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RESUMEN (en espanol)

El concepto de calidad de vida, constructo clave tanto en el dmbito de la
investigacion como en el dmbito aplicado, constituye un marco de referencia para el disefio y
evaluacion de apoyos v servicios, un modelo tedrico para la investigacion, un principio para el
desarrollo de prdcticas basadas en evidencias y un medio para implementar y redefinir las
prdcticas profesionales con las personas con discapacidad y sus familias. No obstante, pese a
los avances logrados durante las Ultimas décadas en la operacionalizacién y evaluacion del
constructo de calidad de vida en el dmbito de la discapacidad, su aplicaciéon a ninos y
jévenes con frastorno del espectro del autismo (TEA) ha recibido escasa atencidn vy, por ende,
su desarrollo ha sido menor. La mayor parte de la investigacién sobre calidad de vida de nifios
y adolescentes con TEA se limita al concepto de calidad de vida relacionada con la salud y se
centra en aguellos que no presentan discapacidad intelectual. En esta lineq, los escasos
estudios existentes coinciden en senalar peores puntuaciones en la calidad de vida de ninos
con TEA en comparacion con sus pares sin discapacidad o con otras condiciones asociadas.
AUNn mas limitados son los estudios centrados en el concepto de calidad de vida individual en
este colectivo, constructo que ademds de incluir aspectos relacionados con la salud como el
anferior, infegra todas aquellas dimensiones que son importantes en la vida de una persona de
una forma comprehensiva. Tanto es asi que se hacia patente en la literatura cientifica la falta
de instrumentos con adecuadas evidencias de fiabilidad y validez que tuvieran en cuenta las
particularidades y necesidades especificas de los jovenes con TEA y discapacidad intelectual.
De hecho, el desarrollo y validacion de instrumentos que permitieran evaluar la calidad de
vida de una forma comprehensiva era una demanda constante pero creciente por parte de
las familias, los profesionales y las organizaciones que atienden a personas con TEA en Espana
para evaluar la eficacia de las intervenciones, las planificaciones centradas en la persona y la

provision de apoyos individualizados que se proporcionan a este colectivo.
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Ante esta situacién, esta Tesis Doctoral tiene como objetivo principal la evaluacion de
la calidad de vida individual de niflos y jévenes con TEA y discapacidad intelectual. Para ello,
se ha llevado a cabo un amplio estudio, que se ha materializado en la publicacién de cuatro
articulos, con los siguientes objetivos especificos: (a) comprobar si los jdvenes con diagndstico
comodrbido de TEA y discapacidad intelectual espaioles presentan peores resultados de
calidad de vida en comparacion con aquellos que tienen discapacidad intelectual pero no
TEA; (b) adaptarla Escala KidsLife (Gomez et al., 2016), dirigida a la evaluacion de la calidad
de vida de jovenes con discapacidad intelectual y grandes necesidades de apoyos, al
colectivo de nifos y jévenes con TEA y discapacidad intelectual; (c) analizar en una amplia
muestra espanola de jévenes con TEA y discapacidad intelectual qué dimensiones de calidad
de vida muestran fortalezas y cudles son susceptibles de mejoras significativas; y (d) ahondar
en los resultados obtenidos en la dimensién ‘inclusidén social’ en esta misma muestra desde una

perspectiva de género.

El principal hito de la investigacion descrita en esta Tesis Doctoral es la validacion y
publicacién de la escala KidsLife-TEA (Goémez et al., 2018), la primera herramienta en el
contexto internacional en responder a la necesidad de evaluar la calidad de vida de ninos y
jévenes con TEA y discapacidad intelectual, teniendo en cuenta sus particularidades y
necesidades, desde una perspectiva comprehensiva de la calidad de vida. Por ello, de esta
Tesis Doctoral surgen importantes implicaciones, pues pone de manifiesto la necesidad de
considerar variables personales y ambientales en la provisidbn de apoyos y servicios y sirve de
utilidad a la hora de desarrollar, implementar y evaluar la eficacia de planificaciones
centradas en la persona, estrategias organizacionales y politicas sociales destinadas a mejorar

la calidad de vida de este colectivo.

RESUMEN (en inglés)

Quality of life as a concept has become a fundamental construct in both theoretical
and applied research, to the extent that it is now considered a basic reference framework to
design and assess supports and services. Likewise, it also operates as a theoretical research
model, a principle to develop evidence-based practices and a means to implement and
redefine professional practices for people with disabilities and their families. However, despite
the headway made in recent decades in the implementation and assessment of the construct
of quality of life in the field of disability, its application to children and adolescents with Autism
Spectrum Disorder (ASD) has been scarce and limited. Most research on quality of life in
children and adolescents with ASD has narrowly equated the concept of quality of life to
health and has focused on individuals who do not have intellectual disability. In this line, the few
existing studies agree that children with ASD show lower quality of life scores than their typically
developing peers or than those with other associated conditions. Scarcer still are studies

focusing on individual quality of life in this group; this is a construct that includes not just health-

related aspects like the previous one, but all domains affecting a person’s life in a
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comprehensive way. The existing scientific literature shows an absence of adequate instruments
that consider the particularities and specific needs of adolescents with ASD and intellectual
disability and with enough evidence to prove their reliability and validity. In fact, the
development and validation of instruments to comprehensibly assess quality of life has been a
constant and growing demand from families, professionals and organisations working with
people with ASD in Spain to assess the effectiveness of their interventions, to develop person-

centered planning and the delivery of customised support for this group.

In this context, the main objective of this PhD dissertation is to assess individual quality
of life in children and adolescents with ASD and intellectual disability. To achieve this goal, we
conducted a broad study leading to the publication of four articles with the following specific
objectives: (a) to test whether adolescents with a comorbid ASD diagnosis and intellectual
disabilities in Spain showed worse quality of life outcomes than peers with intellectual disability
but no ASD; (b) to adapt the KidsLife Scale (Gomez et al., 2016), developed to assess the
quality of life of adolescents with intellectual disability and important support needs, to the
community of children and adolescents with ASD and intellectual disability; (c) to analyse in our
large sample of adolescents with ASD and intellectual disability in Spain, which quality of life
domains show strengths and which ones are likely to be significantly improved; and (d) to
further analyse the results obfained in the “social inclusion” domain in this sample from a gender

perspective.

The most important landmark described in this PhD dissertation is the validation and
publication of the ASD-KidsLife Scale (Gémez et al., 2018), the first internationally available
instrument to assess the quality of life of children and adolescents with ASD and intellectual
disability, taking into account their particularities and needs, from a comprehensive quality of
life perspective. Therefore, this PhD dissertation has led to important implications, as it shows the
need to consider personal and environmental variables in the supply of supports and services
and it becomes useful when developing, implementing and assessing the effectiveness of
person-centered planning, organisational strategies and social policies targeting the quality of

life of this group.

SR. PRESIDENTE DE LA COMISION ACADEMICA DEL PROGRAMA DE DOCTORADO EN
EDUCACION Y PSICOLOGIA
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RESUMEN

El concepto de calidad de vida, constructo clave tanto en el ambito de la investigacion
como en el ambito aplicado, constituye un marco de referencia para el disefio y evaluacion
de apoyos y servicios, un modelo tedrico para la investigacion, un principio para el desarrollo
de practicas basadas en evidencias y un medio para implementar y redefinir las practicas
profesionales con las personas con discapacidad y sus familias. No obstante, pese a los
avances logrados durante las ultimas décadas en la operacionalizacién y evaluacion del
constructo de calidad de vida en el ambito de la discapacidad, su aplicacion a nifios y jovenes
con trastorno del espectro del autismo (TEA) ha recibido escasa atencién y, por ende, su
desarrollo ha sido menor. LL.a mayor parte de la investigacion sobre calidad de vida de nifios
y adolescentes con TEA se limita al concepto de calidad de vida relacionada con la salud y
se centra en aquellos que no presentan discapacidad intelectual. En esta linea, los escasos
estudios existentes coinciden en sefalar peores puntuaciones en la calidad de vida de nifios
con TEA en comparacién con sus pares sin discapacidad o con otras condiciones asociadas.
Aun mas limitados son los estudios centrados en el concepto de calidad de vida individual
en este colectivo, constructo que ademas de incluir aspectos relacionados con la salud como
el anterior, integra todas aquellas dimensiones que son importantes en la vida de una persona
de una forma comprehensiva. Tanto es asi que se hacia patente en la literatura cientifica la
falta de instrumentos con adecuadas evidencias de fiabilidad y validez que tuvieran en cuenta
las particularidades y necesidades especificas de los jovenes con TEA y discapacidad
intelectual. De hecho, el desarrollo y validacién de instrumentos que permitieran evaluar la
calidad de vida de una forma comprehensiva era una demanda constante pero creciente por
parte de las familias, profesionales y organizaciones que atienden a personas con TEA en
Espafia para evaluar la eficacia de las intervenciones, las planificaciones centradas en la

persona y la provision de apoyos individualizados que se proporcionan a este colectivo.

Ante esta situacion, esta Tesis Doctoral tiene como objetivo principal la evaluacion
de la calidad de vida individual de nifios y jévenes con TEA y discapacidad intelectual. Para
ello, se ha llevado a cabo un amplio estudio, que se ha materializado en la publicacién de
cuatro articulos, con los siguientes objetivos especificos: (a) comprobar si los jovenes con
diagnéstico comérbido de TEA y discapacidad intelectual espafioles presentan peores
resultados de calidad de vida en comparaciéon con aquellos que tienen discapacidad intelectual
pero no TEA; (b) adaptar la Escala KidsLife (Gomez et al., 2016), dirigida a la evaluacion

de la calidad de vida de jovenes con discapacidad intelectual y grandes necesidades de apoyos,

xli



al colectivo de nifios y jovenes con TEA y discapacidad intelectual; (c) analizar en una amplia
muestra espafiola de jovenes con TEA y discapacidad intelectual qué dimensiones de calidad
de vida muestran fortalezas y cuales son susceptibles de mejoras significativas; y (d) ahondar
en los resultados obtenidos en la dimension ‘inclusion social’” en esta misma muestra desde

una perspectiva de género.

El principal hito de la investigacion descrita en esta Tesis Doctoral es la validacion y
publicacion de la escala KidsLife-TEA (Gémez et al., 2018), la primera herramienta en el
contexto internacional en responder a la necesidad de evaluar la calidad de vida de nifios y
jovenes con TEA y discapacidad intelectual, teniendo en cuenta sus particularidades y
necesidades, desde una perspectiva comprehensiva de la calidad de vida. Por ello, de esta
Tesis Doctoral surgen importantes implicaciones, pues pone de manifiesto la necesidad de
considerar variables personales y ambientales en la provisiéon de apoyos y servicios y sirve de
utilidad a la hora de desarrollar, implementar y evaluar la eficacia de planificaciones centradas
en la persona, estrategias organizacionales y politicas sociales destinadas a mejorar la calidad

de vida de este colectivo.
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ABSTRACT

Quality of life as a concept has become a fundamental construct in both theoretical
and applied research, to the extent that it is now considered a basic reference framework to
design and assess supports and services. Likewise, it also operates as a theoretical research
model, a principle to develop evidence-based practices and a means to implement and
redefine professional practices for people with disabilities and their families. However,
despite the headway made in recent decades in the implementation and assessment of the
construct of quality of life in the field of disability, its application to children and adolescents
with Autism Spectrum Disorder (ASD) has been scarce and limited. Most research on quality
of life in children and adolescents with ASD has narrowly equated the concept of quality of
life to health and has focused on individuals who do not have intellectual disability. In this
line, the few existing studies agree that children with ASD show lower quality of life scores
than their typically developing peers or than those with other associated conditions. Scarcer
still are studies focusing on individual quality of life in this group; this is a construct that
includes not just health-related aspects like the previous one, but all domains affecting a
person’s life in a comprehensive way. The existing scientific literature shows an absence of
adequate instruments that consider the particularities and specific needs of adolescents with
ASD and intellectual disability and with enough evidence to prove their reliability and
validity. In fact, the development and validation of instruments to comprehensibly assess
quality of life has been a constant and growing demand from families, professionals and
organisations working with people with ASD in Spain to assess the effectiveness of their
interventions, to develop person-centered planning and the delivery of customised support

for this group.

In this context, the main objective of this PhD dissertation is to assess individual
quality of life in children and adolescents with ASD and intellectual disability. To achieve
this goal, we conducted a broad study leading to the publication of four articles with the
following specific objectives: (a) to test whether adolescents with a comorbid ASD diagnosis
and intellectual disabilities in Spain showed worse quality of life outcomes than peers with
intellectual disability but no ASD; (b) to adapt the KidsLife Scale (Gémez et al., 20106),
developed to assess the quality of life of adolescents with intellectual disability and important
support needs, to the community of children and adolescents with ASD and intellectual
disability; (c) to analyse in our large sample of adolescents with ASD and intellectual disability

in Spain, which quality of life domains show strengths and which ones are likely to be
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significantly improved; and (d) to further analyse the results obtained in the “social inclusion”

domain in this sample from a gender perspective.

The most important landmark described in this PhD dissertation is the validation
and publication of the ASD-KidsLife Scale (Gomez et al.,, 2018), the first internationally
available instrument to assess the quality of life of children and adolescents with ASD and
intellectual disability, taking into account their particularities and needs, from a
comprehensive quality of life perspective. Therefore, this PhD dissertation has led to
important implications, as it shows the need to consider personal and environmental
variables in the supply of supports and services and it becomes useful when developing,
implementing and assessing the effectiveness of person-centered planning, organisational

strategies and social policies targeting the quality of life of this group.
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Presentacion

Presentacion

La presente Tesis Doctoral tiene como objetivo principal profundizar en el estudio
de la calidad de vida individual de los nifios y jévenes con trastorno del espectro del autismo
(TEA) y discapacidad intelectual. Con tal fin, incluye un compendio de cuatro publicaciones

cientificas y se divide en los siguientes capitulos:

1. Un primer capitulo de introduccion, en el que se exponen: (a) las caracteristicas
de la poblacién objeto de estudio; (b) el concepto de calidad de vida, haciendo especial
hincapié en el modelo integrador de Schalock y Verdugo (2002); (c) la evaluacion de la calidad
de vida en nifios y jévenes con TEA y discapacidad intelectual y (d) la justificacion teérica de
esta Tesis Doctoral, derivada de los desarrollos anteriores y las limitaciones encontradas en

la conceptualizacion y aplicacién del concepto de calidad de vida a este colectivo.

2. El capitulo de objetivos, que incluye en primer lugar, el objetivo general de la

Tesis Doctoral y a continuacion, los objetivos especificos ordenados por articulos.

3. El tercer capitulo recoge cuatro publicaciones cientificas indexadas en
revistas de impacto en las que se presenta el proceso de validacion de la escala KidsLife-TEA
y se analizan los resultados personales relacionados con la calidad de vida en nifios y jovenes
con TEA vy discapacidad intelectual y los factores que influyen sobre la misma. Cada
publicacién esta precedida por una ficha que incluye su referencia y factor de impacto, y un

resumen en espafiol.

4. En el capitulo de discusion y conclusiones se expone la discusién general de
la Tesis Doctoral, asi como sus fortalezas y limitaciones y una propuesta de las potenciales
lineas de investigacién futuras. A su vez, se recogen las implicaciones practicas para los
diferentes agentes involucrados en la prestacion de apoyos y servicios a esta poblacion.
Finalmente, se presentan las conclusiones que se extraen de los resultados obtenidos tanto
en espafiol como en inglés, de acuerdo con la normativa para la obtencién de la Mencion

Internacional de Doctorado.

5. El quinto apartado recoge la lista de referencias de los capitulos introductorio
y de discusion y conclusiones. Con la finalidad de mantener la congruencia con las cuatro
publicaciones cientificas que componen la Tesis, se ha optado por seguir las normas de la 6

edicion del Manual de Publicaciones de la Asociacion Americana de Psicologia (APA, 2010).



Calidad de vida en nisios y jovenes con TEA y discapacidad intelectnal

6. FEl dltimo capitulo incluye un apéndice con el cuadernillo de respuestas de la
Escala KidsLife-TEA, dirigida a evaluar calidad de vida en nifios y jovenes con TEA y
discapacidad intelectual. Este cuadernillo se divide en tres apartados: (a) datos
sociodemograficos de la persona evaluada, del informador principal y de la organizacion; (b)
los 96 items que conforman la escala, organizados en torno a las ocho dimensiones de calidad

de vida y (c) la ficha con el resumen de puntuaciones y el perfil de calidad de vida.



Introducciony
justificacion de la
Tesis Doctoral

“Lo menos que podemos hactr, en servicio de algo, es

comprenderlo”,

José Ortega Y Gasset






Introduccion y justificacion

Trastorno del espectro del autismo

El estudio y la conceptualizacién del trastorno del espectro del autismo (TEA) es un
hecho relativamente reciente que se inicié durante el siglo XX. Hasta ese momento, es muy
probable que siempre hayan existido casos de autismo que fueron considerados como
desordenes mentales o discapacidades intelectuales (Cuxart, 2000). No obstante, apenas han
llegado a nuestros dias descripciones de comportamientos que sugieran la existencia de TEA
a lo largo de la historia (Alonso, 2009). Entre los escasos ejemplos, podemos encontrar las
descripciones del boticario del manicomio de Londres sobre un nifio de cinco afnos que
ingres6 en 1799 (Haslam, 1809), en las que sefialaba que el nifio nunca jugaba con otros ni
sentia apego por ninguno, sino que jugaba solo y absorto con soldaditos de plomo (Frith,
2004). También destacan las anotaciones realizadas por Jean Itard (1801) sobre Victor, el
nifio de doce afios que fue encontrado en un bosque de Aveyron tras haber sido abandonado,
a partir de las cuales se puede deducir que podria haber presentado autismo. O los “locos
benditos” de Rusia, quienes aconsejaban a los zares al opinar libres de las reglas de conducta

consideradas adecuadas (Alonso, 2009).

