Fuensanta para Discapacitados Psiquicos
Asociacion Galega San Francisco

Asociacion Ibérica para la Normalizacion y la Inclusion Social
Asociacion Juan Diaz de Solis

Asociacién Pauta

Asociacion Riojana pro Personas con Discapacidad Intelectual (ARPS)
Asociacion San Xerome Emiliani

Asociacion Sindrome de Down de Baleares

Asociacion Valenciana de Padres de Personas con Autismo
ASPACE Almeria

ASPACE Corufia

ASPACE Barcelona

ASPACE Guipuzcoa

ASPACE Salamanca

ASPANAEX

ASPANANE

ASPANRI-ASPANRI Down

ASPRODEME

ASPRODESA

ASPROGRADES

ASPROMIN (GORMAGET)

ASSA

Associaci6 d'Ocupacio6 i Esplai de Catalunya, LA TORXA
Associacio Jeroni de Moragas

Associacié Sant Tomas Parmo



_ Escala San Martin

ASTOR
ATUREM
Autismo Burgos

Autismo Cadiz
Autismo Sevilla

AUTRADE

AVANVIDA

C.O. Municipal Villaverde. AFANDICE

CADIG “Albatros”

CDM "Fuente San Luis”

CEE KOYNOS

Centre Assistencial Sant Joan de Deu

Centre Ocupacional "Fundaci6 Mas Alborna”

Centro de Atencion Diurna Vareia DE ASPRODEMA-RIOJA

Centro Especial Padre Zegri

Centro Ocupacional Municipal Juan de Garay

Centro Residencial Cabuefies

Centros Juan Maria (Asociacion Esperanza del Valle Mifior)
Consorci Sant Gregori

Coordinadora de Disminuidos Fisicos y Psiquicos de Villar y Comarca
Federacion Autismo Andalucia

Fundacio6 Arc de Sant Marti

Fundacié Montilivi-Grup Fundacié Ramén Noguera

Fundaci6 Privada ASPRONIS

Fundaci6 Privada Auria

Fundaci6 Privada MAP

Fundaci6 Privada Onyar la Selva

Fundaci6 Privada Rosella

Fundaci6 Privada Sant Medir

Fundaci6 Tallers

Fundaci6 Vimar

Fundacion Obra San Martin

Fundacién AFANIAS Castilla-La Mancha

Fundacién APASCOVI

Fundacion Madre de la Esperanza

Fundacion Proyecto AURA

Fundacion Purisima Concepcién

Fundacién Tutelar Sonsoles Soriano

INTEDIS

Mancomunitat Municipis Vall D'Albaida

Nuestra Sefiora del Valle

O.A.L. PRODIS

PODEM. Associaci6é de Projectes d Ocupacio i Desenvolupament Camp de Turia
Residencia para Personas Gravemente Afectadas Doctor Sdnchez Cuenca
Residencia para Personas Gravemente Afectadas Fundacion PRODE
ULIAZPI

Unidad de Estancia Diurna San Lucas (SAMU)

Unidad de Estancia Diurna con Terapia Ocupacional Los Pinares. Asociacion PROLAYA

Unidad de Estancia Diurna con Terapia Ocupacional Nuevo Reto



Prologo



11

PROLOGO

"El futuro pertenece a aquellos que estdn preparados para él”. Estas palabras
que fueron pronunciadas por Robert L. Schalock, deben hacernos reflexionar sobre
lo que hacemos y como lo hacemos, o como lo vamos a hacer. Afrontar el futuro
requiere asumir cambios en las organizaciones que prestan apoyos a las personas con
discapacidad intelectual, apostando por ellas, comprometiéndonos con sus proyectos
personales de vida desde un modelo de prestacion de apoyos respaldado por los
paradigmas cientificos actuales; cambios que orientan también hacia la consecucién
de resultados organizacionales, eficaces, eficientes y sostenibles.

Es en este escenario de cambio y evolucion constante, de reflexion y de trabajo
para adaptar la organizacién a las necesidades de las personas, en el que la Fundacion
Obra San Martin apuesta por la innovacion, la construccién de conocimiento cientifico
y el desarrollo de practicas basadas en la evidencia. Nuestra responsabilidad como
organizacion es aun mayor en un contexto tan complejo como el actual, por ello hemos
decidido dedicar recursos economicos a la investigacion, buscando la excelencia.

De esa busqueda parti6 en el afo 2010 nuestra propuesta al profesor Miguel
Angel Verdugo, iniciamos entonces un proceso de colaboracién y trabajo junto al
Instituto de Integracion en Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca para
desarrollar el proyecto de investigacion que ahora presentamos, la Escala San Martin
de Evaluacion de Calidad de Vida de Personas con Discapacidades Significativas. Esta
colaboracion ha sido muy fructifera por cuanto supone generar alianzas y establecer
redes solidas de intercambio de experiencias entre profesionales y organizaciones
asi como difundir el conocimiento cientifico generado para ponerlo al servicio de las
personas. Quiero agradecer a todos los miembros del INICO su creencia y apuesta por
mejorar la vida de las personas con discapacidad y por promover en las organizaciones
la formacion, el cambio, la innovaciéon y el dinamismo.

Las organizaciones necesitamos acreditar lo que hacemos, certificar que
nuestro modelo de apoyos a las personas con discapacidad intelectual mantiene
estdndares de calidad acordes a lo que las personas nos demandan y exigen en
calidad de ciudadanos de pleno derecho. La orientacién continua de la organizacion
y de sus profesionales hacia los principios cientificos constituye una garantia frente
a modelos asistenciales, paternalistas, caritativos, etc. que olvidan a la persona. Es
nuestra responsabilidad ética ser criticos con nuestra labor diaria, comprobar si ésta
responde satisfactoriamente a las demandas y necesidades actuales de cada persona,
incrementar las competencias de nuestros profesionales e introducir estrategias de
cambio que faciliten una permanente mejora de los apoyos prestados y la calidad de
vida de las personas.

Es una gran satisfacciéon para la Fundacion Obra San Martin que este proyecto
de investigacion haya culminado en la creacién de la Escala San Martin, un instrumento
de evaluacién que cumple muy satisfactoriamente los criterios de fiabilidad y validez. Por
ello, es nuestro deseo que su difusion universal y gratuita facilite que el mayor nimero
de personas con discapacidades significativas se beneficien de este instrumento y que
su uso redunde en la mejora de su calidad de vida. Esto es solo el principio, las personas
con discapacidad deben construir su propio camino, y nosotros acompanarlas en sus
decisiones.

José Maria Carceller Malo
Presidente del Patronato de la Fundacion Obra San Martin
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1.1. FICHA TECNICA

Nombre

Autores

Significacion

Ambito de aplicacion

Edad de aplicacion
Informadores

Validaciéon

Administracion

Duracion

Finalidad

Baremacioén

Escala San Martin
Miguel Angel Verdugo, Laura E. Gémez, Benito Arias, Moénica Santamaria, Ester
Navallas, Sonia Fernandez e Irene Hierro.

Evaluacion multidimensional de la calidad de vida, basada en el modelo de ocho
dimensiones de Schalock y Verdugo (2002/2003) y realizada por otras personas (e.g.,
profesionales, familiares, tutores legales, amigos cercanos).

Personas con discapacidades significativas (i.e.,, personas con discapacidad
intelectual que requieren apoyos extensos y generalizados, con otras posibles
condiciones asociadas).

Adultos, a partir de 18 afos (16 afios, siempre y cuando se encuentren fuera del
sistema educativo).

Profesionales de los servicios sociales que conozcan a la persona al menos desde
hace tres meses. Familiares y personas allegadas que conozcan bien a la persona.

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

Individual.
Aproximadamente 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 disefio
de planes individuales de apoyo.

Puntuaciones estandar (M = 10; DT = 3) en las dimensiones de calidad de vida,
percentiles e indice de Calidad de Vida (M = 100; DT = 15).

| DESCRIPCION GENERAL



| DESCRIPCION GENERAL

Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Navallas, Fernandez y Hierro (2014)

1.2. FUNDAMENTACION TEORICA

Nocabedudaenlaactualidad delaimportanciay
la utilidad que elconceptode calidad devida haadquirido
en todo el mundo, no solo como nocién sensibilizadora
sino también como constructo social para guiar las
practicas y las intervenciones. El concepto ha adquirido
tal relevancia en los servicios sociales, sanitarios y
educativos que actualmente se utiliza como aspecto
clave en el desarrollo de planificaciones centradas en
la persona y la mejora de resultados personales (e.g.,
Claes, van Hove, Vandevelde, van Loon y Schalock,
2012; Gomez, Arias, Verdugo y Navas, 2012; van Loon
et al., 2013), en las estrategias de mejora de la calidad
de las organizaciones proveedoras de servicios (e.g.,
McCabe, Firth y O’Connor, 2009; Schalock, Bonham y
Verdugo, 2008) y en el desarrollo de politicas sociales
(e.g., Gbmez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock, 2013;
Shogren et al., 2009). Tanto es asi que, tras la entrada
en vigor de la Convencién de Derechos de las Personas
con Discapacidad (Organizacion de Naciones Unidas,
2006), el constructo se ha convertido ademas en el nexo
entre los valores reflejados en los derechos sociales y
las vidas de las personas (Buntix y Schalock, 2010) y
en un vehiculo para mejorar derechos humanos como
la equidad, el empoderamiento o la autodeterminacion
(Verdugo, Navas, Gbmez y Schalock, 2012).