En 1925, la psiquiatra Grunya Sukhareva describi6 varias de las caracteristicas del
autismo en seis nifios que fueron diagnosticados con “trastorno esquizoide de la personalidad
en la nifiez” (Alonso, 2009; Feinstein, 2016; Sukhareva, 1925). Sin embargo, no fue hasta la
Segunda Guerra Mundial cuando se propuso el autismo como una nueva entidad clinica de
manera independiente en ambos bandos: en 1943 por el psiquiatra Leo Kanner y en 1944
port el pediatra Hans Asperger, quienes realizaron un trabajo similar y publicado con tan solo
unos meses de diferencia (Cuxart, 2000). Estos dos investigadores describieron un trastorno
que daba lugar a problemas muy caracteristicos y a diferentes alteraciones, designandolo con
el término “autismo” (Asperger, 1944; Kanner, 1943). Esta coincidencia en el uso del término
“autismo” no es casual, pues este ya habia sido acufiado en 1911 por el psiquiatra Bleuler
para definir uno de los sintomas patognomonicos de la esquizofrenia. Etimoldgicamente
hablando, el término “autismo” proviene de la palabra griega, “autos”, cuyo significado es
“uno mismo”. Bleuler utiliz6 este vocablo y lo introdujo en el ambito de la psicopatologia en
su obra “Dementia Praecox, oder Gruppe der Schizophrenien”. Para Bleuler (1911), el sintoma
autista consistia en una separacion de la realidad externa, una retirada del mundo social para

sumergirse en s{ mismo (Baron-Cohen, 2008; Sicile-Kira, 2014).

Kanner y Asperger atendfan en sus respectivas clinicas a nifios con dificultades para

mantener relaciones afectivas con otras personas, incluidas sus figuras de crianza. En este
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sentido, ambos pioneros estaban tratando nifos que compartian muchas caracteristicas, pero
entre los que habfa ciertas diferencias. Estas diferencias hicieron que se discriminara entre el
sindrome de Kanner y el sindrome de Asperger. Kanner describi6é 11 casos y postuld que
presentaban una discapacidad innata para establecer contacto emocional con las personas,
parecian apartados o indiferentes a los demas, resistentes a los cambios ambientales y
comprometidos en actividades repetitivas. Asi, propuso la existencia de una nueva categoria
clinica, el autismo infantil temprano, y sefialé que este cuadro era mas prevalente en los
varones. A pesar de las diferencias interindividuales, estos nifios presentaban caracteristicas
patognomonicas comunes: (a) soledad autista; (b) deseo de preservar la invariabilidad; (c)
fascinacion por objetos; (d) mutismo o lenguaje carente de intencién comunicativa; e ()
islotes de capacidad (Kanner, 1943). Segun Eisenberg y Kanner (1956), la soledad autista y
el deseo de preservar la invariabilidad serfan las dos condiciones indispensables para cumplir
el diagnoéstico de autismo infantil temprano. Por otro lado, el sindrome de Asperger (1944)
hacfa referencia a nifios que tenfan un trastorno del desarrollo, pero presentaban buenas
capacidades intelectuales y lingtiisticas. En este caso, Asperger describi6 en su articulo cuatro
casos de nifios que, a pesar de mostrar un comportamiento social anémalo, obsesiones
extrafias y preferencia por las rutinas, podian ser brillantes intelectualmente y presentar un

lenguaje muy desarrollado (Cuxart, 2000; Silberman, 2015).

En la década de los setenta, Israel Kolvin (1971) hacia hincapié de forma expresa en
la distincion entre autismo y esquizofrenia en su articulo “Studies in the childhood psychoses.
Diagnostic criteria and classification”, mientras Lorna Wing y Judith Gould (1979) introducian los
posteriormente utilizados y significativos conceptos de “triada autista”, para hacer referencia
a las tres alteraciones (i.e., deficiencias en comportamiento social, comunicacién e
imaginacion) que estaban presentes en el autismo, y “espectro autista”’, como reconocimiento

de que el autismo constituye un continuo que incluye una gran variabilidad.

No fue hasta 1980 cuando la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA, por sus
siglas en inglés) reconocié el autismo como una condicién diferenciada de la esquizofrenia
en la tercera edicion del “Mannal Estadistico y Diagndstico de los Trastornos Mentales” (IDSM-I11,
por sus siglas en inglés; APA, 1980). Antes de ese momento, el autismo era considerado
como una psicosis y una variante de la esquizofrenia. En los posteriores DSM-IV (APA,
1994) y DSM-IV-TR (APA, 2000), el autismo y sus trastornos asociados se definieron como
“trastornos generalizados del desarrollo” (TGD), una categoria general que incorporaba
cinco diagnésticos, todos ellos basados en la triada autista sugerida por Wing y Would (1979):

trastorno autista, sindrome de Asperger, sindrome de Rett, trastorno desintegrativo infantil
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y TGD no especificado. En estos afios, en nuestro pafs, destacaron las aportaciones de Angel
Riviere (1998, 2001) por ser quien introdujo por primera vez en Espafia la nocion del autismo

como un trastorno del desarrollo (Feinstein, 20106).

En el actual DSM-5 (APA, 2013) y en la undécima edicién de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-11; OMS, 2018), desaparecen los distintos subtipos de
TGD para quedar todos ellos disipados en una unica categoria diagnostica de perspectiva
dimensional denominada “trastorno del espectro del autismo”, con la excepcion del
sindrome de Rett (Balmafia y Calvo, 2014), que dejaria de formar parte de esta categoria
clinica por realizarse su diagndstico a partir de su componente genético. Las nuevas
clasificaciones DSM-5 y CIE-11 reflejan la variabilidad fenotipica del trastorno en torno a
dos dimensiones, de forma que la trfada de sintomas se ha visto reducida a una diada
caracterizada por la presencia de: (a) dificultades en la interaccion y la comunicacion social,
y (b) conductas e intereses restrictivos y repetitivos. Asi, en estas tltimas ediciones se elimina

el énfasis que se hacfa para el diagnéstico en los problemas relacionados con el lenguaje.

Ademas, en el DSM-5 se incluyen por primera vez las alteraciones sensoriales, ya sea
por hiperreactividad o hiporreactividad (p. ej., hiperacusia, hiposensibilidad al dolor) y como
describir el nivel de severidad del TEA en funcién del grado de apoyo que necesita la persona
en cada uno de los elementos de la diada: Grado 1 (necesita poco apoyo), Grado 2 (necesita
apoyo sustancial) o Grado 3 (requiere mucho apoyo). En la Tabla 1 pueden observarse los

criterios diagnosticos del TEA segun el DSM-5.

En la CIE-11 (OMS, 2018), los TEA se caracterizan por déficits persistentes en la
habilidad para iniciar y mantener la interaccion social reciproca y la comunicacién social, y
por un rango de patrones de comportamiento e intereses restrictivos, repetitivos e inflexibles.
El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la infancia
temprana, pero los sintomas pueden no llegar a manifestarse completamente hasta mas tarde,
cuando las demandas sociales exceden las limitadas capacidades. Los déficits son lo
suficientemente severos para causar discapacidad en los ambitos personal, familiar, social,
educacional, ocupacional u otras areas importantes de funcionamiento y son usualmente una
caracteristica generalizada del funcionamiento individual observable en todos los contextos,
aunque puedan variar segun el contexto social, educacional u otro. Las personas de este
espectro exhiben un rango diverso de funcionamiento intelectual y habilidades de
comunicacion. Ademas, en la CIE-11 se proporcionan pautas detalladas para distinguir entre
autismo con y sin discapacidad intelectual, se incluye la pérdida de competencias previamente

adquiridas como una caracteristica a la hora de efectuar un diagnéstico y se pone menos
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énfasis en el tipo de juego que los nifios realizan para hacer hincapié en si estos imponen
normas estrictas cuando juegan. En la Figura 1 se recogen las categorias del TEA segin esta

clasificacion.

Tabla 1
Criterios diagndsticos del TEA en el DSM-5

A. Déficits persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en diversos contextos, no

atribuibles a un retraso general del desarrollo, manifestando simultineamente los tres déficits siguientes:

1. Déficits en la reciprocidad social y emocional: pueden abarcar desde un acercamiento social
anormal y una incapacidad para mantener la alternancia en una conversacion, pasando por la
reduccién de intereses, emociones y afectos compartidos, hasta la ausencia total de iniciativa en la
interaccién social.

2. Déficits en las conductas de comunicacién no verbal que se usan en la comunicacién
social: pueden abarcar desde una comunicacién poco integrada, tanto verbal como no verbal,
pasando por anormalidades en el contacto visual y en el lenguaje corporal, o déficits en la

comprension y uso de la comunicacién no verbal, hasta la falta total de expresiones o gestos faciales.

3. Déficits en el desarrollo y mantenimiento de relaciones adecuadas al nivel de desarrollo
(mas alla de las establecidas con los cuidadores): pueden abarcar desde dificultades para mantener
un comportamiento apropiado a los diferentes contextos sociales, pasando por las dificultades para

compartir juegos imaginativos, hasta la aparente ausencia de interés en las otras personas.

B. Patrones de comportamiento, intereses o actividades restringidas y repetitivas que se manifiestan

al menos en dos de los siguientes puntos:

1. Habla, movimientos o manipulacion de objetos estereotipada o repetitiva (estereotipias

motoras simples, ecolalia, manipulacion repetitiva de objetos o frase idiosincraticas).

2. Excesiva fijacion con las rutinas, los patrones ritualizados de conducta verbal y no verbal,
o excesiva resistencia al cambio (como rituales motores, insistencia en seguir la misma ruta o
tomar la misma comida, preguntas repetitivas o extrema incomodidad motivada por pequefios

cambios).

3. Intereses altamente restrictivos y fijos de intensidad desmesurada (como una fuerte
vinculacién o preocupacién por objetos inusuales y por intereses excesivamente circunscritos y

perseverantes).

4. Hiper- o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o inusual interés en aspectos
sensoriales del entorno (como apatente indiferencia al dolot/calot/ftio, respuesta adversa a
sonidos o texturas especificas, sentido del olfato o del tacto exacerbado, fascinacion por las luces

o los objetos que ruedan).

C. Los sintomas deben estar presentes en la primera infancia (pero pueden no llegar a manifestarse

plenamente hasta que las demandas sociales exceden las limitadas capacidades).

D. La conjuncién de sintomas limita y discapacita para el funcionamiento cotidiano.
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Deterioro leve o nulo
del lenguaje funcional

Sin Trastorno del M Lenguaje funcional
Desarrollo Intelectual deteriorado

Il Ausencia de lenguaje
funcional

lll Decterioro leve o nulo
del lenguaje funcional

Con Trastorno del M Lenguaje funcional
Desarrollo Intelectual deteriorado

Ausencia de lenguaje
funcional

Otro trastorno
especifico

Trastorno del Espectro Autista

No especificado

Figura 1. Categorfas del TEA segun la CIE-11

En cuanto a la prevalencia del TEA, aunque hace décadas la literatura cientifica
reflejaba una ratio de aproximadamente 4 a 5 casos de autismo por cada 10.000 personas
(Lotter, 1966; Ritvo et al., 1989), estudios mas recientes indican una prevalencia en torno al
1% (APA, 2013; Baird, 2006; Christensen et al., 2016; Idring et al., 2015; Saemundsen,
Magnusson, Georgsdottir, Egilsson y Rafnsson, 2013). A su vez, el Centro para el Control y
la Prevencion de Enfermedades llega a sefalar una ratio de 1 persona de cada 59 a la edad de
ocho afios en once estados de EEUU, lo que supone un incremento respecto a los anteriores
estudios de 2010 y 2012, que reflejaban una ratio de 1 entre 68 individuos (Baio et al., 2018).
En nuestro pafs, aunque no existe un censo oficial, la Confederaciéon de Asociaciones de
Autismo de Espafia estima que mas de 450.000 personas podrian tener autismo (Autismo
Espafa, 20192) y ha aumentado la solicitud de atencién en servicios sociales y sanitarios con
respecto a décadas pasadas (Alonso, 2009; Autismo Espana, 2019b). Un estudio realizado en
fechas recientes, sobre una muestra de 5555 nifios en Espafia, recoge una prevalencia del
1.55% en nifios de preescolar y un 1% en nifios de entre 10 y 12 afios (Morales Hidalgo

Roige-Castellvi, Hernandez-Martinez, Voltas y Canals, 2018).
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El autismo se da en todos los grupos humanos, independientemente de la cultura, el
pais o el nivel socioeconémico. Sin embargo, dos han sido las variables que tradicionalmente
han destacado por su influencia o relacion en las ratios del autismo: el género y el

g y

funcionamiento intelectual.

Por un lado, la prevalencia del autismo es mas frecuente en niflos que en nifas,
concretamente en torno a cuatro varones por cada mujer (Eisenberg y Kanner, 1956;
Fombonne, 2003), cifra que se reduce a dos varones por cada mujer, aproximadamente, en
los casos de personas con autismo y discapacidad intelectual (Rubenstein, Wiggins y Lee,
2015). No obstante, la ratio hombre-mujer esta siendo cuestionada en los dltimos afios ya
que los criterios diagnosticos del autismo podrian estar sesgados hacia el fenotipo masculino.
Asi, estudios mas recientes apuntan a una mayor prevalencia de nifias y mujeres con TEA y
a la existencia de una expresion diferencial e internalizante de las caracteristicas del autismo
en las mismas (p. ¢j., Halladay et al., 2015; Loomes, Hull y Mandy, 2017). En este sentido,
las nifias con TEA tienden a presentar menos comportamientos repetitivos y estereotipados
(Szatmari et al., 2012; Tillmann et al. 2018), utilizan un mayor nimero de estrategias para
compensar sus limitaciones ante situaciones sociales (Hull et al., 2020; Lai et al. 2017) y son
diagnosticadas a una edad promedio mas tardia en comparaciéon con los varones (Petrou,

Parr y McConachie, 2018; Russell, Steer y Golding, 2011).

Por otro lado, y con el objetivo de alejarse del imaginario popular, es importante
seflalar que no todas las personas con autismo presentan discapacidad intelectual. De hecho,
la prevalencia de comorbilidad se ha visto reducida durante los ultimos afios dados los
cambios en los criterios diagnésticos (Dunn, Rydzewska, Maclntyre, Rintoul y Cooper,
2019), situandose la comorbilidad en torno a un 31% (Baio et al., 2018). Ademas, a pesar de
que existen diferencias entre las caracteristicas y necesidades especificas de las personas con
ambos diagnésticos y aquellas que unicamente presentan TEA o discapacidad intelectual, la

investigacion sobre dichas diferencias atin es escasa e incipiente (Matson y Shoemaker, 2009).
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Discapacidad intelectual

En esta Tesis Doctoral nos centramos en la poblacién de personas con diagndstico
dual de TEA vy discapacidad intelectual puesto que, como se explicara mas adelante, han
recibido menor atencién sistematica en los estudios sobre calidad de vida de nifios y jovenes

con TEA (Ikeda, Hinckson y Krigeloh, 2014).

La Asociacion Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD, por sus siglas en inglés), define la discapacidad intelectual como limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa, expresada
en habilidades conceptuales, sociales y practicas, que se origina antes de los 18 anos (Schalock
et al, 2010a; Schalock, Luckasson y Tassé, 2019). No obstante, para lograr un mejor
entendimiento del concepto que subyace al término de discapacidad intelectual y al
funcionamiento individual de una persona, los datos sobre inteligencia y conducta adaptativa
han de combinarse con la evaluacion de otras areas del funcionamiento humano (Buntinx y
Schalock, 2010; Wehmeyer et al., 2008), tal y como recoge el modelo multidimensional del
funcionamiento humano propuesto por la AAIDD (Schalock et al., 2010a). Este modelo,
que puede observarse en la Figura 2, esta formado por dos tipos de elementos: cinco
dimensiones (i.e., habilidades intelectuales, conducta adaptativa, salud, participaciéon y
contexto) y una representacion de la influencia que los apoyos ejercen sobre el
funcionamiento humano (Wehmeyer et al., 2008), entendidos como recursos y estrategias
que pretenden promover el desarrollo, la educacién, los intereses y el bienestar de una
persona y que mejoran el funcionamiento individual (Thompson et al., 2009). En este
sentido, la calidad de vida estarfa mediada por la provision de apoyos (Buntinx y Schalock,

2010).

Esta nueva conceptualizaciéon de la discapacidad intelectual y el modelo del
funcionamiento humano reflejan la evolucién acaecida en el ambito de la discapacidad, desde
un enfoque centrado en el diagndstico y la limitaciones de la persona a una perspectiva
socioecologica de la discapacidad (Schalock, Luckasson, Tassé y Verdugo, 2018a; Shogren,
Luckasson y Schalock, 2017a), por la cual la discapacidad y el funcionamiento individual solo
pueden ser comprendidos atendiendo a la interaccién entre la persona y su ambiente
(Shogren, Luckasson y Schalock, 2015; Verdugo y Schalock, 2013). Lejos de tratar de
“reparar’ las limitaciones de la persona, la perspectiva socioecoldgica se centra en reducir las
posibles discrepancias entre las capacidades de la persona y las exigencias del entorno

mediante la provisiéon de apoyos individualizados (Shogren et al., 2017a; Thompson et al.,
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2009), los cuales pasan a adquirir un papel fundamental en la mejora del funcionamiento
individual y, por ende, en la calidad de vida (Schalock et al., 2002; Schalock, Gardner y
Bradley, 2007; Thompson, Schalock, Agosta, Teninty y Fortune, 2014; van Loon, Claes,
Vandevelde, Van Hove y Schalock, 2010).

HABILIDADES
INTELECTUALES

CONDUCTA
ADAPTATIVA

FUNCIONAMIENTO
APOYOS

INDIVIDUAL

PARTICIPACION

CONTEXTO

Figura 2. Modelo multidimensional del funcionamiento humano (Schalock et al., 2010a)

El concepto de calidad de vida

La naturaleza del término ‘“calidad de vida” se remonta a la Antigliedad; asf,
conceptos como la “felicidad” o el “bienestar” ya aparecian en las disertaciones filosoficas
de figuras como Aristételes o Platon (Schalock et al., 2007). Sin embargo, no fue hasta el
siglo XX cuando surgieron indicadores objetivos tales como “renta per capita” o “nivel de
vida”, que pese a haber contribuido a la emergencia del actual concepto de calidad de vida,
difieren ampliamente del mismo y constituyen conceptos sociales (Gomez, Verdugo y Arias,
2010). A finales de los sesenta y fundamentalmente durante la década de los setenta, nociones
subjetivas como la satisfaccion con la vida o el sentimiento de felicidad se incorporan al
concepto de calidad de vida. A partir de ese momento, el concepto aina aspectos objetivos
y subjetivos, y pasa de ser meramente objetivo y social a englobar también caracteristicas

subjetivas e individuales (Andrews y Withey, 1976; Campbell, 1974).