Sin embargo, la implementacién de estos
principios no ha seguido el mismo ritmo para todas
las personas con discapacidad. Los cambios se estan
produciendo gracias al esfuerzo de los agentes clave en
las organizaciones y de sus constantes demandas a la
comunidad cientifica sobre la necesidad de contar con
instrumentos de evaluacion con suficientes evidencias
de validez y fiabilidad que les permitan contrastar la
eficacia de sus intervenciones. Hasta la fecha, tales
cambios se han limitado casi de forma exclusiva a
aquellas personas con discapacidad intelectual y
discapacidades del desarrollo que gozan de mayores
niveles de funcionamiento; es decir, a aquellas
personas que cuentan con suficientes capacidades y
habilidades de comprension y expresion, que pueden
contestar de un modo fiable a los autoinformes (i.e.,
las personas con discapacidad limite, ligera y, en los
mejores casos, moderada).

En nuestro contexto existen de hecho valiosos
instrumentos que permiten la evaluacién de la calidad
de vida en la etapa adulta y vejez de este colectivo: la
Escala INTEGRAL (Gémez, Arias, Verdugo y Navas, 2012;
Verdugo, Gomez y Arias, 2007; Verdugo, Gémez, Arias
y Schalock, 2009), la Escala INICO-FEAPS (Verdugo,
Gomez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit, 2013a,
2013b), la Escala GENCAT (Gémez, Arias, Verdugo
y Navas, 2012; Verdugo, Arias, GoOmez y Schalock,
2008a, 2008b, 2009, 2010), la Escala FUMAT (Gémez,
Verdugo, Arias y Navas, 2008; Verdugo, Gomez y Arias,
2009) y la Escala de calidad de vida para personas con
discapacidad que envejecen (ECV) (Alcedo, Aguado,
Arias, Gonzalez y Rozada, 2008), entre otras.

En contraste, tradicionalmente las personas con
discapacidad intelectual severa y profunda han sido el
colectivo que ha disfrutado de los avances en menor
medida y para quienes la implementacion de estos
cambios ha resultado mucho méas compleja, hasta el
punto de que la aplicacién de la mayor parte de ellos
aun hoy no ha podido apenas iniciarse. Igualmente
preocupante es la situacion de aquellas personas
cuya discapacidad intelectual se complica con otras
discapacidades graves asociadas (e.g., discapacidades
fisicas y/o sensoriales, trastornos generalizados del
desarrollo, problemas de salud mental, problemas
de conducta, enfermedades croénicas), llevandoles a
requerir apoyos extensos y generalizados. La Escala San
Martin surge por tanto con el objetivo de avanzar en la
mejora de la calidad de vida de un colectivo que, dadas
las enormes dificultades de investigacién que plantea,
ha recibido menor atencién de forma sistematica en
el ambito cientifico: la calidad de vida del colectivo
de personas con discapacidades significativas vy
necesidades de apoyo
complejas.

intensas, generalizadas o

Del mismo modo, hoy en dia la necesidad de
desarrollar un modelo operativo de calidad de vida para
las personas con discapacidades significativas (también
denominadas personas con discapacidades multiples
y profundas) se torna una necesidad especialmente
urgente y relevante que ha sido reconocida de forma
explicita en la literatura cientifica desde hace mas de
dos décadas (Borthwick-Duffy, 1990; Goode y Hogg,
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1994; Oulette-Kuntzy McCreary, 1996). En este sentido,
existen diversos modelos que tratan de hacer operativo
el constructo de calidad de vida para este colectivo con
el objeto de poder evaluarlo. En este trabajo optamos
por adscribirnos al modelo con mayor aceptacion y
con el que las organizaciones a favor de las personas
con discapacidad se encuentran mas familiarizadas
a la hora de desarrollar sus practicas en el contexto
espanol: el modelo de ocho dimensiones propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003). Otro motivo para su
eleccion es la gran cantidad de evidencias empiricas
acerca de su validez publicadas en los ultimos afios
(e.g., Aznar y Castafién, 2005; Chou et al., 2007; Chou
y Schalock, 2009; Gomez, 2010; Gomez, Verdugo, Arias
y Arias, 2010; Jenaro et al., 2005; Schalock et al., 2005;
Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010).

Segun este modelo (Gomez, Verdugo, Arias y
Arias, 2010; Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007;
2012; Schalock, Keith, Verdugo y Gomez, 2010; Verdugo,
2006), calidad devidasedefinecomounestadodeseado
de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b)
tiene propiedades universales y propiedades ligadas a
la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos;
y (d) esta influenciado por caracteristicas personales
y factores ambientales. En cuanto a su medicion, los
autores defienden 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 cuenta el contexto
de los ambientes fisico, social y cultural que son
importantes para las personas, e incluye experiencias
humanas comunes y experiencias vitales Unicas.

El modelo de calidad de vida se operativiza

a través de dimensiones, indicadores y resultados
calidad de
son:

personales. Las dimensiones de
propuestas en el
emocional, interpersonales, bienestar
material, personal, fisico,

autodeterminacion, inclusién social y derechos. A

vida modelo bienestar

relaciones
desarrollo bienestar
su vez, las dimensiones se operativizan mediante
indicadores centrales. La evaluacion de la situacion
personal o de las aspiraciones de la persona en estos
indicadores se refleja en los resultados personales

(Schalock, Gardner y Bradley, 2007).

Entre los escasos esfuerzos por hacer operativo
el concepto de calidad de vida para el colectivo de
personas con discapacidad intelectual significativa
destacan los estudios de Petry, Maes y Vlaskamp (2005,
2007, 2009). Estas autoras llevaron a cabo la primera
investigacion con participantes de Bélgica, Holanda
y Alemania con el objetivo de determinar si las cinco
dimensiones basicas de calidad de vida propuestas
por Felce y Perry (1995, 1996) eran aplicables vy
validas para este grupo de personas. Un resultado a
destacar fue que la operativizacién de las dimensiones
basicas diferia en dos aspectos fundamentales de las
operativizaciones existentes para otros colectivos. La
primera diferencia hacia alusién al tipo de indicadores
mencionados: nombraron
con la higiene, la alimentacion, el descanso, las
ayudas la seguridad
basica y la atencion individual (categorias que no
estaban incluidas en el modelo original). En segundo
lugar, pusieron de manifiesto que las personas con
discapacidad multiple y profunda son extremadamente
dependientes de terceros a la hora de satisfacer sus
necesidades y, por tanto, su calidad de vida depende
enormemente de aquellos que

indicadores relacionados

técnicas, la comunicacion,

les proporcionan
apoyos. Ambos resultados permiten concluir que
las dimensiones de calidad de vida son universales
pero que su operativizacién a través de indicadores
concretos varia de forma considerable en el caso del
grupo diagnéstico del que tratemos. Este resultado es
congruente con otras lineas de investigacion sobre
modelos de calidad de vida (Cummins, 1997; Felce y
Perry, 1997; Gardner y Carran, 2005; Hughes y Hwang,
1996; Ouellete-Kuntz y McCreary, 1996; Schalock,
Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Keith, 1993;
Schalock y Verdugo, 2002/2003; Schalock, Verdugo y
Gomez, 2011).

En la Tabla 1 se explicita la definicion operativa
de calidad de vida que se ha utilizado en este trabajo,
fruto de una profunda revision de la literatura cientifica
y otros instrumentos de evaluacién de la calidad de
vida, de la discusion y experiencia previa del equipo de
investigacion y de la valoracion de varios expertos en
el tema mediante su participacion en un estudio Delphi
y un grupo de discusién, que se describen con mas
detalle en el siguiente apartado de este manual.
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Tabla 1. Definicion operativa de Calidad de Vida en la Escala San Martin

DIMENSIONES INDICADORES

Opiniones y preferencias personales;
elecciones

autonomia; decisiones vy

AUTODETERMINACION (AU)

Conocimiento de derechos; intimidad; privacidad; confidencialidad;
DERECHOS (DE) !
respeto

Satisfaccion con la vida; autoconcepto; ausencia de estrés,

BIENESTAR EMOCIONAL (BE) sentimientos negativos o problemas de comportamiento; seguridad

béasica; comunicacién de emociones

INCLUSION SOCIAL (IS) Integracion; participacion y apoyos

Enriquecimiento personal; aprendizajes; habilidades y capacidades;

DESARROLLO PERSONAL (DP) . .,
motivacion

RELACIONES INTERPERSONALES

R1) Relaciones familiares; relaciones sociales; comunicaciéon

Posesiones; ingresos; condiciones de la vivienda; condiciones del

BIENESTAR MATERIAL (BM) ..
centro; ayudas técnicas

, Alimentacion; ejercicio fisico; higiene; movilidad; medicacién; atenciéon
BIENESTAR FISICO (BF) o .
sanitaria; sexualidad

| DESCRIPCION GENERAL

Consecuencia de los problemas mencionados
conrespectoalaoperativizaciéndelconcepto de calidad
de vida es la dificultad de encontrar instrumentos de
evaluacidén que sean adecuados para las personas con
discapacidades significativas; es decir, personas que
pueden presentar no so6lo discapacidad intelectual
severa o profunda, sino ademas disfunciones motoras
significativas, enfermedades cronicas, problemas
de salud mental, problemas de comportamiento y
discapacidades sensoriales.

encontrar instrumentos de evaluacion que, ademas de

Harto mas dificil es

ser adecuados, presenten suficientes evidencias de

validez y fiabilidad. De hecho, una revision sistematica
sobre el estado de la cuestion (Townsend-White, Pham
y Vassos, 2012) pone de manifiesto que muchos de
los instrumentos existentes -no todos- evaluan alguna
de las ocho dimensiones del modelo de calidad de
vida, pero sélo seis de ellos -todos en inglés- pueden
considerarse adecuados dadas sus propiedades
psicométricas, si bien ninguno de ellos es adecuado
para personas con problemas de comportamiento.
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De este modo, aunque es cierto que se han
logrado notables avances en cuanto a la evaluacién
de la calidad de vida de personas con discapacidades
significativas en la ultima década, la mayoria de ellos
pueden calificarse tan solo como “psicométricamente
prometedores” (e.g., Petry, Kuppens, Vos y Maes, 2010;
Petry, Maes y Vlaskamp, 2009; Ross y Oliver, 2003)
0 sus propiedades psicométricas ni siquiera se han
sometido a prueba (e.g., Lyons, 2005; Vos, De Cock,
Petry, Van den Noortgate y Maes, 2010). Entre los
esfuerzos mas destacables, merece la pena destacar
los estudios desarrollados por Petry et al. (2005,
2007, 2009), si bien la escala desarrollada por estas
autoras no estd adaptada al contexto espafiol, evalla
cinco dimensiones de calidad de vida (las propuestas
por Felce y Perry) y hasta la fecha solo dispone de
estudios preliminares acerca de sus propiedades
psicométricas en una muestra pequefia.

En conclusién, la Escala San Martin se presenta
como el primer instrumento de evaluacién de la calidad
de vida, centrada en el contexto espafiol, basada en el
modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo,
con suficientes evidencias de validez y fiabilidad
(Verdugo, Gomez, Arias, Navas y Schalock, 2014;

Verdugo et al., 2013), que permite a los profesionales

que trabajan en la provisidén de servicios a personas con
discapacidades significativas llevar a cabo practicas
basadas en la evidencia mediante la evaluacion de
resultados personales relacionados con la calidad
de vida, planificar intervenciones y apoyos centrados
en la persona, proporcionar informacion relevante a
partir de la cual alinear procesos de cambio y mejora
de la calidad de los servicios, llevar a cabo evaluacién
de programas y desarrollar cambios organizacionales.
Con este instrumento se cubre la necesidad urgente
y relevante de disponer de un modelo operativo de
calidad de vida para las personas con discapacidades
significativas, levemente abordada hasta la fecha pero
reconocida de forma explicita en la literatura cientifica
desde hace mas de dos décadas (Borthwick-Duffy,
1990; Goode y Hogg, 1994; Oulette-Kuntz y McCreary,
1996).
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1.3. PROCESO DE DESARROLLO DE LA ESCALA

La Escala San Martin es un instrumento
desarrollado para evaluar la calidad de vida de
personas adultas con discapacidades significativas,
que requieren apoyos extensos o generalizados (i.e.,
personas con discapacidades multiples y profundas)
desde la perspectiva de un observador externo
que conoce bien a la persona. En el proceso de
desarrollo de la escala se ha puesto especial énfasis
en construir un instrumento que permita evaluar las
ocho dimensiones del modelo propuesto por Schalock
y Verdugo (2002/2003) con evidencias adecuadas de

validez y fiabilidad.

Para ello, el primer paso ha consistido en

realizar una exhaustiva revision de la literatura
cientifica, que permitio seleccionar y proponer items e
indicadores centrales de calidad de vida para evaluar
cada una de las ocho dimensiones propuestas en el
modelo. A continuacién, se desarrollé un estudio Delphi
con cuatro rondas en el que participaron 12 expertos
en el concepto de calidad de vida y en personas con
discapacidades significativas, asi como en la evaluacion
y aplicacion del constructo en servicios dirigidos a
personas con discapacidad intelectual, todos ellos con

una amplia experiencia en el &mbito aplicado.

Ronda I: La tarea consistié en evaluar, en
una escala de 1 a 4, la idoneidad, importancia,
sensibilidad, observabilidad y dificultad de un
banco de 120 items. La mayoria de los items
(n = 91) fueron conservados por mostrar una
media = 3 y una desviacion tipica <1. Ademas,
se animo6 a los expertos a proponer un maximo
de cinco items e indicadores para cada una de
las ocho dimensiones. En este sentido, los jueces
propusieron un alto nimero de items (n = 452;
49-61 items por dimension) y 7 indicadores
nuevos.

Ronda 2: Los 452 {tems propuestos por
los expertos fueron revisados por el equipo
de investigacion. Tras eliminar redundancias,
el banco se redujo a 127 items (11-19 items
por dimensién). En esta ocasién, los jueces
decidieron acerca de su inclusion en la escala
sefialando simplemente si debia conservarse el
{tem propuesto o si, por el contrario, debia ser
eliminado. Cuando los 12 expertos coincidieron

acerca de la pertinencia del item, éste era
retenido, de tal modo que 21 items fueron

afadidos al banco inicial.

Ronda 3: La tarea se centro en discutir
sobre la idoneidad, importancia, sensibilidad,
observabilidad y dificultad de los items no
validos (n = 29) en la primera ronda. Gracias a
la discusion entre los jueces y a la adopcion de
acuerdos entre ellos, la mayor parte de los items
fueron reformulados con objeto de precisar
y clarificar su contenido (n = 18) y 4 fueron
asignados a una dimension diferente a la que
el equipo de investigacion los habia adscrito
inicialmente. No se llegd a ningun acuerdo en
cuanto a la reformulacién o clarificacion de 7 de
los {tems.

Ronda 4: La tarea consistio en evaluar
la idoneidad, importancia, sensibilidad,
observabilidad y dificultad de 50 items: los
21 nuevos propuestos y seleccionados en la
segunda ronda junto con los 29 sobre los que se
discuti6 en la tercera. Tras seleccionar aquellos
con media = 3 y desviacion tipica <1 (n = 27), se
llegd a un banco formado por 118 items.

Posteriormente, el banco de 118 items fue
sometido a la valoracion de un grupo de discusion
con nueve profesionales de atencion directa y dilatada
experiencia en la provision de apoyos a personas con
discapacidad intelectual significativa de la Fundacion
Obra San Martin (Santander). El resultado del analisis
de la informacion recogida dio lugar a diversas
reformulaciones y matizaciones con el fin de clarificar
y ejemplificar el contenido de los items, asi como evitar
posibles ambigliedades. Ademas, se propusieron dos
{tems nuevos para evaluar un nuevo indicador (i.e.,
condiciones del centro en la dimension bienestar

material). De este modo, se llegd a la version piloto de
la Escala San Martin, compuesta por 120 items.
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La escala se aplico a una muestra de 1770
personas con discapacidades significativas y que
recibian algun tipo de servicio en 99 entidades de toda
Espafia. De este modo, 18 personas por término medio
fueron evaluadas en cada organizaciéon. Los criterios
para poder formar parte de la muestra fueron los
siguientes:

- Los informadores (i.e., evaluadores de la
calidad de vida de la persona con discapacidad)
podian ser profesionales, familiares o personas
préximas que conocieran bien a la persona
evaluada, desde hacia al menos tres meses, y que
tuvieran oportunidades de observarla en distintos
contextos y durante periodos prolongados de
tiempo.

- Las personas evaluadas debian: (a)
discapacidad y presentar
necesidades de apoyo extensas y generalizadas
(e.g.,
severa y profunda, personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo con condiciones
graves de salud y discapacidades asociadas);
(b) ser usuarias de algun tipo de servicio social
(e.g., residencia, centro de dia, centro de ocio,
centro ocupacional); y (c) tener una edad igual
0 superior a 16 afios (siempre y cuando se
encontraran fuera del sistema educativo).

tener intelectual

personas con discapacidad intelectual

La edad de los participantes oscildé entre los
16 y 77 afos (M = 37.78; DT = 12.32). Los hombres
superaron ligeramente en nimero al de mujeres (56%
frente al 44%). Elanalisis de los residuos estandarizados
de Pearson de las proporciones de hombres y mujeres

por grupos de edad permitié concluir que se cumplia el
supuesto de equiprobabilidad con la Unica excepcién
de una ligera infrarrepresentacion de mujeres menores
de 28 afos en la muestra (X; = 14.658; p = .002). Todos

ellos requerian apoyos extensos (45%) o generalizados
(55%) y a la mayoria se les habia reconocido un
"gran dependencia” (62%). Ademas de
discapacidad intelectual, el 92% presentaban otras
como epilepsia (27.8%),
inferiores (27.4%),
problemas de comportamiento (26%), Sindrome de
Down (17.2%), trastorno del espectro autista (17.2%),
paralisis cerebral (16.9%), problemas de salud mental
(16.4%), limitaciones en extremidades superiores
(15.3%), discapacidad visual (14.9%), discapacidad
auditiva (6.4%) o problemas graves de salud (4.7%).
El 34.3% presentaba una sola condicion asociada, el
28.5% presentaba dos, el 16% mostraba tres, el 6%
presentaba cuatro, mientras el resto tenia entre cinco

nivel de
condiciones asociadas
limitaciones en extremidades

y siete condiciones asociadas.

Una vez realizado el trabajo de campo, se llevo
a cabo un andlisis de los indices de homogeneidad
corregida (IHc) con el fin de eliminar aquellos con
valores inferiores a .20. Tal andlisis dio lugar a la
eliminacion de cinco items: los items 20 y 22 de
bienestar emocional ("Estd nervioso/a o inquieto/a”;
“Tiene problemas de comportamiento”), el item 56
de bienestar material ("La vivienda estd adaptada a
personas con movilidad reducida y usuarios/as de
sillas de ruedas”), y los items 63 ("Sufre situaciones
de violencia, abuso, maltrato o negligencia”) y 73
("Otras personas cogen o tocan sus cosas sin pedirle
permiso”) pertenecientes a la dimensién derechos.
Entre los items restantes, se seleccionaron los 12 con
IHc mas altos para cada dimensién.