Enla década de los ochenta se introdujo el concepto de calidad de vida en los ambitos

de la educacion, la salud y los servicios sociales (Schalock y Verdugo, 2002). A su vez, emergié
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la “revolucion de la calidad”, que enfatizaba la calidad de los productos y los resultados, asi
como en una “nueva forma de pensar” sobre las personas en riesgo de exclusion social, en
gran parte propiciada por el concepto de calidad de vida (Gémez et al., 2010). A partir de los
aflos noventa surgieron los esfuerzos por conceptualizar, medir y aplicar el concepto de
calidad de vida (Hughes y Hwang, 1996; Keith, Heal y Schalock, 1996; Schalock y Keith,
2016; WHOQOL Group, 1995), tales como tratar de concretar las dimensiones e indicadores

centrales que permitiesen su medicién (Schalock et al., 2002).

En la actualidad, la calidad de vida constituye un rico y variado concepto que sirve
de herramienta para el cambio social (Schalock y Verdugo, 2002) y que refleja los cambios
acaecidos en las ultimas décadas en el ambito de la discapacidad intelectual, como la
introduccién del modelo socioecolégico de la discapacidad, el paradigma de apoyos, la
psicologfa positiva y el movimiento en defensa de los derechos civiles de las personas con
discapacidad (Brown, Schalock y Brown, 2009; Claes, Van Hove, van Loon, Vandevelde y
Schalock, 2010; Mittler, 2015; Schalock y Keith, 2016; Schalock, Verdugo, Gémez y
Reinders, 2016; Verdugo, Navas, Gémez y Schalock, 2012). De hecho, el interés por el
estudio de la calidad de vida se ha incrementado en las tltimas décadas tanto en el ambito
aplicado como en el académico (Van Hecke et al., 2018), evolucionando el concepto desde
una perspectiva filoséfica y una nocién sensibilizadora a un constructo social, un paradigma
de provision y evaluacion de servicios y un campo de investigacién aplicada (Claes et al.,
2010; Gomez et al., 2010; Schalock et al., 2002, 2018b; Schalock y Verdugo, 2009; Verdugo,
Schalock, Keith y Stancliffe, 2005).

En esta linea, el concepto de “calidad de vida individual” se distingue de otros
similares como “calidad de vida relacionada con la salud” (WHOQOL Group, 1995, 1998),
—mas centrado en la influencia de la enfermedad o discapacidad sobre el funcionamiento
individual (De Maeyer et al., 2011) y que conceptualiza la calidad de vida como la ausencia
de patologia (Cummins, Lau, y Stokes, 2004)—, “calidad de vida familiar” —relacionada con
el impacto de la discapacidad sobre el sistema familiar (Balcells-Balcells, Giné, Guardia-
Olmos, Summers y Mas, 2019; Brown, MacAdam—Crisp, Wang y Iarocci, 20006; Isaacs et al.,
2007; Summers et al., 2005; Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Xu, 2010)— y los conceptos
“bienestar subjetivo” (Diener, Pressman, Hunter y Delgadillo-Chase, 2017), “bienestar
psicolégico” (Garaigordobil, Aliri y Fontaneda, 2009) o “felicidad” (Delle Fave et al., 20106),
que hacen hincapié solo en los aspectos subjetivos del concepto. Si bien este trabajo se centra

en el concepto de “calidad de vida individual”, cabe resaltar que los anteriores conceptos
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también resultan de importancia indudable y han dado lugar a significativos avances en el

ambito de la discapacidad, entre otros.

La falta de consenso a la hora de definir la calidad de vida ha propiciado que muchos
esfuerzos se hayan dirigido a desarrollar un marco conceptual comuin que atne las diferentes
dimensiones e indicadores que operativizarian el constructo (Hughes, Hwang, Kim,
Eisenman, y Killian, 1995; Gémez et al., 2010). Asi, a finales del siglo pasado y principios del
presente, surgieron varios modelos conceptuales con animo de operativizar un fenémeno
tan complejo y multidimensional como es la calidad de vida. Entre los modelos mas
ampliamente utilizados en el ambito de la discapacidad se encuentran el modelo de Cummins
(1995, 2005), el modelo de Felce y Perry (1995, 1996) y el modelo de Schalock y Verdugo
(2002, 2007). Estos modelos varfan en sus dimensiones, si bien coinciden en sefialar la
naturaleza multidimensional y universal de la calidad de vida, asi como la coexistencia de

componentes objetivos y subjetivos.

Esta Tesis Doctoral se basa en el modelo de Schalock y Verdugo (2002) por varias
razones. Entre ellas, por incluir una perspectiva global e integradora de la calidad de vida,
por ser uno de los modelos mas frecuentemente citados en la literatura cientifica, y por contar
con una gran cantidad de evidencias acerca de su formulacién (Chou y Schalock, 2009; Claes
et al., 2010; Gardner y Carran, 2005; Fernandez, Verdugo, Gémez, Aguayo y Arias, 2018;
Gomez et al., 2014; Gémez, Arias, Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Keith, 2007; Schalock et
al., 2016; Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2009), su validacién (Bonham et al., 2004;
Carbo-Carreté, Guardia-Olmos y Giné, 2015; Gémez et al., 2020; Goémez, Verdugo y Arias,
2015; Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Jenaro et al., 2005; Verdugo, Arias, Gémez y
Schalock, 2010; Verdugo, Gémez, Schalock y Arias, 2011; Schalock et al., 2005; Stone et al.,
2020; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010) y su aplicacion (Gémez, Verdugo, Arias,
Navas y Schalock, 2013; Hierro, Verdugo, Gémez, Fernandez y Cisneros, 2015; Moran,
Goémez y Alcedo, 2018; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008; Schalock,
Keith, Verdugo y Gémez, 2010b; Schalock, Verdugo y Gémez, 2017; van Loon et al., 2013).

Ademas de tener una importante influencia en el ambito de la discapacidad intelectual
(Brown y Brown, 2005), su uso se ha extendido también a otros colectivos, como personas
mayores (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzalez y Rozada, 2008; Gémez, Verdugo, Arias y Navas,
2008; Sexton, O’Donovan, Mulryan, McCalliony McCarron, 2016; Vanleerberghe, De Witte,
Claes, Schalock y Verté, 2017), personas con drogodependencias (Arias, Gémez, Verdugo y
Navas, 2010; De Maeyer, Vanderplasschen y Broekaert, 2009), personas con dafio cerebral
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adquirido (Fernandez et al., 2019; Verdugo, Fernandez, Gémez, Amor y Aza, 2019),
personas con enfermedades raras (Gonzalez, Gémez y Alcedo, 2016), usuarios de servicios
de salud mental (De Ruysscher, Annicq, Vandevelde y Claes, 2016; Morisse, Vandemaele,
Claes, Claes, y Vandevelde, 2013), servicios sociales (Benito, Alsinet y Macia, 2016; Gémez
etal., 2011, 2013; Gémez, Pefia, Arias y Verdugo, 2016a; Swerts et al., 2017; Verdugo et al.,
2009, 2010) y servicios educativos (Goémez-Vela y Verdugo, 2006; Gémez-Vela, Verdugo y
Gonzalez-Gil, 2007; Munioz-Cantero, Losada y Almeida, 2017; Sabeh, 2003; Sabeh, Verdugo
y Prieto, 2006), entre otros. A su vez, constituye un modelo de referencia en nuestro pais
para los proveedores de apoyos y servicios sociales y educativos (Carb6-Carreté et al., 2015;

Fernandez et al., 2018).

Segtin este marco conceptual, la calidad de vida se define como un estado deseado
de bienestar personal, que es multidimensional, tiene propiedades universales y otras que
dependen de la cultura, posee componentes objetivos y subjetivos y esta influenciado por
factores individuales y ambientales. No obstante, para llegar a comprender el concepto de
calidad de vida es necesario atender también a sus dimensiones, indicadores centrales y sus

principios de medida, conceptualizacion y aplicacion (Schalock y Verdugo, 2002).

Las dimensiones de calidad de vida son entendidas como un conjunto de ocho
factores que componen el bienestar personal (Schalock y Verdugo, 2002, p. 4), y se concretan
en bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion, inclusiéon social y derechos (Schalock, Verdugo y
Goémez, 2011). Los cambios en una dimension influyen en otras y la importancia relativa que
se concede a cada una puede variar dependiendo de la persona, del momento del ciclo vital

y de la cultura (Schalock et al., 2007).

La medicién de las dimensiones se lleva a cabo a través de los indicadores de calidad
de vida (Schalock et al., 2010b), entendidos como “percepciones, conductas o condiciones
especificas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de una persona”
(Schalock y Verdugo, 2002, p. 14). Entre otros aspectos, los indicadores son dutiles en la
mejora de resultados, pueden verse afectados por las practicas profesionales y
organizacionales, varfan dependiendo de la cultura y el idioma y son aplicables a diferentes
poblaciones y programas (Gémez et al., 2016a; Karon y Bernard, 2002; Schalock et al., 2005).
Los criterios para la seleccion de indicadores son: (a) estar funcionalmente relacionados con
la respectiva dimension de calidad de vida; (b) medir lo que se supone que han de medir
(validez); (c) ser consistentes a través de las personas o evaluadores (fiabilidad); (d) incluir

medidas de cambio (sensibilidad); (e) reflejar cambios sélo en la situaciéon de interés
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(especificidad); y (f) ser sensibles a la cultura, alcanzables, oportunos y centrados en la
persona (Schalock y Verdugo, 2002). Un ejemplo de posibles indicadores para evaluar la
calidad de vida de nifios y jovenes con discapacidad intelectual se muestra en la Tabla 2

(Gémez et al., 2016b).

A su vez, los indicadores de calidad de vida se reflejan en resultados personales,
entendidos como “aspiraciones definidas y valoradas personalmente” (Schalock et al., 2007,
p- 20), que son consecuencia de actividades, intervenciones y servicios y son medidos a través

indicadores de calidad (Verdugo et al., 2005).

Asi, el enfoque actual para la medicién de la calidad de vida se caracteriza por: (a) su
naturaleza multidimensional, englobando dimensiones, indicadores y resultados personales
relevantes; (b) la inclusion de pluralismo metodolégico; (c) el uso de disefios de investigacion
multivariada para evaluar en qué medida las caracteristicas personales y las variables
ambientales se relacionan con la calidad de vida; (d) la incorporacién de la perspectiva de
sistemas de Bronfenbrenner (1987), que captura los multiples ambientes que influyen en la
persona (microsistema, mesosistema y macrosistema); y (e) la creciente participacion de los
usuarios en el disefio y desarrollo de investigaciones y evaluaciones orientadas a la calidad de

vida (Schalock y Keith, 2016; Schalock y Verdugo, 2002, 2012; Verdugo y Schalock, 2013).

Finalmente, cabe destacar que la calidad de vida esta influida por variables personales
y ambientales (Balboni, Mumbard6-Adam y Coscarelli, 2020; Claes, van Hove, Vandevelde,
van Loon y Schalock, 2012; Gémez et al., 2016a; Lombardi, Croce, Claes, Vandevelde y
Schalock, 2016; Simdes y Santos, 2016a), que pueden funcionar como variables mediadoras
o moderadoras en la obtencién de resultados personales relacionados con cada una de las
dimensiones de calidad de vida (Gémez, Schalock y Verdugo, 2019). Un factor moderador
es aquel que altera la relacion entre dos variables y modifica la forma o fuerza de la relacion,
en cambio, un factor mediador influye en la relacion entre dos variables independientes y el
resultado, y exhibe causacién indirecta, conexién o relacion (Farmer, 2012). Algunos
ejemplos de posibles variables moderadoras y mediadoras de la calidad de vida pueden

encontrarse en la Tabla 3 (Schalock et al., 2016).



Tabla 2

Introduccion y justificacion

Dimensiones e indicadores de calidad de vida (tomada de Gomez, et al., 2016b)

DEFINICION

INDICADORES

INCLUSION SOCIAL

AUTODETERMINACION

BIENESTAR
EMOCIONAL

BIENESTAR FiSICO

BIENESTAR MATERIAL

DERECHOS

DESARROLLO
PERSONAL

RELACIONES
INTERPERSONALES

Ir a lugares de la ciudad o del
barrio donde van otras personas y
participat en sus actividades como
uno mas, sentirse integrado, contar
con el apoyo de otras personas.

Decidir por si mismo y tenet
oportunidad de elegir las cosas que
quiere, cOmo quiere que sea su
vida, su trabajo, su tiempo libre, el
lugar donde vive, las personas con
las que esta.

Sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso.

Tener buena salud, sentitse en
buena forma fisica, tener habitos
de alimentacién saludables.

Tener suficiente dinero para
comprar lo que necesita y desea
tener, tener una vivienda y
servicios adecuados.

Ser considerado igual que el resto
de la gente, que le traten igual, que
respeten su forma de ser,
opiniones, deseos, intimidad,
derechos.

La posibilidad de aprender
distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse
personalmente.

Relacionarse con distintas
personas, tener amigos y llevarse
bien con la gente (vecinos,
compafieros y otros).

‘Integracion’,
‘Participaciéon’ y
‘Apoyos’.

‘Autonomia’, ‘Metas’,
‘Opiniones’ y
‘Preferencias Personales’.

‘Satisfaccién con la vida’,
‘Autoconcepto’;
‘Afectividad y
emociones’, ‘Estabilidad’
y ‘Salud mental’.

‘Descanso, suefio’,
‘Higiene’, ‘Alimentacién’,
‘Atencion sanitaria’ y
‘Salud fisica’.

“Vivienda’, ‘Nuevas
tecnologias y ayudas
técnicas’, ‘Bienes
materiales’ y ‘Servicios’.

‘Bjercicio de derechos’,
‘Intimidad’,
‘Confidencialidad’,
‘Respeto’ y
‘Conocimientos de
derechos’.

‘Resoluciéon de
problemas’, ‘Actividades
de la vida diaria’ y
‘Enseflanza/aprendizaje’.

‘Comunicacion’,
‘Relaciones familiares’,
‘Amigos’, ‘Compafieros’ y

‘Sociedad’.
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Tabla 3
Ejemplos de variables moderadoras y mediadoras de la calidad de vida (tomada de Schalock et al., 2016)

Tipos de variables Ejemplos de variables especificas
moderadoras y mediadoras

Variables personales Género, etnia, funcionamiento cognitivo, conducta
adaptativa, nivel socioecon6mico

Variables organizacionales  Nivel de implicacion personal del cliente, nivel de
oportunidades de crecimiento personal

Moderadores de
calidad de vida

Variables familiares Ingresos familiares, tamafio de la familia, localizacién
geografica de la familia, preferencia religiosa,
estructura familiar

Estatus personal Estructura residencial, estatus laboral, estado de
5 salud, y nivel de autodeterminacién y de bienestar
g - subjetivo
= QO
S o
2T . . o
5 ,;5 Sistema de proveedores Servicios, apoyos individualizados
S s
8}
Factores comunitarios Expectativas sociales, actitudes e impacto de los

medios de comunicacién

La evaluacion de la calidad de vida en ninos con TEA

A pesar de los mencionados avances en el concepto de calidad de vida durante las
ultimas décadas (Brown, Cobigo y Taylor, 2015), las personas con autismo se han beneficiado
de los mismos en menor medida (Plimley, 2007). Los nifios y jovenes con TEA obtienen
peores puntuaciones en calidad de vida que los nifios con desarrollo tipico (Chiang y
Wineman, 2014; de Vries y Geurts, 2015; Kamp-Becker, Schroder, Remschmidt y
Bachmann, 2010; Kose et al., 2013; Kuhlthau et al., 2013; Limbers, Heffer y Varni, 2009; van
Heijst y Geurts, 2015) y nifios con otras condiciones, tales como enfermedades crénicas
(Cottenceau et al., 2012; Kuhlthau et al., 2010; Oztiirk et al., 2016) o trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (Lee, Harrington, Louie y Newschaffer, 2008). Ademas, las bajas
puntuaciones en calidad de vida no sélo afectan a los nifios y nifias con TEA, sino que
también tienen repercusiones en la calidad de vida familiar (ten Hoopen et al., 2020;

Vasilopoulou y Nisbet, 2016; Wang et al., 2018).



Tabla 4

Escalas ntilizadas para evaluar calidad de vida de ninios y jovenes con TEA

Introduccion y justificacion

Concepto Edad Nitems  Formato de respuesta Dimensiones Version Limitaciones
PedsQL Calidad de 2-18 23 Likert (5 opciones) Funcionamiento: Autoinforme  Incluye médulos especificos
(Varni et al. vida aflos (1) Fisico ¢ informe de para algunas condiciones de
1999) relacionada 2) Emocional otras personas  salud (p. ¢j., cancer, diabetes),
con la salud ( oclona pero no ha sido validada para
(3) Social TEA.
(4) Escolar
Kidscreen-27  Calidad de 8-18 27 Likert (5 opciones) (1) Bienestar fisico Autoinforme  Aunque incluye el estado
(Ravens- vida aflos (2) Bienestar psicolégico e informe de emocional y las relaciones
Sieberer et al,,  felacionada . - otras personas  sociales, no tiene en cuenta
2007) con la salud (3) Apoyo so?ml ¥ COMPpAneros otras dimensiones de calidad de
(4) Autonomia y padres vida como autodeterminacion,
(5) Ambiente escolar derechos o desarrollo personal.
CHI Calidad de 5-18 28 Likert (4-6 opciones) (1) Funcionamiento fisico y emocional; A}ltoinforme La dimension de salud fisica
(Landgtaf, vida afios  (nifios) (2) Limitaciones sociales/de rol- cinformede g4 sobtettepresentada en los
: otras petsonas ¢ ; ;
/fg%egz, y Ware, relacl1onaldz(¢i 87 funcionamiento fisico; (3) Limitaciones % items del cuestionario.
) confa sal (adoles- sociales/de rol- funcionamiento
centes)

emocional/conductual; (4) Dolor
corporal; (5) Comportamiento general;
(6) Salud mental; (7) Autoestima;

(8) Percepciones de salud general;

(9) Impacto en los padres —emocional;
(10) Impacto en los padres —tiempo;
(11) Actividades familiares;

(12) Cohesion familiar; (13) Cambios

en salud

Nota. PedsQL= Pediatric Quality of Life Inventory; CHI= Child Health Questionnaire.
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Tabla 4
(continuacion)
Concepto Edad Nitems  Formato de respuesta Dimensiones Version Limitaciones
CVI-CVIP Calidad de 8-11 53 Likert (4 opciones) (1) Inclusion social Autoinforme  Dirigido a nifios con altos
(Sabeh, vida aflos  (nifios) (2) Autodeterminacion e informe de niveles de funcionamiento
;)fe.rdugo, individual 55 (3) Bienestar emocional otras personas
rieto y (padres o . .

Contini, futores) (4) Bienestar fisico
2009) (5) Bienestar material

(6) Derechos

(7) Desarrollo personal

(8) Relaciones interpersonales
CCVA Calidad de 12-18 61 Likert (4 opciones) (1) Inclusién social Autoinforme  Dirigido a nifios con altos
(Gomez-Vela vida afios (2) Autodeterminacion niveles de funcionamiento.
y Verdugo, individual . .
2009) (3) Bienestar emocional .

(4) Bienestar fisico No permite evaluar la

. . dimensién de derechos

(5) Bienestar material

(6) Desarrollo personal

(7) Relaciones interpersonales
KidsLife Calidad de 421 96 Likert (4 opciones) (1) Inclusion social Informe de No tiene en cuenta las
(Gémez et vida aflos (2) Autodeterminacion otras personas  particularidades y necesidades
al., 2016) individual especificas de las personas con

(3) Bienestar emocional
(4) Bienestar fisico

(5) Bienestar material
(6) Derechos

(7) Desarrollo personal

(8) Relaciones interpersonales

TEA

No incluye una versién
autoinformada

Nota. CVI-CVIP= Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia; CCVA= Cuestionario de Evaluacién de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes.
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De la revision de la literatura cientifica se puede concluir que la mayor parte de los
estudios sobre calidad de vida en nifios y jévenes con TEA se ha centrado en el estudio de
la calidad de vida relacionada con la salud (p. ej., Adams, Clark y Keen, 2019; Kose et al.,
2013; Kuhlthau et al., 2018; Sikora, Vora, Coury y Rosenberg, 2012; Sheldrick, Neger,
Shipman y Perrin, 2012; Shipman, Sheldrick y Perrin, 2011), la calidad de vida familiar (p. ej.,
Hsiao, Higgins, Pierce, Whitby y Tandy, 2017; Mello, Rivard, Terroux y Mercier, 2019; Meral,
Cavkaytar, Turnbull y Wang, 2013) y en nifios y adolescentes sin discapacidad intelectual y
sin alteraciones (o alteraciones leves) del lenguaje funcional (p. ej., Egilson, Olafsdéttir,
Leosdottir y Saemundsen, 2017; Kamp-Becker et al., 2010; Potvin, Snider, Prelock, Wood-
Dauphinee y Kehayia, 2015; Sheldrick et al., 2012). Por otra parte, algunos de los
instrumentos utilizados para evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes con TEA
(Ikeda et al., 2014; Payakachat, Tilford, Kovacs y Kuhlthau, 2012; Tavernor, Barron, Rodgers
y McConachie, 2013) en el ambito internacional han sido: Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL; Varni et al., 1999), Kidscreen-27 (Ravens-Sieberer et al., 2007) y Child Health
Questionnaire (CHI; Landgraf et al., 1990).

A su vez, en el contexto espanol se han desarrollado y validado el Cuestionario de
Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia (CVI-CVIP; Sabeh et al., 2009) y el Cuestionario de
Evaluacion de la Calidad de V'ida de Alunnos Adolescentes (CCVA; Gémez-Velay Verdugo, 2009),
dirigidos respectivamente a nifios y adolescentes con necesidades educativas especiales. No
obstante, puesto que ambos presentaban importantes limitaciones a la hora de evaluar a nifios
con necesidades de apoyos significativas (Gémez et al., 2014), se desarrollé la Escala KidsLife
(Gomez et al., 2016b). Asimismo, aunque esta tltima resulta apropiada para evaluar calidad
de vida en nifios y adolescentes con altos niveles de necesidades de apoyo y ha mostrado
adecuadas propiedades psicométricas durante su aplicacion piloto a nifios y jovenes con TEA
y discapacidad intelectual, los respondientes y organizaciones expresaron la necesidad de
adaptar su contenido a las circunstancias y necesidades especificas de las personas con TEA.
Una sintesis de las principales caracteristicas y limitaciones de algunas de las escalas de calidad

de vida utilizadas para evaluar a nifios y adolescentes con TEA se presenta en la Tabla 4.

Por otro lado, si atendemos a las dimensiones de calidad de vida, una de las areas
clave para la obtenciéon de resultados positivos es la autodeterminacion (Arellano y Peralta,
2013a; Lachapelle et al., 2005; Nota, Ferrari, Soresi y Wehmeyer, 2007; Shogren, Lopez,
Wehmeyer, Little y Pressgrove, 2006; Wehmeyer y Schalock, 2001; White, Flanagan y Nadig,
2018). Pese a que la literatura refleja que las personas con TEA tienen el potencial para

mostrar autodeterminacion independientemente de sus capacidades cognitivas y lingiifsticas
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(Hodgetts y Park, 2017; Kim, 2019; Wehmeyer, Shogren, Zager, Smith y Simpson, 2010), los
nifios y adolescentes con TEA presentan peores resultados en autodeterminacion y reciben
menos apoyos y oportunidades para adquirir comportamientos autodeterminados que las
personas sin discapacidad (Wehmeyer et al., 2010; Wehmeyer y Shogren, 2008) o con otros
trastornos del desarrollo (Chou, Wehmeyer, Palmer y Lee, 2017).

Las ocho dimensiones del modelo se encuentran interrelacionadas. En este sentido,
la autodeterminacién se ha mostrado directamente vinculada a la mejora de la inclusion social
(Hodgetts, Richards y Park, 2018). Sin embargo, en el caso de los nifios con TEA, la
participacion en actividades sociales es limitada en nimero y variedad (Ghanouni et al., 2019;
Little, Sideris, Ausderau y Baraneket, 2014; Simpson, Adams, Bruck y Keen, 2019; Taheri,
Perry y Minnes, 2016) y se reduce generalmente a actividades con personas adultas en el
entorno familiar (Askari et al., 2015). Ademas, estos nifios tienen menos probabilidades de
recibir invitaciones para participar en actividades sociales que los nifios con otras
discapacidades (Shattuck, Orsmond, Wagner y Cooper, 2011) y presentan un mayor riesgo
de ser victimas de acoso y rechazo escolar que aquellos sin discapacidad (Cappadocia, Weiss
y Pepler, 2012; Humphrey y Symes, 2011). Si ello no se previene, puede repercutir en su
desarrollo social y conllevar serias consecuencias en su bienestar emocional (Feuerbacher,
Moore y Gill, 2017; Dovgan y Mazurek, 2019). En este sentido, el clima escolar ha
demostrado ser uno de los factores contextuales determinantes en el desarrollo de amistades

y la inclusion social de los nifios con TEA (O'Hagan y Hebron, 2017).

Del mismo modo, la menor participaciéon social de los nifios con TEA puede
obstaculizar el establecimiento de relaciones interpersonales (Schiavone, Szczepanik, Koutras,
Pfeiffer y Slugg, 2018). Si a ello le sumamos la dificultad inherente y central en el autismo
para iniciar y mantener relaciones reciprocas (APA, 2013; Kanner, 1943; Koegel, Koegel,
Frea y Fredeen, 2001), todo ello se traduce en un menor nimero de relaciones de amistad en
comparacioén con nifios con desarrollo tipico (Kasari, Locke, Gulsrud y Rotheram-Fuller,
2011) o con otro tipo de discapacidades (Rowley et al., 2012; Taheri et al., 20106), en la
aparicion de sentimientos de soledad (O'Hagan, y Hebron, 2017) y en la tendencia a
relacionarse en mayor medida con adultos (Cottenceau et al., 2012) o con otros nifios con
autismo (Petrina, Carter y Stephenson, 2014) que con sus pares sin discapacidad. Pese a lo
anterior, la literatura cientifica muestra que las personas con TEA pueden manifestar deseos
de relacionarse (Jaswal y Akhtar, 2019; Rodda y Estes, 2018) y establecer relaciones de
amistad satisfactorias si se les proporcionan los apoyos adecuados (Calder, Hill y Pellicano,

2013; Petrina, Carter, Stephenson y Sweller, 2017).
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Si atendemos a la dimension desarrollo personal, las intervenciones tempranas y la
implicacion de los padres en las mismas parecen tener relaciéon con el desempefio académico
de los nifios con TEA (Kim, Bal y Lord, 2018). Sin embargo, los estudios sobre las mejores
practicas educativas para nifios con TEA son limitados, especialmente en el caso de aquellos
con niveles mas severos de TEA (Noland, Cason y Lincoln, 2007). Por otro lado, aunque
algunos estudios senalan que la intensidad de ciertas caracteristicas centrales del TEA se ve
reducida conforme aumenta la edad (Geurts y Vissers, 2011; Happé y Charlton, 2012), gran
parte de las personas con TEA presentan dificultades para continuar estudiando, encontrar
un empleo o lograr una vida independiente al llegar a la adultez (Anderson, Shattuck, Cooper,
Roux y Wagner, 2014; Test, Smith y Carter, 2014). Estas dificultades subrayan la necesidad
de adoptar enfoques verdaderamente centrados en la persona, de forma que se les involucre
en las decisiones que se toman respecto a su vida, asi como la importancia de desarrollar
planes adecuados de transiciéon a la vida adulta con apoyos individualizados (Chandroo,
Strnadova y Cumming, 2018). En la revisién de la literatura destaca, ademads, cémo el
fomento de nuevos aprendizajes se reduce a la etapa infantil, quedando los recursos
especificos dedicados a la transicion a la vida adulta y a la vejez muy limitados (Anderson y

Butt, 2018; Ruggieri, Cuesta, Martinez y Arberas, 2019).

Por otro lado, los nifios con discapacidad presentan un mayor riesgo de sufrir la
vulneracion de sus derechos. Segun Hodge (2015), las respuestas a los comportamientos de los
nifios con TEA con frecuencia infringen la Convencién Internacional de Derechos de las
Personas con Discapacidad (United Nations, 2006). Ademas, los nifios con discapacidad
presentan entre tres y cuatro veces mas de probabilidades de padecer violencia fisica,
violencia sexual y negligencia que los nifios sin discapacidad (Unicef, 2013), dada la mayor
dependencia de los cuidadores, las dificultades de comunicacién (Demer, 2018) y la
exposicion a formas especificas de violencia, como la exclusion social o los delitos de odio
(European Union Agency for Fundamental Rights, 2015). Puesto que cada pais tiene la
responsabilidad de salvaguardar e implementar los derechos de las personas con TEA, con
especial atencion a las personas con discapacidades mas severas (Friedel, 2015; Verdugo y
Navas, 2017), algunos paises europeos, entre ellos Espafia, han incrementado la atencién a
la singularidad de las personas con TEA y van progresivamente adaptando leyes y realizando
modificaciones estratégicas para ajustarse a sus necesidades. No obstante, salvaguardar los
derechos de las personas con TEA continta siendo un reto y es necesario establecer si dichas
adaptaciones y estrategias son realmente efectivas y permiten verdaderamente mejorar la vida

de estas personas (Roleska et al., 2018).
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En cuanto al bienestar fisico, los nifios y jovenes con TEA presentan menores
puntuaciones en calidad de vida relacionada con la salud y més enfermedades que la
poblacion general (Dunn et al., 2019; Kuhlthau et al., 2013), tales como un mayor nimero
de trastornos del suefio y gastrointestinales (Buie et al., 2010; Mazurek y Petroski, 2015). A
ello se suman las dificultades de una parte de personas con TEA para verbalizar sus dolencias
y las importantes barreras a las que se enfrentan en el acceso a la atencion sanitaria, como la
escasa formacion especifica en TEA por parte de los profesionales de la salud (Broder-
Fingert et al., 2016; Demer, 2018; Havercamp et al., 2016; Merino et al., 2010; Merino,
Esteban, Simén, Martin y Cuesta, 2009).

Si atendemos a la dimension bienestar material, la literatura cientifica es escasa y se
centra en la etapa adulta. Cabe destacar, que gran parte de las personas con TEA dependen
econémicamente de sus familias (Cheak-Zamora, Teti, Peters y Maurer-Batjer, 2017; Hume,
Boyd, Hamm y Kucharczyk, 2014), presentan bajas tasas de empleo (National Autistic
Society, 2016; Nicholas et al., 2018; Vidriales, Hernandez y Plaza, 2018) y contindan

residiendo en el hogar familiar (Anderson et al., 2014; Newman et al., 2011).

Todo lo anterior puede tener importantes repercusiones en su bienestar emocional.
Aunque Chuang, Tseng, Lu, Shieh y Cermak (2014) sefialan un incremento en el bienestar
emocional de los nifios con TEA al aumentar la edad, la adolescencia constituye un periodo
crucial y es el momento en el que puede sufrir un importante retroceso (Orsmond, Shattuck,
Cooper, Sterzing y Anderson, 2013). En este sentido, las personas con TEA tienen un riesgo
elevado de presentar problemas emocionales y conductuales (Chandler et al., 2015). Asi, por
ejemplo, aproximadamente una de cada tres personas con TEA presenta un trastorno del
comportamiento disruptivo (Kaat, Gadow y Lecavalier, 2013), lo que puede tener
importantes repercusiones en su calidad de vida. Por ello, es fundamental poner en marcha
estrategias de prevencion e intervencion tempranas encaminadas a mantener y mejorar su

bienestar emocional (Adams, Paynter, Clark, Roberts y Keen, 2019).

Justificacion de la Tesis Doctoral

Si bien se han producido importantes avances en la conceptualizacién y aplicacion
del concepto de calidad de vida en el ambito de la discapacidad, el colectivo de nifios y
jovenes con discapacidad intelectual y TEA se ha beneficiado en menor medida de estos
cambios. Por un lado, estos nifios y jovenes obtienen peores puntuaciones en calidad de vida

que los nifios con desarrollo tipico o con otras condiciones. Por otro lado, la mayor parte de
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estudios sobre calidad de vida en personas con TEA vy los instrumentos para su evaluacion
se han centrado en el concepto de calidad de vida relacionada con la salud y en nifios sin
diagnoéstico comoérbido de discapacidad intelectuOal (Ikeda et al., 2014). Asi, el concepto de
calidad de vida individual, el cual va mas alla de aspectos relacionados con la salud e incluye
una perspectiva integradora de la calidad de vida, ha sido escasamente investigado en
personas con TEA (Moran, Gémez y Alcedo, 2015). Solo recientemente han comenzado a
surgir estudios aplicando el concepto de forma especifica a esta poblacion e incluyendo a
personas que, ademas de TEA, también presentan discapacidad intelectual. De hecho, tan
solo encontramos dos estudios dirigidos a validar el constructo de calidad de vida individual
en adultos con TEA y DI mediante la aplicacién de la Escala INICO-FEAPS (Kniippel,
Jakobsen, Lauritsen y Telléus, 2018) y la Escala San Martin (Stone et al., 2020), pero ninguno

en las etapas de la infancia y la adolescencia.

En este sentido, recientemente se ha desarrollado y validado en nuestro pais la Escala
KidsLife (Gémez et al., 2016b), que permite evaluar resultados personales de calidad de vida
en nifos y jovenes con discapacidad intelectual, incluyendo también a aquellos con niveles
de discapacidad mas severos. Pese a que esta escala presenté adecuadas evidencias de
fiabilidad y validez durante su aplicacién preliminar a nifios y jovenes con discapacidad
intelectual y TEA (Moran et al., 2018), las familias y los profesionales expresaron la necesidad
de adaptar su contenido a las personas con TEA, con la finalidad de tener una mayor utilidad
para el desarrollo y evaluacion de practicas centradas en la persona y basadas en la evidencia
(Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de
Dependencia, BOE de 15 de diciembre de 2006: 44154; Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, 2015), ya que los jévenes con diagnostico dual de discapacidad intelectual
y TEA pueden presentar caracteristicas especificas, tales como mayores necesidades de

apoyos en actividades sociales (Jiménez, 2017; Shogren et al., 2017b, 2017c¢).

A este respecto, la mejora continua de las condiciones de vida constituye un derecho
fundamental de todas las personas (Brown et al., 2009), recogido en el articulo 28 de la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (United
Nations, 20006), por lo que consideramos que, aunque la Escala KidsLife supone una primera
aproximacion a la evaluacion de la calidad de vida de estos nifios y jévenes en nuestro pafs,
la falta de instrumentos validos y fiables que permitiesen un abordaje especifico y adaptado
de la calidad de vida individual de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual y TEA
continuaba siendo un reto importante que abordar (Billstedt, Gillberg y Gillberg, 2011;

Epstein et al., 2019; van Heijst y Geurts, 2015).
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Dada esta situacion, esta Tesis Doctoral ha supuesto una oportunidad tnica para
adaptar la Escala KidsLife a nifios y jévenes con TEA y para mejorar nuestro actual
entendimiento sobre la calidad de vida de este colectivo, asi como los factores que influyen
sobre la misma. Este proceso, que se presenta a continuacion, ha resultado en el desarrollo y
validacion de la Escala KidsLife-TEA (Gémez et al., 2018), que responde a la urgente
necesidad de disponer de una herramienta de evaluacién de la calidad de vida individual que
permita orientar los apoyos y los servicios especificamente dirigidos a nifios y jévenes con

TEA y discapacidad intelectual.
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Obyetivos

El objetivo general de esta Tesis consiste en profundizar en el estudio de la calidad
de vida individual de nifios y jovenes con TEA y discapacidad intelectual. Mas

concretamente, los objetivos especificos de la Tesis, ordenados por articulos son:

Articulo 1: Does quality of life differ for children with autism spectrum disorder and intellectual disability

compared to peers without autism?