De este modo, la escala qued6 configurada
por 95 items (12 en todas las dimensiones, excepto
inclusién social que qued6 conformada por 11). Tales
analisis dieron lugar a la escala final, formada por un
total de 95 {tems, cuyas propiedades psicométricas se
describen brevemente a continuacion.
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1.4. PROPIEDADES PSICOMETRICAS

1.4.1. Consistencia interna

La fiabilidad se evalu6 en términos de
consistencia interna mediante la versién para datos
ordinales del coeficiente alfa de Cronbach. Como es
sabido, la fiabilidad asociada a la consistencia interna

depende del grado de homogeneidad de los items

N

de un test. Asi, para la escala total se obtuvo un valor
de .97, mientras los coeficientes observados para
las subescalas oscilaron entre .82 (bienestar fisico)
y .93 (desarrollo personal). Teniendo esto en cuenta,
podemos afirmar que en las subescalas la consistencia
interna es adecuada (Figura 1).

. Alfa de Cronbach

B Correlacién media

933
884 904  .886
9 863 g2 838 832
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3
2
1
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Figura 1. Consistencia interna

1.4.2. Evidencias de validez basadas en la
estructura interna de la escala

Con el fin de proporcionar evidencias de validez
basadas en la estructura interna de la escala, llevamos
a cabo un andlisis factorial confirmatorio (AFC). Dado el
alto numero de items en cada dimension, éste se llevo
a cabo sobre parcels formados por cuatro items cada
uno. Los i{tems se asignaron a los parcels en funcion del
valor de la asimetria. Asi, el mas asimétrico y el menos
asimétrico formaron parte del primero; el siguiente
mas asimétrico y el menos asimétrico formaron el
segundo, y asi sucesivamente. Puesto que un requisito
esencial de los parcels es su unidimensionalidad, se
comprob6 utilizando analisis factorial exploratorio y
analisis paralelo.

El AFC se llevo a cabo con LISREL v. 9.1. Dada
la naturaleza de los datos, se utilizo el método de
estimacion DWLS sobre las matrices de covarianzas y
de varianzas-covarianzas asintéticas. Con él se sometio
a prueba el ajuste del modelo de ocho dimensiones
correlacionadas de primer orden propuesto por
Schalock y Verdugo, dando lugar a indices de ajuste
que indicaban la adecuacion de dicha estructura:
X, =2676.694; p=.000; RMSEA= .054; CFI=.984; TLI=
.981; SRMR=.044 (Figura 2).

Para mas informacion sobre las propiedades
psicométricas del instrumento y los resultados del AFC,
vease Verdugo et al. (2014).
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Figura 2. Modelo de ocho dimensiones correlacionadas

1.5. MATERIAL PARA LA APLICACION

Ademas del presente Manual de Aplicacion, cuya lectura es obligatoria antes de proceder a realizar la evaluacion,
es necesario el Cuestionario de la Escala San Martin (Anexo B).
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2.1. LA ESCALA SAN MARTIN

La Escala San Martin proporciona informacion
acerca de las areas de vida mas importantes de una
persona con discapacidad significativa desde la
perspectiva de un observador externo que la conoce
bien. El instrumento consta de 95 items, organizados
en torno a las ocho dimensiones de calidad de vida,
que recogen aspectos observables y objetivos de
calidad de vida. La escala incluye:

(@) Un cuadro para recoger los datos de la
persona evaluada y dos cuadros para recoger los datos
de los informadores.

(b) Los 95 items, organizados en torno a las
ocho dimensiones de calidad de vida, con un formato

de respuesta de frecuencia con cuatro opciones
(nunca, algunas veces, frecuentemente, siempre).

(c) Una seccion abierta en la que puede incluir
cualquier informacion que se considere relevante
acerca de la evaluacion.

(d) El cuadro resumen de puntuaciones directas
totales, estandar y percentiles.

(e) El perfil de calidad de vida en el que se
ilustran de forma grafica los resultados de la evaluacién.

2.2. APLICACION DE LA ESCALA

A continuacion se incluyen instrucciones
pormenorizadas sobre como cumplimentar
apartado de la Escala San Martin. Por favor, antes de

comenzar la administracion, lea estas instrucciones

cada

con detenimiento.

2.2.1.Datos de la persona evaluada

La seccion "Datos de la persona evaluada” se
refiere a los datos de la persona con discapacidad
intelectual cuya calidad de vida es objeto de evaluacion.
Entre los datos que se pueden registrar se incluye
el nivel de necesidades de apoyo y el porcentaje de
discapacidad.

2.2.2.Datos de los informadores

Elinformador es la persona que debe completar
la seccién de datos de la persona evaluada, asi como
responder los items incluidos en la escala.

Un informador adecuado es un profesional
de los servicios sociales que conoce a la persona
al menos desde hace tres meses y que tiene
oportunidades de observarla en distintos contextos
durante periodos prolongados de tiempo. También
pueden ser informadores familiares, tutores legales,
amigos cercanos y personas allegadas que conocen
bien a la persona.

La escala puede completarse por medio de uno
o dos informadores. En la pagina 2 de la Escala San
Martin aparecen dos cuadros idénticos para recoger
los datos del informador 1 (informador principal) y del
informador 2 (otro informador, profesional, un familiar
0 una persona proxima, al que sea necesario consultar,
pero nunca la propia persona cuya calidad de vida es
objeto de evaluacién).
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2.2.3. Cumplimentacién de la Escala San Martin

Como se ha mencionado anteriormente, la
Escala San Martin debe ser completada por una tercera
persona u observador externo (e.g., profesional, familiar
0 persona proéxima) que conozca bien a la persona
con discapacidad intelectual (al menos desde hace
tres meses) y que tenga oportunidades de observarla
en distintos contextos durante periodos prolongados
de tiempo. Su cumplimentacion no requiere ninguna
preparacion especial previa, mas alld de la lectura
detenida de este manual de aplicacion y la familiaridad
con el marco conceptual de calidad de vida.

La escala consta de 95 items enunciados
en tercera persona, organizados en torno a las ocho
dimensiones de calidad de vida, que pueden ser
contestados con cuatro opciones de respuesta (nunca,
frecuentemente, siempre). Debe
asegurarse de completar todos los items de una misma
subescala antes de continuar con la siguiente y no
olvidar que se puede preguntar a otros informadores
en caso de duda, pero nunca a la persona con
discapacidad sobre la que se esta evaluando.

algunas veces,

A continuacibn se proporcionan
recomendaciones acerca del uso de las opciones de

respuesta.

unas

‘Nunca’ es una respuesta adecuada
cuando la persona nunca hace o nunca le ocurre
lo que se especifica en el contenido del item.
Por ejemplo, para responder al item “Elige cémo
pasar su tiempo libre”, debera marcar la opcién
nunca si en ningin momento de la semana la

persona elige como pasar su tiempo libre.

‘Algunasveces'’ es larespuesta apropiada
si la persona hace alguna vez o le ocurre lo que
se especifica en el item algunas veces, pero no
en la mayoria de las ocasiones. Por ejemplo, para
responder al item “Elige como pasar su tiempo
libre”, debera marcar la opcion algunas veces si,
por ejemplo, elige como pasar su tiempo libre 2
0 3 dias por semana.

‘Frecuentemente’ es la respuesta idonea
cuando la persona hace frecuentemente o le
ocurre lo que se especifica en el item; es decir,
en la mayoria de las ocasiones. Por ejemplo, para
responder al item “Elige cobmo pasar su tiempo
libre”, debera marcar la opcion frecuentemente
si, por ejemplo, elige como pasar su tiempo libre
entre 4 y 6 dias por semana.

‘Siempre’ es la mejor opcién cuando
la persona hace o le ocurre siempre lo que
se especifica en el item. Por ejemplo, para
responder al item “Elige como pasar su tiempo
libre”, deberd marcar la opcién siempre si
elige como pasar su tiempo libre todos los dias
(aunque haya alguna ocasion excepcional en la
que no haya elegido).

En el caso de acciones que no se llevan a cabo
todos los dias, utilice criterios proporcionales pensando
en unidades de medida mayores (por ejemplo, mensual
0 anual).
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En esta seccibn se facilitan las claves para corregir la Escala San Martin e interpretar los resultados obtenidos.

Se incluye ademas un ejemplo practico que ilustra el proceso.

3.1. CORRECCION DE LA ESCALA

Las puntuaciones obtenidas en cada uno de los
{tems se suman para obtener una puntuacién directa
total en cada dimension. Estas puntuaciones sirven
para completar el cuadro "Resumen de puntuaciones”
y, una vez transformadas a puntuaciones estandar y
percentiles, para obtener el “Perfil de calidad de vida”
que se incluye al final de la escala.

AUTODETERMINACION

elecciones

2  Participa en la elaboracion de su plan individual de apoyos 1

El personal del centro respeta sus decisiones

Elige como pasar su tiempo libre

ambiente fisico, material, social)

6 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones 1

Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
7 (e.g., participar en una actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada, 1

ponerse la ropa que otros le eligen)

Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1°, 2° y postre

Decora la habitacién a su gusto

Se le proporcionan apoyos que tienen en cuenta sus necesidades, deseos y
10 preferencias (e.g., las personas que le proporcionan los apoyos, estar solo/a o en

grupo, lugares en los que estar, tiempo, ritmos)

Se considera detenidamente la decision de llevar a cabo una accién si la persona
11 la experimenta como desagradable (e.g., durante el cuidado personal, comida,

actividades)

12 Tiene un programa diario de actividades adecuado a sus preferencias

Las personas que le proporcionan apoyos tienen en cuenta sus preferencias y

Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno (i.e.,

Puntuaciones directas

Para obtener la puntuacion directa total en cada
dimensién se han de sumar las respuestas (1-2-3-4) de
cada uno de los items que las componen, tal y como se
muestra en la Figura 3. Del mismo modo se calculan las
puntuaciones directas totales de las ocho dimensiones
de calidad de vida. Estas puntuaciones directas totales
se utilizaran mas adelante para completar el "Resumen
de puntuaciones”.