(a) Comprobar si los nifios con TEA y discapacidad intelectual tienen peor calidad
de vida que aquellos que presentan unicamente discapacidad intelectual,
confirmando la validez del modelo de ocho dimensiones de calidad de vida en
nifios y jovenes con TEA y controlando el efecto de las variables nivel de

discapacidad intelectual, necesidades de apoyo y género.

Articulo 2: Addressing quality of life of children with antism spectrum disorder and intellectual disability

(b) Adaptar la Escala KidsLife al colectivo de nifios y adolescentes con TEA y
discapacidad intelectual mediante la seleccion de los items mas fiables y
adecuados para TEA y la obtencién de evidencias de fiabilidad y validez basadas

en la estructura interna de la Escala KidsLife-TEA.

Articulo 3: Inclusion social y autodeterminacion: los retos en la calidad de vida de los jovenes con autismo y

discapacidad intelectnal

(c) Explorar los resultados de calidad de vida obtenidos tras la aplicacion de la Escala
KidsLife-TEA a una amplia muestra espafiola, en aras de establecer qué
dimensiones constituyen fortalezas y cuales siguen suponiendo un reto en

nuestros dias por ser susceptibles de mejoras.

Articulo 4: Gender differences in social inclusion of youth with antism and intellectual disability

(d) Profundizar en las diferencias de género encontradas en la dimension de
inclusién social en niflos y jévenes con TEA y discapacidad intelectual,
controlando el efecto de otras variables (i.e., nivel de necesidades de apoyo, nivel

de discapacidad intelectual, edad y funcionamiento diferencial de los items).
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PUBLICACION 1

Arias, V. B., Gémez, L. E., Moran, M. L., Alcedo, M. A.; Monsalve, A. y -
Fontanil, Y. (2018). Does quality of life differ for children with | Ut
autism spectrum disorder and intellectual disability compared to
children without autism? Journal of Autism and Developmental Disorders,
48(1), 123-136. doi:10.1007/s10803-017-3289-8
ST WOS JCR, 2018 (Cuartil 2) Factor de impacto: 2.786,

Factor de impacto 5 afos: 4.167 (Cuartil 1)

Resumen

El principal objetivo fue comprobar si los nifios con discapacidad intelectual (DI) y trastorno
del espectro del autismo (TEA) presentan peor calidad de vida (CV) en comparacién con
aquellos que solo tienen DI. Se aplicé la Escala KidsLife a 1060 nifios con DI de entre 4 y
21 afios, el 25% también tenfan TEA. Los nifios con TEA mostraron peores puntuaciones
en varias de las dimensiones de CV, pero cuando se control6 el efecto de otras variables, las
peores puntuaciones solo se mantuvieron en relaciones interpersonales, inclusién social y
bienestar fisico. Se encontraron puntuaciones ligeramente mayores en bienestar material. El
diagnéstico de TEA, el nivel de discapacidad intelectual y el nivel de necesidades de apoyo
fueron las covariables que tuvieron mayor influencia en la mayoria de las dimensiones,
mientras que el género solo fue significativo para la inclusién social (las nifias puntuaron
menos que los nifios).

Palabras clave: calidad de vida; trastorno del espectro del autismo; discapacidad intelectual;

necesidades de apoyo; género; nifios.
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Abstract The main goal was to test if children with intel-
lectual disability (ID) and autism spectrum disorder (ASD)
show lower quality of life (QOL) in comparison to those
with only ID. The KidsLife Scale was applied to 1060 chil-
dren with ID, 25% of whom also had ASD, aged 4-21 years
old. Those with ASD showed lower scores in several QOL
domains but, when the effect of other variables was con-
trolled, lower scores were only kept for interpersonal rela-
tionships, social inclusion, and physical wellbeing. Slightly
higher scores were found for material wellbeing. ASD, Level
of ID and support needs were the covariables with the great-
est influence in most domains, while gender was only sig-
nificant for social inclusion (girls scored lower than boys).

Keywords Quality of life - Autism spectrum disorder -
Intellectual disability - Support needs - Gender - Children

Introduction

The concept of quality of life (QOL) has had a great influ-
ence on both research and the more applied fields of dis-
ability, particularly in the intellectual and developmental
disabilities field (Brown et al. 2009; Cummins 2005; Felce
and Perry 1995; Schalock et al. 2002, 2016; Schalock
and Verdugo 2012; Verdugo et al. 2012). Currently, QOL
has become a reference framework for the provision of
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individualized supports and person-centered planning
(Buntinx and Schalock 2010; Claes et al. 2012) as well as
a basic principle guiding professional practices and social
policies (Gémez et al. 2013; Schalock et al. 2008, 2017; van
Loon et al. 2013).

There are numerous existing theoretical frameworks and
definitions concerning QOL. The one proposed by Schalock
and Verdugo (2002, 2012) has great acceptance in the field
of disability given the amount of empirical evidence on its
validity (Gémez et al. 2010; Jenaro et al. 2005; Schalock
et al. 2005; Wang et al. 2010) and because it is the most
widely used by professionals in organizations providing
services and supports in numerous countries (Buntinx and
Schalock 2010; Carbo-Carreté et al. 2015; Claes et al. 2010;
Gomez et al. 2015a, 2016a; Lombardi et al. 2016; Moran
et al. 2015; Schalock et al. 2016; Simdes and Santos 2016;
Verdugo et al. 2010, 2014). According to this model, QOL
is a multidimensional phenomenon composed of eight core
domains—emotional wellbeing, physical wellbeing, mate-
rial wellbeing, social inclusion, interpersonal relationships,
self-determination, rights, and personal development—that
are influenced by personal and environmental variables.
These eight core domains are the same for all people but are
assessed on the basis of culturally sensitive indicators. The
indicators’ measurement results in personal outcomes that
can be used for developing person-centered planning and
guiding the provision of individualized supports (Schalock
et al. 2011). In this regard, supports are defined as resources
and strategies that aim to promote personal wellbeing and
functioning (Thompson et al. 2009).

One of the groups that has benefited less from develop-
ments in research on quality of life in general and in the
field of disability in particular has been people with ASD
(Plimley 2007). The few extant studies agree that ASD is
a significant predictor of poor scores on measures of QOL
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over the lifecycle (Chiang and Wineman 2014; Saldafia et al.
2009; van Heijst and Geurts 2015). Focusing on the early
stages of life, it seems that children and adolescents with
ASD have lower QOL than their typically developing peers
(Clark et al. 2015; de Vries and Geurts 2015; Ikeda et al.
2014; Kamp-Becker et al. 2011; Kose et al. 2013; Lee et al.
2008; Shipman et al. 2011; Tavernor et al. 2013) and even
lower QOL than those with chronic diseases (Kuhlthau et al.
2010). Biggs and Carter (2016) recently found that parents’
ratings of the QOL of sons and daughters with autism or ID
were significantly lower than ratings for a normative sample
of similarly aged youth in the areas of social support and
peers, physical wellbeing, and psychological wellbeing.

It is noteworthy that ASD and intellectual disability (ID)
often co-occur (La Malfa et al. 2004; Matson and Shoe-
maker 2009). The Centers for Disease Control (CDC 2012)
estimated that approximately 38% of people with ASD have
a comorbid diagnosis of ID (70% according to La Malfa
et al. 2004) whilst 23.5% of people with ID have ASD (28%
according to Bryson et al. 2008). Furthermore, although
ASD is diagnosed four times more frequently in males than
in females (Lee et al. 2008), girls with ASD often have more
severe ID and more impaired functioning (Amiet et al. 2008;
Halladay et al. 2015; Kirkovski et al. 2013; Rubenstein et al.
2015). ID rises is also more prevalent in females with ASD
(46%) than in males (37%) (CDC 2012). Many studies agree
that those with a double diagnosis of ASD and ID have
worse outcomes than peers with ID in the absence of ASD
(e.g., Bradley et al. 2004; Matson et al. 2009; Taheri et al.
2016; Viecili and Weiss 2015).

Whilst the traditional view is that people with ASD are
likely to have lower QOL than unaffected peers, several
authors have pointed out that differences in QOL might be
due to moderating variables such as level of intellectual
functioning or support needs. Totsika et al. (2010) argued
that ASD does not affect QOL in people with ID once dif-
ferences in ID are controlled. They found that, in a sam-
ple of 282 adults (over 49 years old) with ID, of whom 87
were also diagnosed with ASD, ASD was not associated
with lower QOL; the initial group difference became non-
significant once the level of ID (based on adaptive behavior)
was controlled. These results suggest that the lower QOL
scores observed in adults with ASD were due to the greater
prevalence of severe or profound ID in the ASD + 1D group
compared with the ID-only group. Other groups have also
reported that level of intellectual functioning is the most
significant predictor of QOL outcomes (Chiang and Wine-
man 2014; Felce et al. 2011; Howlin et al. 2004). In addition,
Renty and Roeyers (2006) found that support characteristics
explained a significant amount of variance in QOL over and
above severity of autism.

There is a now a new line of research that recognizes the
importance of investigating how variables such as gender,
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ID and supports needs influence the QOL of people with
ASD (Chiang and Wineman 2014; Felce et al. 2011; How-
lin et al. 2004; Kuhlthau et al. 2010; Matson et al. 2009;
Totsika et al. 2010) and so the main goal of this study was
to determine whether differences in QOL outcomes in chil-
dren with ID are directly associated with ASD or related to
differential distribution more severe ID and higher support
needs by diagnostic group and gender (i.e., more severe ID
and greater support needs in the female and ASD groups).

To achieve this goal it is necessary, first of all, to con-
firm that the eight-factor QOL model is valid in children
with ID only and children with ID and ASD and second,
that the measurement is not biased against either group (in
other words, that there is measurement invariance between
the groups). By taking this approach we hope to overcome
the methodological limitations of previous studies, in which
the poor scores attributed to the group with ASD might be
due not to ASD, but because the instruments used were
biased against people with ASD. Once it has been con-
firmed that the eight-factor QOL model fits the data and
that there is measurement invariance across the groups (i.e.,
any observed differences can be interpreted as genuine dif-
ferences in the latent trait, rather than as measurement arti-
facts), we can analyze whether children with ID and ASD
differ from their peers with ID but not ASD in any of the
eight QOL domains.

We anticipated that the double diagnosis group would
have lower scores in most of the QOL domains than their
ID-only peers when the analysis did not control for covari-
ance effects. However, we hypothesized that once variance
in gender, ID severity and support needs was controlled, the
two groups would differ only in the domains of interpersonal
relationships and social inclusion (based on the established
diagnostic criteria for ASD), with children in the ASD group
having lower scores due to their limitations in communica-
tion and social interactions (Ikeda et al. 2016; Taheri et al.
2016; Tureck and Matson 2012).

Methods
Participants

The participants were 1060 people with ID receiving sup-
port and services in organizations and educational centers
in Spain. Their ages were between 4 and 21 years (Me = 14;
M=13.6; SD=5.0). Almost two-thirds (n=681; 64.2%)
were male, and one-fourth (n=273; 25.8%) had a comorbid
diagnosis of ASD according to official records at the schools
and organizations in which participants were recruited. The
distribution by gender and age met the equiprobability
assumption (y>=22.17; p=.178).
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The distribution of the sample by levels of ID (in terms
of IQ) was mostly (73.7%), concentrated in the intermedi-
ate range (moderate =42.3%; severe =31.4%); the lower
levels (profound =10.2%) and above (mild=16.1%) were
less represented. Regarding the support levels, more than
half required extensive (27.7%) or generalized (34.2%) sup-
port, one-fourth (25%) needed intermittent support, and only
13% needed limited support. It should be noted that the vast
majority came from special education schools (71.4%) and
that only one-third attended ordinary education centers
(21.4%) or received a combined mode (7.2%). Demographic
characteristics for the two relevant subgroups (people with
ID and ASD vs. people with ID but no ASD) are further
described in Table 1.

The assessments were made by 569 external observers
or respondents, such as teachers, professionals, and direct
care staff (50.3%), or relatives and legal guardians (49.7%).
The majority (83.3%) of the respondents were women. The
average age was 42 years (SD=9.4). The average time that
they knew the people evaluated was approximately 6 years
(SD=5.1), though it ranged from 6 months to 21 years.
Almost all had contact with the person evaluated daily or
several times a week (90.2%).

Table 1 Sample characteristics

ID+ASD (n=273) 1D (n=787)

Age

Mean 12 13.3

Median 13 14

SD 5.0 4.9
Gender

Male 79.1% 59.1%

Female 20.9% 40.9%
Level of ID

Mild 11.4% 17.8%

Moderate 37.7% 43.8%

Severe 45.1% 26.7%

Profound 5.9% 11.7%
Level of support needs

Limited 6.6% 15.2%

Intermittent 14.3% 28.7%

Extensive 39.2% 23.8%

Generalized 39.9% 32.3%
Type of schooling

Ordinary 22.3% 21.1%

Combined 10.3% 6.1%

Special 67.4% 72.8%

ASD autism spectrum disorder, /D intellectual disability, ID + ASD
people with ASD and ID diagnoses, ID people with diagnosis of ID
but no ASD

Materials

The Spanish version of the KidsLife Scale (Gémez et al.
2016b) was applied to assess QOL according to the eight-
domain model proposed by Schalock and Verdugo. The
KidsLife Scale was originally developed and validated in
Spanish, showing adequate reliability through Cronbach’s
alpha, ordinal alpha, theta, and omega coefficients. All of the
internal consistency coefficients were adequate for the eight
domains, varying between 0.812 for rights and 0.949 for per-
sonal development (Goémez et al. 2016b). Also, evidences of
validity of content (Gémez et al. 2014) and evidences based
on the internal structure of the scale through confirmatory
factor analysis confirming the intercorrelated eight-domain
model are available: RMSEA <0.060; CFI and TLI above
0.98 and SRMR <0.50 (G6émez et al. 2016b).

The KidsLife Scale is a report completed by external
observers (e.g., support professionals, teachers, family
members) that comprises 96 items, third-person formulated,
which evaluate personal outcomes related to eight domains
of QOL (i.e., social inclusion, self-determination, emotional
wellbeing, physical wellbeing, material wellbeing, rights,
personal development, and interpersonal relationships).
Each domain has a total of 12 items whose answer format is
a four-option frequency scale (never, sometimes, often, and
always). The answers are scored between 1 and 4 depending
on the valence of the item. The scale provides a total score
for each domain (the greater the score, the greater the QOL).

Despite being a very recently developed scale, it is cur-
rently being translated into various languages and adapted
for implementation in various countries (Argentina, Azer-
baijan, Chile, Colombia, the United States, Italy, India, Ice-
land, Mexico, Norway, Peru, the United Kingdom, Sweden,
and Turkey). The Spanish version of the KidsLife Scale can
be freely downloaded at http://sid.usal.es/idocs/F8FDO-
27258Herramientas_10_2016.pdf. An English version can
be found in Appendix 1.

In addition to the KidsLife Scale, an ad-hoc survey was
used to collect sociodemographic data on the person evalu-
ated (date of birth, date of application, diagnoses, type of
schooling, ID level, and level of support needs), on the
respondent or external observer (relationship with the person
evaluated, time that they have known the person, and fre-
quency of contact), and on the center or organization where
they receive supports (full name, location, and contact data).

Procedure

Data were collected by identifying schools and organiza-
tions providing services to people with ID or ASD in the 17
Spanish counties, who were then sent an e-mail explaining
the nature of the study and requesting their participation. At
the same time the study was advertised in courses, seminars,
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and conferences held in the field of disability, on social net-
works (i.e., Facebook, Twitter) and on the websites of the
Institute on Community Integration (INICO, University of
Salamanca) and Plena Inclusion (Full Inclusion), which rep-
resent people with ID in Spain and have nearly 900 member
organizations. Centers that expressed an interest in partici-
pating in the study (n=108) completed a brief questionnaire
asking for contact details and the name of the person who
would be responsible for coordinating the study.

The participants at each center were selected by the coor-
dinator, based on pre-determined selection criteria. The cri-
teria were as follows: diagnosis of ID; age between 4 and
21 years; in receipt of services or support in educational,
social or healthcare centers. To ensure that we recruited a
sufficient number of people with an ASD diagnosis (at least
a quarter of the sample), we emphasized that children with
comorbid disorders such as ASD were also eligible to partic-
ipate. Thus both groups were recruited via exactly the same
method. In order to avoid biased results, the only exclusion
criterion was employment or participation in any type of
labor activity, because the KidsLife Scale includes items
related to educational contexts but not employment contexts.
At this point it is important to make clear that although the
age of majority in Spain is 18 years, most childhood sup-
ports continues until 21 years and many young people with
ID stay in educational settings until they turn 22. The selec-
tion criteria for the external observers who completed the
KidsLife Scale were: having known the subject for at least
six months; having opportunities to observe him or her over
long periods of time and in various contexts.

The scales were completed online. All participants were
identified by a code in order to safeguard their identity and
ensure the confidentiality of the data. Informed consent
was obtained from participants or their legal guardians and
the study complied with the principles of the Declaration
of Helsinki relating to research with humans. The project
was approved by the Ethics Committee of the University of
Oviedo. The research team was available to the respondents
via email, phone, and face-to-face as necessary. Once each
participating organization had completed its evaluation work
the research team returned a report containing the partici-
pants’ results.

Data Analysis

All analyses were conducted with MPlus v. 7.3. The data
were analyzed in three stages: (a) the fit of the optimal con-
firmatory factor model; (b) investigation of measurement
invariance between people with and without ASD; and (c)
investigation of the structural parameters invariance and
comparison of latent means in each QOL domain, con-
trolling the effect of covariates of gender, level of ID, and
level of support needs. All the models included a multilevel
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component (TYPE =COMPLEX within MPlus), in order to
account for the non-independence of the observations made
by the same informant.

Phase I: Fit of the Base Model

Prior to the study of the invariance of QOL among children
with and without ASD, three confirmatory factor analysis
(CFA) models were estimated in both groups separately:
(a) a none-dimensional model (M1), which hypothesized
that all indicators of QOL were explained by a single factor;
(b) a first-order model (M2), composed of eight correlated
domains, that replicated the theoretical structure of the scale;
and (c) a completely orthogonal bifactor model (M3), which
hypothesized that QOL is organized in a general factor and
eight specific domains. Given the high number of items in
each dimension, we used the same parcels as those used by
the authors of the validation study of the instrument (for
more information, see Gémez et al. 2016b). The final model
(M2) was estimated again for the entire sample. Based on
the standardized factorial loadings, we assessed (a) the con-
vergent validity of the factors through the average variance
extracted (AVE values >0.50 suggest an adequate conver-
gent validity of the factor); (b) the discriminant validity of
the factors, by comparing the AVE values and the square of
the highest correlation between factors (the AVE value must
be greater); and (c) the composite reliability (CR).

Phase II: Measurement Invariance

The measurement invariance of M2 between people with and
without ASD was estimated by two CFA models nested in
two levels (Meredith 1993): configural invariance (CI, M4)
and strong/scalar invariance (SI, M5). Each of these models
tests different assumptions about the equivalence of param-
eters between compared groups. CI assumes that, in both
groups, the model presents the same number of domains
and the same configuration of factor loadings; that is, in
both groups we are measuring a qualitatively similar con-
struct. For its part, SI requires that both factor loadings as
well as the intercepts be equivalent between groups. Meeting
SI means that the differences between groups in the latent
means are due to differences in the trait, and are not depend-
ent on the scale; therefore, the scores are not biased against
any of the compared groups. Consequently, if ST is met, then
the changes observed in the factor scores can be interpreted
as depending on the change in the latent construct of inter-
est (Marsh et al. 2010) and not on spurious sources, such as
the mere fact of belonging to a group or category. SI is the
minimum level of invariance necessary to interpret differ-
ences between groups (Wu et al. 2007).
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Phase III: Structural Parameters Invariance

Once the measurement invariance was guaranteed, two new
models were estimated to assess the equivalence of the struc-
tural parameters: invariance of variances and covariances
(V-CvI, M6) and latent means invariance (LMI, M7). V-CvI
tests the assumptions that, in the compared groups, the latent
scores have the same degree of dispersion and the latent
variables present the same degree of relationship between
them. In the case of LMI, we contrast the hypothesis that
the groups do not differ in terms of the levels presented in
the latent variables (i.e., if LMI yields a fit similar to the
scalar model, it is possible to conclude that there are no dif-
ferences in means between groups, or that the differences
are irrelevant). Because the results revealed substantial dif-
ferences between children with and without ASD, we ana-
lyzed whether the main effect of ASD in the latent means of
QOL could have been affected by the effect of non-modeled
covariates. To that end, we estimated two multiple indica-
tors—multiple causes models (MIMIC; Joreskog and Gold-
berger 1975): M8, in which the only predictor of QOL was
the presence of ASD (the regression weights of gender, level
of ID, and support needs were fixed at zero, reflecting the
null hypothesis that these covariates have no impact either
on the QOL factors or on the relationship between the pres-
ence of ASD and QOL), and M9, in which the effect of
the rest the covariates was freely estimated. Thus, in M9,
each of the eight QOL factors was regressed to four predic-
tors constructed from the observable variables: presence/
absence of ASD, gender, level of ID, and level of support
needs (Fig. 1). In this model, each regression path of the
QOL domains in the dichotomous variable presence/absence
of ASD (encoded as 0 and 1, respectively) can be interpreted
as the difference in latent means expressed in standard devia-
tions from a group on the other (Brown 2006), controlling
the effect of the rest of the covariates.

All models were estimated by maximum likelihood robust
(MLR). The goodness of fit was evaluated by the Compara-
tive Fit Index (CFI), the Tucker-Lewis Index (TLlI), the Root
Mean Square Error of Approximation (RMSEA), and the
Standardized Root Mean Square Residual (SRMR). CFI and
TLI values higher than 0.90 and RMSEA and SRMR val-
ues below 0.08 were considered adequate (Hu and Bentler
1999). To compare the fit of the nested models in the analy-
sis of invariance, the recommendations of Chen (2007) and
Cheung and Rensvold (2002) were followed, according to
which increases below 0.01 in CFI and TLI, and decreases
below 0.015 in RMSEA suggest that there are no relevant
changes in the fit of a model with respect to the previous,
less restrictive model. Furthermore, in the case of nested
models, decision-making was supported through the estima-
tion of Bayesian Information Criterion (BIC), the Akaike
Information Criterion (AI/C), and the ratio of the Chi square
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Fig. 1 Conceptual representation of M9. SI social inclusion, SD
self-determination, EW emotional wellbeing, PW physical wellbe-
ing, MW material wellbeing, RI rights, PD personal development, /R
interpersonal relationships. The dashed lines represent the covariance
between predictor variables. For reasons of clarity, the correlations
between the residual variances of factors are not represented

(%) to the degrees of freedom (df). For the three indexes, the
model with the lowest value is preferred.

Results
Phase I: Fit of the Base Model

As shown in Table 2, although the one-dimensional model
(M1) yielded fit indexes that were unacceptable in both
groups, the model with eight correlated dimensions (M2)
and the bifactor model (M3) obtained fit indexes within that
were acceptable. Given the small differences in fit between
M2 and M3, and because the specification of M2 corre-
sponds to the theoretical structure of the scale (Gémez et al.
2016b), it was decided to retain the model of eight correlated
factors for subsequent analysis.

Then, the parameters of the M2 model were estimated
using the whole sample (Table 3). The factor loadings were
generally high (range 0.65-0.92, M=0.81, SD =0.06), with
reasonably low standard errors (range 0.009-0.030). The
correlations between factors were of a magnitude between
low and moderately high (range 0.28-0.78, M =0.58,
SD=0.11). The domains reached sufficient convergent
validity, and their AVE values were for all cases above 0.50
(between 0.57 and 0.78). The discriminant validity of the
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Table 2 Models fit

Table 3 M2 parameters (entire

sample)

@ Springer

2

Model fp RMSEA CFI TLI g df  y¥df SRMR AIC BIC ABIC
M1 S1 72 0.138 0.663 0.631 4028 252 15.98 0.089

M1 S2 72 0.129 0.700 0.672 1403 252 5.57 0.083

M2 S1 100 0.063 0.937 0922 930 224 4.15 0.050

M2 S2 100 0.062 0.939 0924 459 224 2.05 0.060

M3 S1 96 0.066 0.930 0915 1018 228 4.46 0.052

M3 S2 96 0.058 0945 0933 439 228 193 0.048

M4 Configural 200 0.063 0.937 0.923 1393 448 3.11 0.053 96,798 97,791 97,156
MS5 Scalar 168 0.063 0.933 0922 1497 480 3.12 0.063 96,841 97,676 97,142
M6 Var/cov 132 0.063 0.928 0923 1596 516 3.09 0.071 96,884 97,540 97,120
M7 Means 124 0.067 0918 0914 1754 524 3.35 0.097 97,038 97,653 97,259
M8 MIMIC1 108 0.065 0912 0.895 1721 240 7.17 0.097 96,907 97,443 97,100
MOMIMIC2 132 0.059 0.934 0915 1342 288 4.66 0.050 96,557 97,212 96,793

S1 children without ASD, S2 children with ASD, fp free parameters, RMSEA root mean square error of
approximation, CFI comparative fit index, 7Ll Tucker Lewis index, df degrees of freedom, SRMR stand-
ardized root mean square residual, A/IC Akaike information criterion, BIC Bayesian information criterion,
ABIC adjusted Bayesian information criterion

Domain Parcel Loading Variance AVE CR
Trait Residual
Social inclusion 1 0.79 (0.01) 0.62 0.38 0.59 0.81
2 0.75 (0.01) 0.57 0.43
3 0.77 (0.01) 0.60 0.40
Self-determination 4 0.89 (0.01) 0.80 0.20 0.66 0.85
5 0.85 (0.01) 0.72 0.28
6 0.70 (0.02) 0.49 0.51
Emotional wellbeing 7 0.80 (0.01) 0.64 0.36 0.70 0.87
8 0.88 (0.01) 0.77 0.23
9 0.85 (0.01) 0.72 0.28
Physical wellbeing 10 0.79 (0.02) 0.62 0.38 0.57 0.79
11 0.65 (0.03) 0.42 0.58
12 0.82 (0.02) 0.67 0.33
Material wellbeing 13 0.81 (0.01) 0.66 0.34 0.68 0.86
14 0.83 (0.01) 0.68 0.32
15 0.85(0.01) 0.73 0.27
Rights 16 0.81 (0.01) 0.66 0.34 0.60 0.82
17 0.76 (0.01) 0.58 0.42
18 0.77 (0.01) 0.59 0.41
Personal development 19 0.92 (0.00) 0.84 0.16 0.78 0.91
20 0.89 (0.01) 0.79 0.21
21 0.85(0.01) 0.72 0.28
Interpersonal relationships 22 0.85 (0.01) 0.72 0.28 0.69 0.87
23 0.79 (0.01) 0.62 0.38
24 0.87 (0.01) 0.75 0.25

All loadings are fully standardized; standard errors are in parentheses

AVE average variance extracted, CR composite reliability
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factors was guaranteed, given that only one AVE value was
lower than the square of the highest correlation (0.59).
Finally, all factors presented acceptable composite reliability
indexes (CR between 0.79 and 0.91).

Phase II: Measure Invariance of QOL Among Children
With and Without ASD

After verifying the sufficient fit of the configural model
(M4; RMSEA =0.063, CFI=0.937, TLI=0.923; see
Table 2), all factor loadings and parcel intercepts were
restricted to equality. The deterioration in the fit indexes of
the scalar model (M5) with respect to the configured model
remained at acceptable levels (ACFI=0.004; ATLI=0.001,
ARMSEA =0.000). Meanwhile, the ratio of y?/df was simi-
lar, and the BIC was lower for the scalar model (but not the
AIC, which was slightly higher; AAIC=0.43). Therefore,
no evidence of absence of complete strong invariance was
obtained; thus, there is no evidence of measurement bias
against any of the groups compared.

Phase III: Invariance of Structural Parameters
and the Effect of Covariates

The invariance of variances and covariances model (M6)
did not yield worse fit indexes than the configural model
(ACFI=0.009, ATLI=0.000, ARMSEA =0.000); thus, the
dispersion in the latent variables and the magnitude of their
relations was equivalent between the groups. Then, on the
basis of M6, the latent means were restricted to equality
in the eight QOL domains (M7). A substantial gap in CFI
(ACFI=0.019) was observed, but not in RMSEA or TLI
(ARMSEA =0.04, ATLI=0.009). After consulting the rest
of the indexes, it was noted that M7 fit worse than M4, con-
sidering the values of the BIC, AIC, and ;(Z/df. Meanwhile,
substantial modification indexes were observed (M.1.>4.0)
for five of the eight restricted means. The previous results

Table 4 Structural parameters of the MIMIC models (M8 and M9)

lead us to reject the invariance of latent means model, which
suggests that, in some QOL domains, there are significant
differences between children with and without ASD.

Next, two MIMIC models were fit: one model in which
the only predictor of the QOL domains was the presence of
ASD (M8) and another model that includes the effect of the
covariates of gender, level of ID, and level of support needs
(M9). In both cases, the fit was acceptable (Table 2).

As shown in Table 4 and Fig. 2, in M8, the QOL levels of
the group of children with ASD was significantly lower than
those without ASD in five of the eight domains: the latent
means of children with ASD were —0.46 SD in interpersonal
relationships, —0.41 SD for physical wellbeing, —0.39 SD
for social inclusion, —0.23 SD for rights, and —0.17 SD for
self-determination. According to Cohen (1988), these differ-
ences represented an effect size that was between moderate
(SI, PW, and IR) and small (SD and RI).

In model M9, the effect of the three covariates (gen-
der, level of ID, and level of support needs) was freely
estimated. M9 showed substantially better fit than
M8 (ARMSEA =-060, ACFI=0.022, ATLI=0.020,
ASRMR = —-0.47; Satorra-Bentler scaled ;(2 differ-
ence=403.3 (24), p <.000), so we decided to retain the
model and proceed to their interpretation. As Table 4 and
Fig. 2 show, the inclusion of the new covariates altered some
of the mean differences observed in M8. As mentioned, in
MBS the presence of ASD produced significant and small
differences in self-determination and rights. However, in
M9, both differences lost their statistical significance, which
was assumed by degree of disability and of support needs.
On the other hand, once the effect of the covariables was
controlled, the presence of ASD had the most impact in
interpersonal relationships (—0.36 dt), physical wellbeing
(—0.42 dt), social inclusion (—0.35 dt), and material wellbe-
ing (—0.22 dt).

Domain ASD (M8) ASD (M9) Level of ID (M9) Gender (M9) Support needs (M9)
Social inclusion —0.393* -0.367* —0.204* 0.138* —0.068
Self-determination —0.170%* —-0.076 —0.327* 0.061 —0.172%*

Emotional wellbeing —0.064 —-0.029 —0.056 0.097 —-0.120*

Physical wellbeing —0.418%* —0.426%* —-0.011 0.034 0.009

Material wellbeing 0.119 0.220* —0.264* —-0.018 -0.157*

Rights —0.234%* —-0.136 —0.162* 0.002 -0.197*

Personal development 0.039 0.121 —0.298* 0.073 —0.144*
Interpersonal relationships —0.461* —0.357* —0.305* 0.115 —0.224*

All parameters are standardized. Gender =males were code 1 and females 0

#p<.05

ASD autism spectrum disorder, /D intellectual disability, Level of ID, Support needs to be interpreted as a linear regression coefficient
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Fig. 2 Size of the latent means differences between children with and
without ASD for each QOL dimension. S/ social inclusion, SD self-
determination, EW emotional wellbeing, PW physical wellbeing, MW
material wellbeing, R/ rights, PD personal development, /R interper-
sonal relationships. The children without ASD, whose average latent
means have been set to 0, are represented in the horizontal axis at the
value of 0. The dark gray continuous line represents the difference in

Discussion

We disagree with the traditional arguments in the scien-
tific literature on ASD and support the new line of research
asserting the importance of considering moderating vari-
ables in analyses of the QOL of people with ASD (Chi-
ang and Wineman 2014; Felce et al. 2011; Howlin et al.
2004; Kuhlthau et al. 2010; Matson et al. 2009; Totsika
et al. 2010). We hypothesized that the frequently poor QOL
scores obtained by children with ASD are not always directly
related to ASD and may in fact be due to other variables,
which should therefore be controlled, such as ID severity,
support needs and gender. The exception is the domains of
QOL relating to social life (social inclusion and interper-
sonal relationships), for which it is logical to expect those
with an ASD diagnosis to obtain lower scores for (Clark
et al. 2015; Ikeda et al. 2016; Kamp-Becker et al. 2011;
Taheri et al. 2016; Tureck and Matson 2012).

To test this hypothesis with a rigorous and a sound meth-
odology we first needed to confirm that QOL is a construct
that operates similarly in children with ID and ASD and
children with ID only. In this sense, results showed that the
measure of QOL through the KidsLife Scale is valid for chil-
dren with ID, whether or not they have ASD, given that it
was invariant between the two groups. This finding shows
that the instrument measures the same construct and is not
biased towards either of the groups being compared. Con-
sequently, the scale allows us to compare children with and
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++=ASD (cov effect controlled)
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the latent means of children with ASD, expressed in SD with respect
to the group without ASD, before controlling the effect of covari-
ates. The grey clear dashed line represents the differences in means,
expressed in SD, after controlling the effect of the covariates of gen-
der, level of ID, and support needs. The points with circles represent
significant differences (p <.05)

without ASD fairly. Confirmatory factor analysis was used
to provide evidence that the KidsLife Scale QOL construct
has an eight-factor structure in people with ASD, just as
the original KidsLife Scale validation study (Gémez et al.
2016b) did in the case of people with ID.

Next, we checked whether children with ID and ASD
obtained lower scores in QOL domains than their peers
without ASD. There were group differences in latent means
for five out of the eight QOL domains (self-determination,
rights, physical wellbeing, interpersonal relationships, and
social inclusion), with the ASD +1ID group having a sig-
nificantly lower scores. These results are consistent with
traditional studies that predict poorer results for children
with ASD (de Vries and Geurts 2015; Ikeda et al. 2014,
Kamp-Becker et al. 2011; Kose et al. 2013; Lee et al. 2008;
Shipman et al. 2011; Tavernor et al. 2013).

However, our study made it possible to show that such
differences do not always persist once the effects of other
variables with a known impact on QOL are isolated. Our
main hypothesis was that once the effects of gender, ID
severity and support needs were controlled, children with
ASD would only have lower scores for interpersonal rela-
tions and social inclusion. However, this hypothesis was only
partially supported by our results. As we expected, ASD
lost its explanatory power once covariates were included in
the analysis, and so the group differences in self-determi-
nation and rights disappeared (they were better explained
by variance in ID severity and support needs). As expected,
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moderate negative differences between the ASD + 1D and ID
groups remained in the cases of social inclusion and inter-
personal relationships (Biggs and Carter 2016; Clark et al.
2015; Kamp-Becker et al. 2011; Taheri et al. 2016). More
surprising was the fact that once covariates were included
in the analysis the ASD +ID group not only still had signifi-
cantly lower scores for physical wellbeing persisted, but now
also had significantly higher scores for material wellbeing
(although the size of the latter difference was small).