© » QLOO-
3 2 AR

12@
@2 3
12@4

R

@) s
Puntuacion Directa Total

Figura 3. Calculo de la puntuacion directa total de una dimension
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Puntuaciones estandar y percentiles de cada
dimension

En el Anexo A se incluye una tabla con el baremo
necesario para transformar las puntuaciones directas
en puntuaciones estandar con sus correspondientes
percentiles. Para ello, localice en la Tabla A la
puntacion estandar y el percentil correspondientes
a la puntuacion directa total de cada una de las
dimensiones. Los resultados obtenidos se anotaran en
las columnas correspondientes del cuadro "Resumen
de Puntuaciones” tal y como se indica en la Figura 4.

indice de Calidad de Vida y Percentil del indice
de Calidad de Vida

Para obtener el indice de Calidad de Vida se
han de sumar primero las puntuaciones estandar de las
ocho dimensiones y anotar el resultado en “Puntuacion
Estandar Total”. Este valor se convierte en el indice de
Calidad de Vida (o Puntuacién Estandar Compuesta)
mediante la Tabla B que se incluye en el Anexo A.
Localice en dicha tabla la "Puntuacién Estandar Total”,
en la misma fila, en las dos columnas de la derecha,
encontrara primero el indice de Calidad de Vida y a
continuaciéon su correspondiente percentil. Siguiendo
el ejemplo (Figura 4), una suma de las puntuaciones
de las ocho dimensiones de "59” se convertiria en un
indice de Calidad de Vida igual a “84". El percentil del
Indice de Calidad de Vida sera en este caso “14”".

RESUMEN DE PUNTUACIONES

ESCALA SAN MARTIN

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
3. Introducir el indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA PUNTUACIONES PUNTU’ACIONES PERCENTILES
DIRECTAS TOTALES ESTANDAR DE LAS DIMENSIONES
AUTODETERMINACION 28 8 25
BIENESTAR EMOCIONAL 27 6 9
BIENESTAR FiSICO 36 9 36
BIENESTAR MATERIAL 31 5 5
DERECHOS 35 7 25
DESARROLLO PERSONAL 30 8 25
INCLUSION SOCIAL 26 8 25
RELACIONES INTERPERSONALES 32 8 25
Puntuacion Estandar Total (suma) 59
indice de Calidad de Vida (Puntuacién Estdndar compuesta) 84

Percentil del indice de Calidad de Vida

Figura 4. Calculo del indice de Calidad de Vida




Escala San Martin

Perfil de Calidad de Vida

El Perfil de Calidad de Vida se encuentra en la
dltima pagina del cuestionario. Este proporciona una
representacion grafica de las puntuaciones estandar
obtenidas en las ocho dimensiones de calidad de vida,

el indice de Calidad de Vida y sus correspondientes
percentiles. Para obtener el perfil debe rodearse la
puntuacion estandar obtenida en cada dimension y
unirlas mediante lineas (Figura 5).

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

AU BE BF BM DE
16-20 16-20 16-20 16-20 16-20
15 15 15 15 15
14 14 14 14 14
13 13 13 13 13
12 12 12 12 12
11 11 11 11 11
10 10 10 10 10

7 7
5 5
1-4 1-4 1-4 1-4

INDICE  PERCENTIL

DP IS RI DE OV

16-20  16-20  16-20  >128 99
15 15 15 122-128 95
14 14 14 118-121 90
13 13 13 114-117 85
112-113 80
12 12 12 110-111 75
108-109 70
11 11 1 106-107 65
104-105 60
101-103 55
10 10 10 100 50
98-99 45
96-97 40
9 94-95 35
92-93 30
90-91 25
86-89 20
7 [8385 15
6 79-82 10

5 71-78 5

1-4 1-4 1-4 <70 1

Figura 5. Perfil de Calidad de Vida

3.2. E[EMPLO

A continuacién se presenta a modo de ejemplo
una escala completa evaluada para una persona ficticia
con objeto de ilustrar el proceso. Todos los datos
contenidos en la escala son ficticios.

Para evaluar la calidad de vida de Isabel
Gutierrez, mujer de 37 afos con discapacidad intelectual
y pardlisis cerebral, Maite Menéndez, psicologa del
un centro que proporciona apoyos a personas con
discapacidad, respondi6 a la Escala San Martin de la
siguiente forma.

| CORRECCION
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De la persona evaluada

DIiA MES ANO

Fecha de aplicacion 26 O'-l 20\6
Fecha de nacimiento \5 OZ \Cﬂb

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

NOMBRE Y APELLIDOS: [ Sabei 6UT(€Y el

Nivel de necesidades de apoyo: Extenso X Generalizado

Nivel de dependencia reconocido:

Grado | de dependencia moderada

X Grado Il de dependencia severa

Grado lll de gran dependencia

Porcentaje de discapacidad: gﬂ % Ano de expedicion del certificado: I),OO\

Otras condiciones de la persona evaluada (marque todas las que procedan)

X Disc. Fisica: X Limitaciones motoras en extremidades superiores

X Limitaciones motoras en extremidades inferiores

Disc. Sensorial: Auditiva/sordera Visual

X Paralisis cerebral X Epilepsia

Problemas de salud mental / Trastorno emocional

Trastorno del espectro autista Sindrome de Down

Problemas de salud graves Problemas de comportamiento

Otra (especifique):

| CORRECCION
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DATOS DEL INFORMADOR 1

NOMBRE Y APELLIDOS:

X Varias veces / semana

Una vez / dos semanas

Maife Menéndez

Tiempo en contacto con la persona evaluada:

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

Relacion con la persona evaluada:

5 afios y

Una vez / semana

Una vez / mes

meses

X Profesional Madre / Padre Hermano/a Tutor/a legal
Otra (especifique)
DATOS DEL INFORMADOR 2
NOMBRE Y APELLIDOS:
Tiempo en contacto con la persona evaluada: afiosy meses

Varias veces / semana

Una vez / dos semanas

Profesional

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

Relacion con la persona evaluada:

Madre / Padre

Una vez / semana

Una vez / mes

Hermano/a

Tutor/a legal

Otra (especifique)
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INSTRUCCIONES:

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

CLAVE DE RESPUESTA:
. A j s

AUTODETERMINACION N A F S

: Las personas que le proporcionan apoyos tienen en cuenta sus preferencias y : @ 3 4
elecciones

2 Participa en la elaboracion de su plan individual de apoyos 1 @ 3

3 El personal del centro respeta sus decisiones 1 2 @ 4
Elige cdmo pasar su tiempo libre 1 @ 3 4

5 Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno (i.e., : @ 3 4
ambiente fisico, material, social)

6 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones 1 2 @ 4
Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud

7 (e.g., participar en una actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada, 1 @ 3 4
ponerse la ropa que otros le eligen)
Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1°, 2° y postre 1 2 4
Decora la habitacion a su gusto @ 2 3 4
Se le proporcionan apoyos que tienen en cuenta sus necesidades, deseos y

10 preferencias (e.g., las personas que le proporcionan los apoyos, estar solo/a o en 1 2 @ 4
grupo, lugares en los que estar, tiempo, ritmos)
Se considera detenidamente la decisién de llevar a cabo una accién si la persona

11 la experimenta como desagradable (e.g., durante el cuidado personal, comida, 1 2 @ 4
actividades)

12 Tiene un programa diario de actividades adecuado a sus preferencias 1 @ 3 4

Puntuacién Directa Total



Escala San Martin

CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

BIENESTAR EMOCIONAL N A F S

13 Las personas que le proporcionan apoyos disponen de un listado de conductas @ 5 3 4
observables que expresan sus estados emocionales (e.g., mapas, registros, etc.)
Se informa a la persona con antelacién sobre los cambios de personas que le

14 proporcionan apoyos (e.g., debido a turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares, 1 @ 3 4
etc.)

5 Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de 1 @ 3 4
bienestar emocional

16 Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de : @ 3 4
angustia

17 Las personas que le proporcionan apoyos conocen cOmo expresa sus deseos 1 @ 3 4

Las personas que le proporcionan apoyos ponen atencién a las expresiones
18 faciales, miradas y direccion de la vista, voz, tensidbn muscular, postura, movimiento 1 2 @ 4
y reacciones fisiolégicas

19 Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no @ 5 3
soporta y como puede reaccionar, que todo el personal conoce y debe cumplir

Se le proporcionan pautas y consejos especificos para ayudar a controlar sus 1 @ 3
conductas

N

20

Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién en técnicas de

21 1 2@4

Apoyo Conduclual Positivo

22 Se le proporcionan carifio, afecto y contacto fisico apropiados cuando los necesita 1 2 @ 4

23 Se toman medidas especificas para optimizar la atmosfera o el ambiente de grupo 1 2 @ 4

Se toman medidas especificas para conseguir que su entorno sea reconocible y
24 predecible (e.g., espacios, temporalizacién, personas que le proporcionan apoyos, 1 2 @ 4

Puntuacién Directa Total

actividades, etc.)
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

BIENESTAR FiSICO N A F S

25 Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y necesidades 1 2 @ 4

26 Realiza actividadesy ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades 1 2 @ 4

o7 Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada para mantener un buen estado 1 5 @ 4
de salud

o8 Se cuida la preparacion y la presentaciéon de la comida (e.g., composicion, gusto, : 5 @ 4
variedad, temperatura, etc.)

59 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién especifica acerca 1 5 3
de las cuestiones de salud concretas de la persona @
30 Tiene una adecuada higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo) e imagen personal 1 5 3
(e.g., ropa adecuada para su edad, para la ocasion, etc.) @
31 Se mueve por diferentes espacios (i.e., interiores y exteriores) 1 @ 3 4
30 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar problemas derivados de 1 5 @ 4
discapacidades fisicas (e.g., espasticidad, rigidez, deformidad, etc.)

33 Se toman medidas especificas en relacion con su movilidad para estimular su : 5 @ 4
independencia

34 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar el dolor 1 2 @ 4
Se presta especial atencién al diagnéstico y el tratamiento de las discapacidades
35 sensoriales que pueda tener 1 2 3 @

36 Las personas que le proporcionan apoyos ofrecen guia y apoyo acerca de su @ 5 3 4

sexualidad
Puntuacion Directa Total
MATIZACIONES

ITEM 35: Si la persona no tiene discapacidad sensorial, valore igualmente si se presta atencién a su
prevencion y control de su posible aparicion.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A i s

BIENESTAR MATERIAL N A F S
37 Se repone o repara el material de la persona cuando esta deteriorado 1 2 @ 4
38 El centro al que acude estd adaptado a sus caracteristicas (i.e., sensoriales, : 5 @ 4

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

cognitivas, conductuales, fisicas)

El centro al que acude toma medidas especificas para evitar riesgos como golpes, 5 3 @
caidas y fugas

Tiene un espacio fisico con sus pertenencias personales a su alcance 1 @ 3 4
Las ayudas técnicas que necesita han sido adaptadas de forma individual 1 @ 3 4
Se evalua el efecto de las ayudas técnicas en el funcionamiento y la conducta de la : @ 3|4
persona

Dispone de las ayudas técnicas que necesita 1 2 @ 4
Las personas que le proporcionan apoyos entienden los sistemas alternativos de 1 @ 3 4
comunicacién que necesita

Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (e.g., juegos, revistas, musica, : @ 3 4
television, etc.)

Dispone de los bienes materiales que necesita 1 2 @ 4
Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a las capacidades : 5 @ 4
y limitaciones de la persona (i.e., sensoriales, cognitivas, conductuales, fisicas)

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos 1 3 4
y preferencias

Puntuacion Directa Total

MATIZACIONES

ITEM 38 Y 39: Centro hace referencia a centro de dia, ocupacional, de ocio y tiempo libre, etc.
ITEM 44: En caso de que no los necesitara, marque "Siempre”.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

DERECHOS

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

60

Las personas que le proporcionan apoyos disponen de formacion especifica sobre
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

Las personas que le proporcionan apoyo tratan a la persona con respeto (e.g., le
hablan con un tono adecuado, no le infantilizan, utilizan términos positivos, evitan los
comentarios negativos en publico, evitan hablar delante de la persona como si ésta
no estuviera presente, etc.)

En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos (e.g.,
confidencialidad, informacion sobre sus derechos como usuarios, etc.)

La persona conoce su carta de derechos personalizada

En el centro al que acude se respeta su intimidad (e.g., lamar antes de entrar, cerrar
la puerta cuando le duchan, cuando va al WC o cuando le cambian el pafal, etc.)

En el centro al que acude la persona cuenta con un espacio donde poder estar sola
si lo desea

Tiene en regla toda su documentacién personal, prestaciones y valoraciones que le
corresponden por ley

Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g., durante el cuidado
personal y la higiene, en relacién con su sexualidad, informacién confidencial, etc.)

En su entorno es tratado con respeto

En el centro al que acude se respetan sus posesiones y su derecho a la propiedad

En el centro al que acude se respetan sus derechos

El centro respeta la privacidad de la informacién (e.g., difusién de imagenes, datos
personales, etc.)

1

Puntuacion Directa Total
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CLAVE DE RESPUESTA:

- N NUNCA Wl ALGUNAS VECES F FRECUENTEMENTE S SIEMPRE

DESARROLLO PERSONAL

61

62

63

64

65

66

67

68

69

70

71

72

Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan y contribuyen a su
enriquecimiento personal

Las actividades que realiza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades

Se le ensefian cosas que le interesan

Aprende cosas que le hacen ser mas independiente

En el centro se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas

En el centro tiene oportunidades para demostrar sus habilidades

Tiene oportunidades para desarrollar actividades de forma independiente

Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades

Se toman medidas especificas para ensefiarle nuevas habilidades

Se estimula su desarrollo en distintas areas (e.g., cognitiva, social, sensorial,
emocional, motora)

La estimulacion de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias
(e.g., evitando infra y sobre-estimulacion)

Adquiere nuevas habilidades o experiencias mediante su participacion en
actividades

Puntuacion Directa Total

w
N
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A i s

INCLUSION SOCIAL N A F S

73 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (i.e., 1 @ 3 4
viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

24 Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa, : 5 @ 4
montafia, SPA, parques tematicos, etc.)

75 Tiene una ficha de apoyos personalizados que todo el personal conoce y debe @ 5 3 4
cumplir

26 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de : @ 3 4
apoyos

77 Participaen actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicasy mentales 1 2 @ 4

78 Participa en actividades inclusivas que le interesan 1 2 @ 4

29 Las actividades en las que participa tienen en cuenta las instalaciones de ocio y : 5 @ 4
cultura de la zona

80 Se toman medidas especificas para ofertar tanta variedad de actividades como sea 1 @ 3 4
posible (e.g., actividades nuevas en funcién de las preferencias de las personas)

81 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos 1 @ 3 4

82 Se toman medidas especificas para potenciar la participacién de la persona en la 1 @ 3 4
comunidad

83 Utiliza entornos comunitarios (e.g., restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscina, : 5 @ 4

cines, parques, playas, etc.)

Puntuacion Directa Total

MATIZACIONES

ITEM 76: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,

compafieros/as del centro, amigos/as, etc.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

RELACIONES INTERPERSONALES N A F S
Las personas que le proporcionan apoyos conocen el sistema de comunicacién que 1 5 @ 4
utiliza

g5 En el centro al que acude se identifica la mejor forma de comunicarle informacion : 5 @

4
(i.e., visual, tactil, auditiva, olfativa, gustativa)
86 En el centro al que acude se disefian actividades que facilitan las interacciones 1 5 @ 4
personales entre comparieros/as
87 En el centro al que acude se proporciona informacién acerca del estilo interactivo : @ 3 4
de la persona cuando ésta conoce a gente nueva

Celebra acontecimientos importantes para ella y sus personas significativas (e.g.,

88 . ) ) 1 2 @ 4
cumpleafos, aniversarios)

89 En el centro al que acude se planifican actividades o apoyos que le permitan la 1 5 @ 4
interaccion social

90 Cuando se interactia con la persona, se le proporciona el tiempo necesario para : 5 @ 4
que pueda responder

91 Cuando exhibe una conducta concreta, se comprueba de forma sistematica su 1 @ 3 4
significado

92 Las personas que le proporcionan apoyos comprueban si la persona les entiende : 5 @ 4
correctamente mediante el analisis de sus reacciones

93 Se toman medidas especificas para mejorar sus habilidades de comunicacién 1 2 @ 4

94 Tiene la oportunidad de conocer a personas ajenas al contexto de apoyos 1 @ 3 4

95 Se toman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales 1 @ 3 4

Puntuacion Directa Total
MATIZACIONES

ITEM 94: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,
compafieros/as del centro, amigos/as, etc.
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Si desea hacer constar algun dato de la evaluacion que considere relevante, hagalo a continuacion:

Sin informacidh que destacar relevante para ln evaluacidh
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ESCALA SAN MARTIN
1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

RESUMEN DE PUNTUACIONES

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
3. Introducir el indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA PUNTUACIONES PUNTUACIONES PERCENTILES
DIRECTAS TOTALES ESTANDAR DE LAS DIMENSIONES
AUTODETERMINACION 28 8 25
BIENESTAR EMOCIONAL 27 6 9
BIENESTAR FiSICO 36 9 37
BIENESTAR MATERIAL 31 5 5
DERECHOS 35 7 16
DESARROLLO PERSONAL 30 8 25
INCLUSION SOCIAL 26 8 25
RELACIONES INTERPERSONALES 32 8 25
Puntuacién Estandar Total (suma) 59
indice de Calidad de Vida (Puntuacién Estandar compuesta) 84

Percentil del indice de Calidad de Vida
PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacion 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.

AU BE BF BM DE DP IS Rl INDICE DECV PERCENTIL
16-20 1620  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 14 118-121 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
1 11 1 1 1 11 1 1 106-107 65
104-105 60
101-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10 100 50
98-99 45
96-97 40
9 94-95 35
92-93 30
G 90-91 25
86-89 20
7 | 8385 15
6 79-82 10
71-78 5

1-4 <70 1
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3.3. INTERPRETACION DE LAS PUNTUACIONES

Aunque la correccion de la prueba es sencilla,
la interpretacién de sus resultados requiere de un
analisis minucioso que permita obtener el maximo
rendimiento posible de ellos. A continuacién se sefalan
las directrices para

interpretar las puntuaciones

obtenidas en la escala.