There are several possible explanations for these unex-
pected results on physical and material wellbeing. The
ASD +1SD group’s lower scores for physical wellbeing may
be due to deficiencies in provision of healthcare for children
with ASD and ID, since they not only have more health
problems (e.g., greater prevalence of sleep, gastrointestinal,
respiratory and skin problems, and allergies) than children
without disabilities (Kose et al. 2013; Kuhlthau et al. 2013)
and greater needs (Vohra et al. 2016); they also face more
barriers to accessing sanitary services and adequate sanitary
support (Zerbo et al. 2015). On the other hand, the ASD +1ID
group’s higher scores for material wellbeing might be inter-
preted as a sign that children with ASD and ID receive
systematically better technical assistance and environmen-
tal adaptations than children with ID only. There is often
much more effort made to adapt the spaces, materials and
resources used by children with ASD in order to make their
environments more predictable and better adapted to their
cognitive abilities and their preferred methods of perceiv-
ing and processing information (e.g., pictograms, calendars,
visual keys). A second possible explanation is that the dif-
ference derives from an un-modeled interaction between
material wellbeing and another covariate of ASD, such as
the higher socioeconomic level of children with ASD rela-
tive to children with ID, or the fact that children with ASD
receive more aids, resources and social benefits than children
with ID. Future investigations should first attempt to repli-
cate these results and, if successful in doing so, explore the
effects of other variables than may be relevant.

Our results provide evidence concerning the important
role that other variables such as gender, but more especially
ID severity and support needs, play in QOL scores. To the
best of our knowledge no previous study has examined the
relationship between support needs and QOL in children
with ASD (Chiang and Wineman 2014). These variables
explain the significantly lower scores of children with ASD
in most domains, except physical wellbeing (where the dif-
ferences are explained by the presence or absence of ASD)
and emotional wellbeing (were none of the variables inves-
tigated was a significant influence). In the case of social
inclusion, ASD, more severe ID and female gender were all
related to significantly lower scores. Perhaps the putative dif-
ference in manifestation of ASD in girls, in whom diagnosis
is typically delayed and masked (van Wijngaarden-Cremers

et al. 2014), or possible differences in social and cultural
expectations of boys and girls (Halladay et al. 2015) are
responsible for girls’ greater difficulty with social inclusion.

Like most research, this study is not free of limitations.
First, although the sample was very diverse, it was not a prob-
abilistic sample. One should also take into account that the
KidsLife Scale is intended for people with ID who are not in
employment settings and this might have an impact on the
results (the decision to use this scale may have resulted in
exclusion of those with milder ID and better QOL). Second,
there might be a limitation in the sample in terms of the pres-
ence of ASD (25%). However, this distribution corresponds
with the most commonly cited figures for prevalence of ASD
in people with ID (18-28%; Bryson et al. 2008; CDC 2012;
Tonnsen et al. 2016). Third, the high number of items in each
domain and the desire to replicate the structure indicated in
the original study of the KidsLife Scale led us to use parcels
with the inconvenience that may result from this approach.
Fourth, it should be noted that the fit of M9 was similar to M8,
except as measured by TLI, which indicated that M9 provided
significantly worse fit. Because TLI is a fit index which penal-
izes reductions in parsimony, the reduction in fit was most
likely due to the inclusion of the gender variable, whose paths
did not contribute to the prediction of the criterion variable,
despite introducing eight new parameters. However, given
that other indices that penalize model complexity (particularly
RMSEA) were unaffected, we decided to retain this model.
Finally, it should be noted that QOL was not self-reported,
but assessed by external observers who knew the children
well. The KidsLife Scale is the only Spanish-language QOL
instrument designed for use with children and adolescents
with ID and ASD for which adequate evidence of reliability
and validity exists. There is an urgent need for tools that cap-
ture children’s own perspective on their QOL.

Despite these limitations, this study helps to illuminate
the complex relationships between the various QOL domains
and the individual variables that can influence QOL (G6mez
et al. 2016a; Schalock et al. 2016). Although it is necessary
to continue investigating the role of other potential covari-
ates, it should be stressed that ID severity and support needs
seem to have a significant impact on QOL in people with ID
and ASD. ASD appears to be a significant factor in physi-
cal and material wellbeing as well as social inclusion and
interpersonal relationships.
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Appendix 1

See Table 5.

Social inclusion

Self-determination

1. He/she enjoys holidays in inclusive environments

2. He/she is integrated with his/her class peers

3. He/she participates in activities in his/her community with persons
outside his/her support group

4. He/she participates in inclusive activities that are commensurate
with his/her physical and cognitive abilities

5. He/she participates in inclusive activities that are in line with his/
her interests

6. He/she participates in family celebrations

7. He/she participates in natural groups from his/her community

8. He/she carries out leisure activities with same age peers

9. He/she receives supports and interventions in natural environments

10. Specific measures are taken to strengthen his/her participation in
the community

11. He/she has opportunities to go to other environments, different
from the place where he/she lives

12. He/she uses community environments

13. Specific measures are taken to allow him/her to influence his/her
environment

14. He/she chooses how to spend his/her free time

15. He/she chooses who he she/spends his/her free time with

16. When opportunities are provided he/she chooses the meal or part of
the meal

17. He/she decorates his/her bedroom to his/her liking

18. He/she refuses what he/she does not like with gestures, sounds, or
words

19. He/she has opportunities to refuse to do things that are unrelated to
his/her health issues

20. He/she asks for help from other persons when he/she needs

21. His/her opinion in taken into account when changes are made

22. Supports are provided to him/her that take into account his/her
needs, wishes, and preferences

23. He/she participates in the development of his/her individual support
plan

24. His/her decisions are respected

Emotional wellbeing

Physical wellbeing

25. In the service he/she receives appropriate signs of affection, emo-
tional support, and physical contact when needed

26. He/she receives praise and compliments when he/she does some-
thing good

27. Persons providing him/her supports pay attention to his/her facial
expressions, look, direction of eye gaze, tone/volume of voice, mus-
cular tension, body position, movements, and physiological reactions

28. Persons providing him/her supports know his/her individual
expressions of emotional wellbeing

29. Persons providing him/her supports know his/her individual
expressions of emotional distress

30. Persons providing him/her supports schedule activities based on
his/her expressions of satisfaction with them

31. Specific measures are taken to make his/her environment recogniz-
able and predictable

32. Information is given to him/her in advance of the daily activities
and events in an understandable way

33. He/she is informed in advance about changes in the staff that pro-
vides supports to him/her

34. Persons providing him/her supports apply Positive Behavior Sup-
ports to establish, maintain, and reduce behaviors

35. Persons providing him/her supports know how to deal with a crisis
(e.g., assault, self-injury)

36. When unexpected events occur, persons providing him/her supports
help him/her understand the situation

37. He/she has the recommended quantity of food and liquids to main-
tain good health

38. He/she has an adequate hygiene (e.g., teeth, hair, nails, body) and
personal image (e.g., age-adequate clothing style, situation-specific
clothing)

39. He/she receives specific supports when he/she wants change any
aspect of his/her appearance

40. He/she carries out physical activities and exercise that are adequate
to his/her characteristics and needs

41. He/she receives supports from the health professionals that he/she
needs

42. Specific measures are taken to prevent or treat physical disabilities
(e.g., spasticity, stiffness, malformations)

43. Special attention is provided to the diagnoses and treatment of
sensory disabilities that he/she might have

44. Specific measures are taken to prevent or treat pain

45. He/she receives supports to guarantee an adequate postural comfort

46. The use or need of medication is supervised periodically (e.g.,
doses, frequency, benefits, side effects)

47. He/she has a preventive health care plan (periodic analytics, check-
up with specialists)

48. He/she receives immediate attention when feels sick
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Table 5 (continued)

Material wellbeing

Rights

49. He/she has the appropriate assistive devices to maximize his/her
autonomy

50. The assistive devices that he/she needs have been individually
adapted

51. He/she has his/her own things to entertain himself/herself

52. He/she has physical space where his/her personal belongings are
within reach

53. He/she has the material goods that he/she needs

54. He/she likes the things he/she has

55. He/she has clothing that is age-appropriate and matches his/her
preferences

56. The place where he/she lives has furniture that is adequate to his/
her physical characteristics

57. Specific measures are taken to adapt the environment where he/she
lives to his/her wishes and preferences

58. He/she has free access to his/her bedroom, bathroom, and other
places in which his/her daily routines take place

59. He/she has newest technologies to increase or facilitate his/her
communication

60. In the educational service teaching materials are adapted to his/her
needs

61. Persons providing him/her supports have specific training on ethics
and respect for rights of persons with disabilities

62. Persons providing him/her supports treat him/her with respect

63. Specific measures are taken to respect his/her privacy

64. The confidentiality of his/her individual assessments is adequately
protected

65. His/her belongings and right to property are respected

66. He/she has a room with intimacy if he/she wants

67. His/her rights are respected and defended

68. He/she is provided with the needed supports to understand and
exercise his/her rights

69. He/she is treated with respect in his/her environment

70. He/she is properly informed about relevant decisions that are taken
in his/her name

71. The authorization of his/her legal guardian for the use of seclusion
and restraints is available in case of use

72. He/she participates in activities with the same opportunities avail-
able to others

Personal development

Interpersonal relationships

73. Specific measures are taken to maintain his/her abilities and skills

74. He/she learns things that help him/her be more independent

75. Activities that promote his/her independence are prioritized

76. Activities of daily living are taught to him/her (e.g., eating, self-
care, meal preparation)

77. Instrumental activities of daily living are taught to him/her (use of
transports, preparing meals, shopping)

78. The activities he/she does enable him/her to learn new skills

79. Instructions and modeling are provided so that he/she learns new
skills

80. He/she has opportunities to show his/her skills

81. His/her development in different areas is stimulated (e.g., cogni-
tive, social, sensory, emotional, motor)

82. The tasks that are proposed to him/her are fitted to his abilities and
preferences

83. Persons providing him/her supports help him/her plan activities
that he/she wants to do

84. His/her strengths are taken into account when new goals are
established

85. Activities to facilitate personal interactions with peers are offered

86. He/she has relationships with same age peers at the school

87. He/she has opportunities to initiate friendships if he/she wants

88. He/she has opportunities to be alone with his/her friends and
acquaintances

89. Specific measures are taken to maintain and extend his/her social
networks

90. The meaning of his/her gestures, sounds, and behaviors is assessed

91. Specific measures are taken to improve his/her communication
skills

92. Persons providing him/her supports understand the communication
system that he/she uses

93. The best ways to communicate information to him/her (i.e., visual,
tactile, auditory, olfactory, taste) are identified

94. Enough time is provided for him/her to answer questions

95. Persons providing him/her supports check to make sure if he/she
understands them correctly

96. He/she uses a communication system that is understandable in dif-
ferent contexts
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ABSTRACT
Despite the advances on the assessment of quality of life, this concept is barely studied and is riddled with
important limitations for those with autism spectrum disorder (ASD). This paper is aimed at validating a
questionnaire to assess quality of life of children with ASD and intellectual disability. Based on the
KidsLife Scale, geared toward people with intellectual disability, the most reliable items for those with
ASD were selected. Study participants were 420 persons, from 4 to 21 years old. Results indicated that
the KidsLife-ASD Scale measured eight intercorrelated domains had good reliability and exhibited
adequate evidences of validity. KidsLife-ASD emerges as a helpful tool to guide person-centered
planning addressed at improving quality of life.
KEYWORDS: autism spectrum disorder; intellectual disability; quality of life; social inclusion; rights;

self-determination.
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1. Introduction

The concept of quality of life (QOL) serves as a conceptual and assessment framework to
develop person-centered planning, as a basic principle to guide professional practice, and as a vehicle to
lead the development and implementation of public policies (Gomez et al., 2013; Mansell & Beadle-
Brown, 2012; Reinders & Schalock, 2014; Schalock & Verdugo, 2012). Despite the considerable
advances achieved during the last decade on the operationalization and assessment of this construct,
especially in the intellectual disability (ID) field, its application for those with autism spectrum disorder
(ASD) is still a pending task. This area is barely studied and is riddled with important limitations (Arias et
al., 2018; Payakachat et al., 2012; Tavernor et al., 2013). The most recently published systematic review

(Ayres, 2017) found only one QOL measure designed for use with the general autism spectrum
population in adulthood (the QOL1 and QOL2) highlighting the pressing need to develop robust tools for

this population. More recently, the WHOQOL-BREF, a health-related QOL measure for the general
population, and the INICO-FEAPS scale, a QoL scale for individuals with intellectual and/or
developmental disabilities, have been validated for adults with ASD (Knippel et al., 2018; McConachie
etal., 2017).

Although several instruments have been used to assess QOL in children and youth (e.g. PedsQL,
Child Health Questionnaire, Kidscreen), there is no such instrument specifically designed for use with
children and adolescents with ASD (Billstedt et al., 2011; Cottenceau et al., 2012; Dijkhuis et al., 2017;
Tavernor et al., 2013; van Heijst & Geurts, 2015). Among basic parenting worries is this lack of tools
capturing the potential particularities, special needs and supports, daily life, and contexts that children
with ASD might have (Amor et al., 2018; Begara, Gomez, & Alcedo, 2019). Indeed, generic QOL
instruments may not reflect crucial life aspects such as restricted interests, high anxiety levels, or
resistance to change (lkeda et al., 2016; Tavernor et al., 2013; Waters et al., 2009). We agree with
Schalock and Keith (2016) when they point out that a QOL assessment must reflect the degree to which
people have experiences that are valued for them; occur in domains contributing to a full and
interconnected life; occur in physical, social, and cultural contexts in which people are involved and are
important to them; and involve events and circumstances that are common to all human beings, as well as
idiosyncratic ones.

Most of the research about QoL of children and adolescents with ASD are addressed to those

with high verbal or cognitive skills (Egilson et al., 2017; Potvin et al., 2013; Shipman et al., 2011), when
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the assessment tools are applied to people with ASD and an accompanying diagnosis of ID (e.g. PedsQL,
Kidscreen), they are reduced to those with the less significant disabilities who can complete a self-report
(Payakachat et al., 2012; Sheldrick et al., 2012; Shipman et al., 2011). For those with ASD and greatest
support needs, most of the publications and most of the QOL instruments are focused on other similar but
different constructs such as health-related QOL (e.g. Kuhlthau et al., 2017) or family/parents” QOL (e.g.
Hsiao et al., 2017). When they are focused on individual QOL (e.g. Gomez et al., 2010), research on
outcomes is reduced to a few domains (e.g. friendships, education, health) or objective indicators (e.g.
employment status).

However, QOL is a more comprehensive concept that includes not only objective but also
subjective aspects (Burgess & Gutstein, 2007; Schalock et al., 2011; van Heijst & Geurts, 2015). A
multidimensional and comprehensive QOL assessment is crucial not only when estimating the impact of
ASD but also when evaluating the efficacy of interventions (Morén et al., 2015). To capture the
multidimensional and comprehensive nature of the concept, several QOL conceptual models have been
developed in the ID field (e.g. Cummins, 2005; Felce & Perry, 1995; Petry, Maes y Vlaskamp, 2005;
Schalock & Verdugo, 2002); these are gradually being extended to other specific populations (Alborz,
2017; van Hecke et al., 2017). One of the most commonly used is the eight-domain model proposed by
Schalock and Verdugo (2002), given its high quantity of evidences of validity (Gomez et al., 2011; Jenaro
et al., 2005; Wang et al., 2010) and familiarity to practitioners (Arias et al., 2018, Carb6-Carreté et al.,
2015; Gémez et al., 2015). According to this model, QOL is considered a desired state of personal
wellbeing that has universal and cultural-bound properties, includes both objective and subjective
components, and is influenced by individual and environmental factors (Schalock et al., 2011). According
to this framework, QOL is composed of eight domains: emotional wellbeing, material wellbeing, physical
wellbeing, personal development, rights, self-determination, social inclusion, and interpersonal
relationships.

Another essential issue that might determine QOL outcomes is related to the respondents
themselves. It is undeniable that each person has a unique perception of his or her QOL; this is influenced
by context, previous experiences and personal values. This personal perspective can only be measured
through self-reports. Nevertheless, this perspective may not be adequate when the goal is to assess
interventions and efficacy of supports, given the dependence of wellbeing scores on homeostatic

processes (Cummins & Wooden, 2013): Most people without mental health problems will score over the
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75th percentile when asked about their personal wellbeing. When it is desired to evaluate the
effectiveness of interventions, reports of others tend to be much more sensitive to changes (Gémez &
Verdugo, 2016). In fact, the relationship between different perspectives is an issue garnering interest since
the concept's birth. Several authors agree on the lack of relationship between them (Koch et al., 2015;
Sim@es & Santos, 2016; White-Koning et al., 2007; Zimmermann & Endermann, 2008), while others
provide evidence of a moderate (Balboni et al., 2013; Claes et al., 2012; Egilson et al., 2017; Sheldrick et
al., 2012) or high association (McVilly et al., 2000).

Thus, when selecting or developing an instrument for assessing QOL, one of the most important
decisions to be taken is if we want to focus interest on the self-perception of a person, the perception of a
third person who knows him or her well, or both perceptions. In this sense, it must be noted that there is
no comprehensive assessment tool specifically addressed to children with ASD and ID in the international
ambit that considers the eight QOL domains. Specifically, in the Spanish context there is only one
available instrument for children and adolescents with ID: the KidsLife Scale (Gdmez et al., 2016), a
report of others who know the person well. Although the instrument presents adequate validity and
reliability in its application to children and adolescents with ASD (Arias et al., 2018; Moran et al., 2015),
relatives and professionals have expressed, during its application, that not all the items were suitable or
sufficiently appropriate for them.