Puntuaciones estandar

Las puntuaciones directas obtenidas en los
{tems que conforman cada dimensién se suman para
obtener la puntuaciéon directa total. Esta puntuacion
directa total debe transformarse en una puntuacién
estandar mediante la Tabla A incluida en el Anexo A de
este manual. Para la interpretacién de las puntuaciones
estandar, debe tener en cuenta que tienen una
distribucién con media igual a 10 y desviacion tipica
igual a 3. Puntuaciones estandar altas denotan una
mayor calidad de vida.

indice de Calidad de Vida
El indice de Calidad de Vida,
denominado

también
“Puntuacion Estandar Compuesta”,
presenta una distribucién con media 100 y desviacion
tipica 15 -distribucion con la que los evaluadores suelen
estar familiarizados, por lo que su interpretacién resulta
sencilla-. Para obtener el indice de Calidad de Vida sume
las puntuaciones estandar de las ocho dimensiones y
anote el resultado en la casilla “Puntuacién Estandar
Total (suma)” del cuadro Resumen de Puntuaciones.
Este valor se convierte en el indice de Calidad de
Vida (o Puntuacién Estandar Compuesta) mediante
la Tabla B incluida en el Anexo A. Para ello, localice
la Puntuaciéon Estandar Total y, en la misma fila, a su
derecha, localizara el indice de Calidad de Vida y su

percentil.

Percentiles
Los percentiles porcentaje de
personas que tienen una puntuacion superior o

indican el

inferior. Cuanto mayor es el percentil obtenido, mayor
es el nivel de calidad de vida. Como se ha indicado
anteriormente, los percentiles de las puntuaciones
estandar los encontrara en la Tabla A y los percentiles
del indice de Calidad de Vida en la Tabla B (Anexo A).

Perfil de Calidad de Vida

El Perfil de Calidad de Vida se encuentra
en la ultima pagina de la escala. Proporciona una
representacion grafica de las puntuaciones estandar
obtenidas por la persona en las dimensiones de
calidad de vida, con sus correspondientes percentiles.
Para dibujarlo, rodee la puntuacién estandar obtenida
en cada dimension y conecte los circulos dibujados
mediante lineas (véase ejemplo anotado en la seccion
anterior). El perfil obtenido permitira de manera
inmediata discriminar de un modo sencillo cudles son
las dimensiones con puntuaciones mas bajas y altas,
proporcionando una informacién muy util acerca de
resultados personales relacionados con la calidad
de vida que pueden ser objeto de planificaciones
centradas en la persona.
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Tabla A. Baremo de la Escala San Martin

BE

47-48
45-46
43-44
41-42
38-40
36-37
34-35
32-33
30-31
27-29
25-26
23-24
21-22
19-20
<20

= Autodeterminacién

= Bienestar emocional

= Desarrollo personal

PUNTUACION
ESTANDAR
20
19
18
17 48
16 46-47
15 43-45
14 41-42
13 39-40
12 36-38
11 34-35
10 31-33
9 29-30
8 27-28
7 24-26
6 22-23
5 20-21
4 17-19
3 15-16
2 13-14
1 <14
NOTA:
AU
BE
BF = Bienestar fisico
BM = Bienestar material
DE = Derechos
DP
IS = Inclusién social
RI

BF

48
46-47
44-45
42-43
40-41
38-39
36-37
34-35
32-33
30-31
28-29
26-27
24-25
22-23

<22

= Relaciones interpersonales

BM

48
46-47
44-45
42-43
40-41
38-39
36-37
34-35
32-33
30-31
28-29
25-27
23-24

<23

DE

48
46-47
44-45

43
41-42
39-40
37-38

36
34-35
32-33
30-31

29
27-28
25-26

<25

DP

47-48
45-46
42-44
40-41
37-39
35-36
32-34
30-31
27-29
25-26
22-24
20-21
17-19
15-16
<15

>44
43-44
40-42
38-39
35-37
33-34
30-32
28-29
25-27
23-24
20-22
18-19
15-17

13-14
11-12

<N

RI

47-48
45-46
43-44
41-42
39-40
36-38
34-35
32-33
30-31
27-29
25-26
23-24
21-22
19-20
<19

PERCENTIL

>99

>99

>99
99
98
95
91
84
75
63
50
37
25

N U © o

—_

<1
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Tabla B. indice de Calidad de Vida (ICV) y Percentil

PUNTUACION iINDICE DE PUNTUACION INDICE DE
ESTANDAR CALIDAD DE ~ PERCENTIL ESTANDAR CALIDAD DE  PERCENTIL
TOTAL VIDA TOTAL VIDA
122 132 98 90 107 68
121 131 98 89 107 67
120 130 98 88 106 65
119 129 97 87 105 63
118 128 97 86 105 61
17 128 97 85 104 59
116 127 96 84 103 57
115 126 96 83 102 55
114 125 95 82 101 53
13 125 95 81 101 51
112 124 94 80 100 50
111 124 94 79 99 47
110 122 93 78 98 45
109 122 93 77 98 43
108 121 92 76 97 41
107 120 91 75 96 39
106 119 90 74 95 37
105 119 89 73 95 35
104 118 88 72 94 34
103 17 87 71 93 32
102 116 86 70 92 30
101 116 85 69 91 28
100 115 84 68 90 26
99 114 82 67 90 23
98 13 81 66 89 22
97 13 80 65 89 22
96 112 78 64 88 20
95 m 77 63 87 19
94 110 75 62 86 17
93 110 74 61 85 16
92 109 72 60 85 15
91 108 70 59 84 14
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Tabla B. indice de Calidad de Vida (ICV) y Percentil (continuacion)

PUNTUACION
ESTANDAR
TOTAL

58
57
56
55
54
53
52
51
50
49
48
47
46
45
44
43
42
4
40
39
38
37
36
35
34
33
32
31
30
29
28
27

iNDICE DE
CALIDAD DE
VIDA

83
82
82
81
80
79
79
78
77
77
76
75
74
74
73
72
71
70
70
69
69
68
67
67
66
65
64
63
62
62
61
60

PERCENTIL

13
12
1

o

D DD DD WWwW W o oo O N 0 0

—_

<1

<1

PUNTUACION
ESTANDAR
TOTAL

26
25
24
23
22
21
20
19
18
17
16

iNDICE DE
CALIDAD DE
VIDA

59
58
58
57
57
56
55
54
53
52
52

PERCENTIL

<1
<1
<1
<1
<1
<1
<1
<1
<1
<1

<1
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De la persona evaluada
DiA MES

Fecha de aplicacién

Fecha de nacimiento

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Nivel de necesidades de apoyo:

Nivel de dependencia reconocido:

NOMBRE Y APELLIDOS:

Grado | de dependencia moderada

Grado Il de dependencia severa

Grado lll de gran dependencia

Porcentaje de discapacidad:

Paralisis cerebral

Trastorno del espectro autista

Problemas de salud graves

%

Extenso

Ano de expedicion del certificado:

Disc. Sensorial: Auditiva/sordera

Generalizado

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

Limitaciones motoras en extremidades inferiores

Visual

Epilepsia

Problemas de salud mental / Trastorno emocional

Sindrome de Down

Problemas de comportamiento

Otra (especifique):
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DATOS DEL INFORMADOR 1

NOMBRE Y APELLIDOS:

Tiempo en contacto con la persona evaluada: afosy meses

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

Varias veces / semana Una vez / semana

Una vez / dos semanas Una vez / mes

Relacion con la persona evaluada:

Profesional Madre / Padre Hermano/a Tutor/a legal

Otra (especifique)

DATOS DEL INFORMADOR 2

NOMBRE Y APELLIDOS:

Tiempo en contacto con la persona evaluada: afosy meses

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

Varias veces / semana Una vez / semana

Una vez / dos semanas Una vez / mes

Relacion con la persona evaluada:

Profesional Madre / Padre Hermano/a Tutor/a legal

Otra (especifique)
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INSTRUCCIONES:

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

CLAVE DE RESPUESTA:
v A F s

AUTODETERMINACION N A F S
1 Las personas que le proporcionan apoyos tienen en cuenta sus preferencias y 1 5 3 4
elecciones
2 Participa en la elaboracion de su plan individual de apoyos 1 2 3
El personal del centro respeta sus decisiones 1
Elige como pasar su tiempo libre 1

Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno (i.e.,
ambiente fisico, material, social)

6 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones 1 2 3 4

Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
7 (e.g., participar en una actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada, 1 2 3 4
ponerse la ropa que otros le eligen)

Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1°, 2° y postre 1
Decora la habitacion a su gusto 1

Se le proporcionan apoyos que tienen en cuenta sus necesidades, deseos y

10 preferencias (e.g., las personas que le proporcionan los apoyos, estar solo/a o en 1 2 3 4
grupo, lugares en los que estar, tiempo, ritmos)
Se considera detenidamente la decision de llevar a cabo una accion si la persona

11 la experimenta como desagradable (e.g., durante el cuidado personal, comida, 1 2 3 4
actividades)

12 Tiene un programa diario de actividades adecuado a sus preferencias 1 2 3 4

Puntuacion Directa Total _
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CLAVE DE RESPUESTA:
I A i s

BIENESTAR EMOCIONAL N A F S

Las personas que le proporcionan apoyos disponen de un listado de conductas
observables que expresan sus estados emocionales (e.g., mapas, registros, etc.)

Se informa a la persona con antelacién sobre los cambios de personas que le
14 proporcionan apoyos (e.g., debido a turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares, 1 2 3 4
etc.)

Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de

15 ] 1 2 3 4
bienestar emocional

16 Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de 1 5 3 4
angustia

17 Las personas que le proporcionan apoyos conocen cOmo expresa sus deseos 1 2 3 4

Las personas que le proporcionan apoyos ponen atencion a las expresiones

18 faciales, miradas y direccion de la vista, voz, tensidbn muscular, postura, movimiento 1 2 3 4
y reacciones fisiolégicas
Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no

19 1 2 3 4
soporta y como puede reaccionar, que todo el personal conoce y debe cumplir

20 Se le proporcionan pautas y consejos especificos para ayudar a controlar sus
conductas

o1 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién en técnicas de 1 5 3 4
Apoyo Conduclual Positivo

22 Se le proporcionan carifio, afecto y contacto fisico apropiados cuando los necesita 1 2 3 4

23 Se toman medidas especificas para optimizar la atmésfera o el ambiente de grupo 1 2 3 4

Se toman medidas especificas para conseguir que su entorno sea reconocible y
24 predecible (e.g., espacios, temporalizacion, personas que le proporcionan apoyos, 1 2 3 4

actividades, etc.)
Puntuacién Directa Total _
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

BIENESTAR FiSICO N A F S

25 Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y necesidades 1 2 3 4

26 Realiza actividadesy ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades 1 2 3 4

o7 Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada para mantener un buen estado 1 5 3 4
de salud

o8 Se cuida la preparacion y la presentaciéon de la comida (e.g., composicion, gusto, : 5 3 4
variedad, temperatura, etc.)

Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién especifica acerca
de las cuestiones de salud concretas de la persona

29

30 Tiene una adecuada higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo) e imagen personal 1 5 3 4
(e.g., ropa adecuada para su edad, para la ocasion, etc.)

31 Se mueve por diferentes espacios (i.e., interiores y exteriores) 1 2 3 4

30 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar problemas derivados de 1 5 3 4
discapacidades fisicas (e.g., espasticidad, rigidez, deformidad, etc.)

33 Se toman medidas especificas en relacion con su movilidad para estimular su : 5 3 4
independencia

34 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar el dolor 1 2 3 4

Se presta especial atencion al diagnéstico y el tratamiento de las discapacidades
sensoriales que pueda tener

Las personas que le proporcionan apoyos ofrecen guia y apoyo acerca de su
sexualidad

36

Puntuacién Directa Total _
MATIZACIONES

ITEM 35: Si la persona no tiene discapacidad sensorial, valore igualmente si se presta atencién a su
prevencion y control de su posible aparicion.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

BIENESTAR MATERIAL N A F S

37 Se repone o repara el material de la persona cuando esta deteriorado 1 2 3 4

38 El centro al que acude estd adaptado a sus caracteristicas (i.e., sensoriales, : 5 3 4
cognitivas, conductuales, fisicas)

39 El centro al que acude toma medidas especificas para evitar riesgos como golpes, 1 5 3 4
caidas y fugas

40 Tiene un espacio fisico con sus pertenencias personales a su alcance 1 2 3 4

41 Las ayudas técnicas que necesita han sido adaptadas de forma individual 1 2 3 4

42 Se evalua el efecto de las ayudas técnicas en el funcionamiento y la conducta de la : sl 3la
persona

43 Dispone de las ayudas técnicas que necesita 1 2 3 4

44 Las personas que le proporcionan apoyos entienden los sistemas alternativos de 1 5 3 4
comunicacién que necesita

45 Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (e.g., juegos, revistas, musica, : 5 3 4
television, etc.)

46 Dispone de los bienes materiales que necesita 1 2 3 4

47 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a las capacidades : 5 3 4
y limitaciones de la persona (i.e., sensoriales, cognitivas, conductuales, fisicas)

43 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos 1 5 3 4

y preferencias
Puntuacién Directa Total _
MATIZACIONES

ITEM 38 Y 39: Centro hace referencia a centro de dia, ocupacional, de ocio y tiempo libre, etc.
ITEM 44: En caso de que no los necesitara, marque "Siempre”.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

DERECHOS N A F S

49 Las personas que le proporcionan apoyos disponen de formacion especifica sobre 1 5 3 4
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

Las personas que le proporcionan apoyo tratan a la persona con respeto (e.g., le
50 hablan con un tono adecuado, no le infantilizan, utilizan términos positivos, evitan los 1 5 3 4
comentarios negativos en publico, evitan hablar delante de la persona como si ésta
no estuviera presente, etc.)
En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos (e.g.,

51 1 2 3 4
confidencialidad, informacion sobre sus derechos como usuarios, etc.)

52 La persona conoce su carta de derechos personalizada 1 2 3 4

53 En el centro al que acude se respeta su intimidad (e.g., lamar antes de entrar, cerrar : 5 3 4
la puerta cuando le duchan, cuando va al WC o cuando le cambian el pafal, etc.)

54 En el centro al que acude la persona cuenta con un espacio donde poder estar sola 1 5 3 4
si lo desea

55 Tiene en regla toda su documentacién personal, prestaciones y valoraciones que le 1 5 3 4
corresponden por ley

56 Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g., durante el cuidado : 5 3 4
personal y la higiene, en relacién con su sexualidad, informacién confidencial, etc.)

57 En su entorno es tratado con respeto 1 2 3 4
58 En el centro al que acude se respetan sus posesiones y su derecho a la propiedad 1 2 3 4

59 En el centro al que acude se respetan sus derechos 1 2 3 4

El centro respeta la privacidad de la informacién (e.g., difusién de imagenes, datos

60
personales, etc.)

Puntuacion Directa Total _
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A i s

DESARROLLO PERSONAL N A F S

61 Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan y contribuyen a su 1 5 3 4
enriquecimiento personal

62 Las actividades que realiza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades 1 2 3 4
63 Se le ensefan cosas que le interesan 1 2 3 4
64 Aprende cosas que le hacen ser mas independiente 1 2 3 4

65 En elcentro se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas 1 2 3 4

66 En el centro tiene oportunidades para demostrar sus habilidades 1 2 3 4
67 Tiene oportunidades para desarrollar actividades de forma independiente 1 2 3 4
68 Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades 1 2 3 4
69 Se toman medidas especificas para ensefarle nuevas habilidades 1 2 3 4

70 Se estimula su desarrollo en distintas areas (e.g., cognitiva, social, sensorial,
emocional, motora)

1 La estimulacion de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias : 5 3 4
(e.g., evitando infra y sobre-estimulacion)

79 Adquiere nuevas habilidades o experiencias mediante su participacion en 1 5 3 4

actividades
Puntuacién Directa Total _
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

INCLUSION SOCIAL N A F S

73 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (i.e., 1 5 3 4
viajar hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

24 Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa, : 5 3 4
montafia, SPA, parques tematicos, etc.)

75 Tiene una ficha de apoyos personalizados que todo el personal conoce y debe 1 5 3 4
cumplir

26 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de : 5 3 4
apoyos

77 Participaen actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicasy mentales 1 2 3 4

78 Participa en actividades inclusivas que le interesan 1 2 3 4

29 Las actividades en las que participa tienen en cuenta las instalaciones de ocio y
cultura de la zona

80 Se toman medidas especificas para ofertar tanta variedad de actividades como sea 1 5 3 4
posible (e.g., actividades nuevas en funcién de las preferencias de las personas)

81 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos 1 2 3 4

82 Se toman medidas especificas para potenciar la participacién de la persona en la 1 5 3 4
comunidad

83 Utiliza entornos comunitarios (e.g., restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscina, : sl 3l a4
cines, parques, playas, etc.)

Puntuacién Directa Total _

MATIZACIONES

ITEM 76: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,
companieros/as del centro, amigos/as, etc.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. A F s

RELACIONES INTERPERSONALES N A F S

Las personas que le proporcionan apoyos conocen el sistema de comunicacién que
utiliza

g5 En el centro al que acude se identifica la mejor forma de comunicarle informacion : 5 3 4
(i.e., visual, tactil, auditiva, olfativa, gustativa)

86 En el centro al que acude se disefian actividades que facilitan las interacciones 1 5 3 4
personales entre comparieros/as

87 En el centro al que acude se proporciona informacién acerca del estilo interactivo : 5 3 4
de la persona cuando ésta conoce a gente nueva

83 Celebra acontecimientos importantes para ella y sus personas significativas (e.g.,
cumpleafos, aniversarios)

89 En el centro al que acude se planifican actividades o apoyos que le permitan la 1 5 3 4
interaccion social

90 Cuando se interactia con la persona, se le proporciona el tiempo necesario para : 5 3 4
que pueda responder

91 Cuando exhibe una conducta concreta, se comprueba de forma sistematica su 1 5 3 4
significado

92 Las personas que le proporcionan apoyos comprueban si la persona les entiende : 5 3 4
correctamente mediante el analisis de sus reacciones

93 Se toman medidas especificas para mejorar sus habilidades de comunicacién 1 2 3 4
94 Tiene la oportunidad de conocer a personas ajenas al contexto de apoyos 1 2 3 4
95 Se toman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales 1 2 3 4

Puntuacién Directa Total _
MATIZACIONES

ITEM 94: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,
compafieros/as del centro, amigos/as, etc.



Escala San Martin

Si desea hacer constar algun dato de la evaluacion que considere relevante, hagalo a continuacion:
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RESUMEN DE PUNTUACIONES

ESCALA SAN MARTIN

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles

3. Introducir el indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA PUNTUACIONES PUNTUACIONES
DIRECTAS TOTALES ESTANDAR
AUTODETERMINACION
BIENESTAR EMOCIONAL
BIENESTAR FiSICO
BIENESTAR MATERIAL
DERECHOS
DESARROLLO PERSONAL
INCLUSION SOCIAL
RELACIONES INTERPERSONALES
Puntuaciéon Estandar Total (suma)

indice de Calidad de Vida (Puntuacién Estandar compuesta)

PERCENTILES
DE LAS DIMENSIONES

Percentil del indice de Calidad de Vida _
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PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacion 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.

AU BE BF BM DE DP IS RI iINDICE DE CV  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 14 118-121 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 1 106-107 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
86-89 20
83-85 15
6 6 6 6 6 6 6 6 79-82 10
71-78 5
1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <70 1
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