For these reasons, we consider it fundamental and imperative to count on a QOL assessment for
children with not only ID but also ASD that contemplates their particularities, daily lives, contexts, and
needs (Burgess & Gutstein, 2007; McConachie et al., 2015). Such an instrument must be applicable for
those with greater support needs, who are not always able to communicate by themselves. Therefore, the
goal of this study is to adapt the KidsLife Scale for use with children and young people with ID who have
an accompanying diagnosis of ASD: the KidsLife-ASD (known in Spanish as KidsLife-TEA). To that
end, we departed from the field-test version of the KidsLife Scale to select the most reliable and
discriminant items for ASD. Reliability and validity evidence based on the internal structure of the new

scale is provided below.
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2. Method

2.1 Participants

The assessed participants were 420 people: (a) having ASD and an ID; (b) aged from 4 to 21
years old; and (c) receiving supports and services in social and educational domains. The only exclusion
criterion was if the person was outside educational settings (since the assessment tool includes items
related to educational but not employment settings and circumstances). The number of boys (n=333;
79.3%) was almost four times higher than the number of girls (n=87; 20.7%). Their ages ranged from 4 to
21 years old (M=12; SD=4.7) (Figure 1). According to the official records at schools and participating
centers, 12.6% of the participants had mild ID, 37.1% moderate, 44.3% severe, and 6% profound. The
most prevalent associated conditions were behavioral disorders (16.2%), physical disability (8.3%),
epilepsy (6.9%), mental disorders (6.7%), visual disability (3.3%) and Down syndrome (3.3%).
Regarding type of schooling, 22.1% were in general education, 65.2% in special education and 12.6% in

combined education (i.e., special education combined with education in ordinary schools).
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Figure 1. Distribution of participants in terms of age and gender

The assessment was carried out by 237 respondents from 78 Spanish agencies that provide

support to people with intellectual and developmental disabilities. In this case, the number of women

(82.4%) was much higher in comparison to the number of male informants (17.6%). Just over half
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(51.5%) were professionals, the other half (48.5%) were parents of the assessed people. Among them, the
majority were mothers (76.5%), only one in four (23.5%) were fathers. The respondents had known the
assessed person for a mean of five years and four months (the range varied from six months up to 20

years). Almost all of them (83.6%) had contact with the assessed person several times per week.

2.2 Materials

The field-test version of the KidsLife Scale was used (Goémez et al., 2016). This instrument
allows assessing QOL-related personal outcomes for children and young adults with ID, aged 4-21 years
old, if they are users of social, health, and educational services. The scale is completed by a third-party
respondent (e.g. staff, relative, or proxy) who has known the person at least six months and can observe
him or her for significant periods of time in different contexts.

The field-test version of the scale included 156 items (i.e. 20 items per each of the eight QOL
domains, except for social inclusion that comprised 16 items) (Gomez et al., 2014, 2016). All items were
formulated as third-person declarative statements and divided into eight subscales which correspond to
the eight QOL domains (Schalock & Verdugo, 2002): emotional wellbeing, material wellbeing, physical
wellbeing, personal development, rights, self-determination, social inclusion, and interpersonal
relationships. The answer format had four options: 'never’, 'sometimes', 'often’, and 'always', that were
scored from 1 to 4 according to the valence of each item. Likewise, sociodemographic data were collected
throughout an ad hoc survey about the person being evaluated, the respondent, and the service/support

provider.

2.3 Procedure

Several dissemination activities about the study were carried out through courses, scientific
conferences, seminars and the websites of the Institute on Community Integration (University of
Salamanca) and Plena Inclusion [Full Inclusion], a Spanish confederation of organizations in favor of
People with Intellectual Disabilities (brings together 891 organizations). In addition, with the aim of
locating any other potential participating centers providing support and services to children and youth
with ID and ASD, a thorough web search was conducted. The research team contacted each support
provider identified by sending mass emails. Those centers that could not use email or needed more

information were contacted by phone.
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When an organization or service showed interest in participating, they were asked to complete an
online questionnaire with their contact details and the person in charge of coordinating the
implementation of scales. Each participant organization was provided (via email, phone, videoconference,
and meetings as required) all instructions needed to complete the scales: information about the research,
access to the electronic version of the scale, the instruction manual, and the informed consent to be
completed by participants or their legal guardians. All along the process, the research team was available
to solve issues and problems, as well as negotiate deadlines to send back the assessments.

Authorization to conduct this research was obtained from the University of Oviedo Ethics
Committee. All procedures performed in studies involving human participants were in accordance with
the ethical standards of the institutional and with the 1964 Helsinki declaration and its later amendments
or comparable ethical standards. The privacy rights of human subjects was respected: to guarantee
confidentiality of the data, each assessed person was assigned an anonymous identification code that
allowed returning results (to be used at each organization or center to develop person-centered planning
and guide organizational strategies of improving users’ QOL).

Data were analyzed with SPSS 24.0, FACTOR 10.7, and MPlus 7.0.

3. Results

3.1 Reliability

Reliability in terms of internal consistency was the first analysis conducted for the field-test
version of the KidsLife Scale. Cronbach’s alpha as a measure of reliability has recently been criticized
because this coefficient assumes continuity of the variables and this assumption is not met by ordinal
response items. Several studies have shown that the use of Cronbach’s alpha with less than five ordinal
options produces a spurious decrease of its magnitude (Elosua & Zumbo, 2008). In this study it was still
calculated, given it is the most widely used in social sciences. Still, as data came from an ordinal scale
with four options, ordinal alpha and ordinal theta were preferred. As is shown in Table 1, all internal
consistency coefficients were adequate. Ordinal alpha ranged from .83 (emotional wellbeing) to .94

(personal development).
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Table 1
Internal consistency coefficients for the field-test version of the scale
Sl SD EW PW MW RI PD IR
Cronbach’s alpha .88 .87 .85 .80 .83 .78 91 .88
Ordinal alpha .90 .90 .83 .88 91 .89 .94 .92
Ordinal theta 91 91 .86 .89 .92 91 .95 .93
N items 16 20 20 20 20 20 20 20

Note. SI= social inclusion; SD= self-determination; EW= emotional wellbeing; PW= physical wellbeing;
MW= material wellbeing; RI= rights; PD= personal development; IR= interpersonal relationships.

Given the excessive length of the field-test version, the aim of the next step was to reduce the
final scale to a more appropriate number of items (i.e. 12 items per domain). In this phase, it was
important not only to select the most reliable items but also to avoid redundancy as well as guarantee that

core indicators would still be represented. For this reason, the scale was refined in four steps (Table 2).

Table 2
Eliminated items in the final version of the scale
1%t step 2" step 3 step 4™ step N
CHI < 0.300 M>3 smaller CHI Content items
Sl i03, 14 i11,1i15 - - 4
SD - 117,125, 126, i28, i29 - 8
i31, i32, i34

EW 137, 146 138, 139, 142, i43, - i52 8
i45

PW i69, i76 i59, i65, 168, i70, - i61 8
i75

MW - 77,178, 184, i85, - i80, 187 8

i95, 196
RI 199, 1100, 1108, 1102 - i101 8
i110, 1111, i113
PD i131 i120, i130 - i126, 1128, i129, 8
i132, 1135
IR - 1143, i144, 1145, - i137, 1138, i152, 8
i149 i156
N items 13 32 1 14 60

Note. SI= social inclusion; SD= self-determination; EW= emotional wellbeing; PW= physical wellbeing;
MW= material wellbeing; RI= rights; PD= personal development; IR= interpersonal relationships.

The first step consisted of calculating corrected homogeneity indexes (CHI) for the items by
domains. Values ranged between —.07 (i113, rights) and .74 (1125, personal development). The domain
with the highest mean CHI was personal development (M=.58), while the lowest was found in rights
(M=.37). We established a limit of CHI >.30 to keep an item in the scale. Only 13 items were below the

limit and eliminated for this reason. Once the less reliable items by domain had been removed, the second
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step was to explore the item difficulty through their mean. Aimed to avoid ceiling effects (i.e. including

items in which people generally obtained the highest score) and non-discriminant items, those items with

means over 3 and closer to 4 were deleted within each domain (scores ranged from 1 to 4). A total of 32

items were deleted for this reason, most of them in self-determination (n=7) and material wellbeing (n=6).

In contrast, only five items were removed in total for rights (n=1), social inclusion (n=2), and personal

development (n=2). Next, among the remaining items, CHI values were checked again to select the most

reliable ones. In this third phase, only one item was removed for self-determination because of its lower

value in comparison with the others. Finally, 14 items were eliminated from the remainder pool due to

content (i.e. avoiding redundant items and assuring core indicators were represented); most of them (n=9)

were removed from personal development and interpersonal relationships.

By means of the process summarized in Table 2, the KidsLife-ASD final version was reduced to

96 items. Reliability analysis in terms of internal consistency was again calculated by domains,

Cronbach’s alpha, ordinal alpha, and ordinal theta. For ordinal alpha, coefficients varied between .82

(physical wellbeing) and .92 (personal development). The elimination of items did not lead to any

difference in internal consistency for social inclusion and had a very slight variation for rights.

Nevertheless, there was a little internal consistency loss for the other six domains, losing the greatest

value in material and physical wellbeing (Table 3).

Table 3

Comparison of Cronbach’s alphas for the field-test version and the final version of the scale
Sl SD EW PW MW RI PD IR
P Field-test version .88 .87 .85 .80 .83 .78 91 .88
§ £ Final version .88 83 79 74 75 79 .88 84
g © Difference 0 -.04 -.06 -06  -.08 +.01 -.03 -.04
Field-test version .90 .90 .83 .88 91 .89 .94 .92
E ‘f;_ Final version .90 .87 .85 .82 .85 .88 .92 .88
S Difference 0  -03 +02 -05 -06 -0l  -02  -04
Field-test version 91 91 .86 .89 .92 91 .95 .93
:EB § Final version 91 .88 .86 .83 .86 .89 .93 .89
= Difference 0 -.03 0 -06  -.06 -.02 -.02 -.04

Note. SI= social inclusion; SD= self-determination; EW= emotional wellbeing; PW= physical wellbeing;

MW= material wellbeing; RI= rights; PD= personal development; IR= interpersonal relationships.
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With the aim of evaluating the fit of the eight-domain model to data, we performed a

confirmatory factorial analysis (CFA). Therefore, the analysis of fit was performed on the model in which

QOL is understood to comprise eight domains as intercorrelated first-order factors.

Table 4
Compositions of parcels
Parcel 1 Parcel 2 Parcel 3
Social inclusion 116 (1.24) i06 (.72) i01 (-.00)
i02 (-.34) i10 (-.01) i05 (.22)
i08 (-.40) 113 (.32) i12 (.42)
i04 (-.15) i07 (-.19) i07 (.31)
Self-determination i30 (1.57) i27 (.96) i18 (-.14)
i23 (-.30) i22 (-.15) i19 (.09)
i33 (.49) i36 (.13) i21 (.07)
i20 (-.07) i35 (-.02) i24 (.93)
Emotional wellbeing i55 (-.13) i49 (-.39) i44 (-.42)
i47 (-1.35) i48 (-1.10) i51 (-.84)
i40 (-.66) i50 (-.67) i53 (-.69)
i54 (-1.03) i41 (-.96 i56 (-1.05)
Physical wellbeing i57 (-.95) i71 (-.185) i60 (-1.21)
i64 (-.58) i66 (-.92) i62 (-1.15)
i74 (-1.79) i67 (-1.70) i72 (-.28)
i58 (-1.33) i63 (-1.28) i73 (-1.36)
Material wellbeing 190 (.20) i81 (-1.60) i89 (-1.11)
i83 (-1.01) i88 (-.60) i82 (-1.24)
i79 (-1.72) i89 (-1.11) 194 (-1.26)
i86 (-1.51) 193 (-1.34) 193 (-1.34)
Rights 197 (-1.34) 198 (.58) i104 (-2.01)
1114 (.172) 1116 (-.09) 1105 (-1.31)
1112 (-3.11) 1106 (-2.17) 1109 (.31)
1103 (-1.94) 1107 (-1.69) 1115 (-.74)
Personal development i121 (-.30) 1124 (-.39) i117 (-.80)
1134 (-.57) 1118 (-.58) 1119 (-.64)
1127 (-1.16) 1136 (-1.08) 1122 (-.52)
1125 (-.75) 1123 (-.73) 1133 (-.66)
Interpersonal relationships 1141 (.26) 1140 (.25) 1139 (-.53)
1154 (-.37) 1153 (-.44) 1142 (-.49)
i151 (-.96) 1147 (-.89) 1146 (-.80)
1148 (-.79) i155 (-.58) 1150 (.13)

Note. Asymmetry values are between parentheses.

Because of the high number of items which make up each domain (n=12), three parcels were

used as indicators or observed variables of each latent variable for the fit analysis of the KidsLife-ASD

Scale. Each parcel comprised four items and was made up of the sum of items with asymmetry in
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opposite directions (positive and negative). In this way, the item with the largest positive asymmetry was
assigned to the first parcel along with the item with the largest negative asymmetry, the items with the

next largest asymmetries were assigned to the second parcel and so on (Table 4).

Several strategies were used to check parcels’ unidimensionality: (a) analysis of optimized
parallel (Timmerman & Lorenzo-Seva, 2011), based on minimum rank factor analysis (MRFA; Lorenzo-
Seva & Ferrando, 2013), in which the polychoric correlations matrix between the four items composing
each parcel was compared with the results of 500 random permuted correlations matrices of raw scores;
and (b) two indexes of closeness to unidimensionality were estimated for each parcel (Ferrando &
Lorenzo-Seva, 2017): the explained common variance (ECV) estimated the size of the dominant factor—
ranging between 0 and 1, ECV values between .70 and .85 indicate a unidimensional structure of the data
(Rodriguez, Reise, & Haviland (2016)—and the mean of item residual absolute loadings (MIREAL) of a
potential residual second factor MRFA, orthogonal to the primary factor. MIREAL is a general estimator
of the degree of deviation of unidimensionality, values under .30 are considered indicators of lack of a

relevant residual factor (Ferrando & Lorenzo-Seva, 2017).

As can be seen in Table 5, where results about parcels’ unidimensionality are included, on the
one hand, the ECV values ranged between .71 and .85. This suggests the existence of a clearly dominant
factor in all parcels. On the other hand, MIREAL values were lower or very close to the cut-off point of
.30, ranging from .18 to .36, suggesting that the presence of relevant systematic variance in any case
besides the principal factor was not plausible. The parallel analysis suggested the presence of a single
factor in all cases, given that the variance assumed by the first variable was always greater than that
derived from the simulated matrices and the variance assumed by the second factor in the real data was
lower than that calculated from the random matrices. Given these results, it can be concluded that parcels

were sufficiently unidimensional. We thus proceeded to the next step, which consisted of the CFA.
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Table 5

Parcels’ unidimensionality
Factor Parcel ECV MIREAL Realdata Realdata Mean of Mean of Advised

% of % of random % random %  number of
variance  variance of of dimensions
for for variance variance
variable 1  variable 2 for for
variable 1 variable 2
Sl si_pl .853 226 86,6 13,4 67,5 32,0 1
si_p2 .858 .236 82,6 17,4 67,0 32,4 1
si_p3 .866 248 87,6 12,4 68,0 31,4 1
SD sd_pl .712 299 71,4 28,6 66,8 32,7 1
sd_p2 .767 312 75,0 25,0 66,7 32,6 1
sd_p3 .763 278 77,3 22,7 67,3 32,1 1
EW ewpl .731 .259 77,5 22,5 68,1 31,3 1
ew p2 .751 .280 80,1 19,9 67,3 32,0 1
ew p3 .846 227 97,9 2,1 67,8 31,5 1
PW  pw_pl .896 .188 88,6 11,4 67,4 31,9 1
pw_p2 .776 274 78,5 21,5 65,9 33,3 1
pw_p3 .741 337 76,8 23,2 66,7 32,4 1
MW mw pl 814 197 77,4 22,6 67,2 32,3 1
mw_p2 .728 .360 67,7 25,2 66,7 32,4 1
mw_p3 .787 251 71,9 28,1 68,5 30,9 1
RI ri_pl .806 .283 85,4 14,6 66,6 32,6 1
ri_p2 .776 .308 77,8 22,2 67,4 31,9 1
ri_p3 .781 .302 82,3 17,7 67,7 31,7 1
PD pd p1 .859 204 83,8 16,2 68,4 31,0 1
pd p2 .872 244 87,5 12,5 67,6 31,8 1
pd_p3 .801 310 80,1 19,9 67,8 31,6 1
IR ir pl .735 .348 70,0 30,0 66,3 331 1
ir p2  .871 210 87,2 12,8 66,9 32,4 1
ir p3  .851 .235 88,0 12,0 67,8 31,6 1

Note. SI= social inclusion; SD= self-determination; EW= emotional wellbeing; PW= physical

wellbeing; MW= material wellbeing; RI= rights; PD= personal development; IR= interpersonal

relationships; ECV= Explained Common Variance; MIREAL= Mean of Item Residual Absolute

Loadings.

Next, the fit of three confirmatory factorial models was compared. These models were specified

based on those proposed in Gomez et al. (2011) based on the scientific literature: (a) QOL as a
unidimensional construct (M1); (b) QOL as eight intercorrelated factors (M2; Schalock & Verdugo,
2002); and (c) QOL as eight first-order factors and a general second-order domain (M3; Wang et al.,

2010). The three CFA models were estimated using robust maximum likelihood (MLR) as an estimation
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method and implemented in Mplus 7.0. In the estimation of the models, the non-independence between
the observations made by the same evaluators (i.e., type=COMPLEX, with 237 clusters) was taken into
account. The results are displayed in Table 6, where it is shown that the unidimensional model obtained
an unacceptable fit to the data (RMSEA=.127, CFI=.678, TLI=.648). Comparing the others, the eight
correlated first-order factors showed a better fit in general terms than the hierarchical model (ARMSEA=-
.005, 4CFI=.015, ATLI=.013), being also more plausible according to absolute fit indexes such as AIC
(441C=-76) and ABIC (44BIC=-59), but not according to BIC (4BIC=5). In any regard, considering all
the obtained indices, the model consisting of eight intercorrelated factors was the best one (representing

the internal structure of the data).

Table 6

Standardized factorial loadings for the eight-domain confirmatory model
Model FP RMSEA (CI) CFl  TLI  AIC BIC ABIC
M1 (one-dimensional) 72 127 (122-132) 678 .648 41119 41409 41181
M2 (eight correlated factors) 100 .050 (.043-.056) .956 .946 39502 39906 39588
M3 (second order factors) 80 .055 (.049-061) .941 .933 39578 39901 39647

Note. FP= Free parameters from the base-line model; RMSEA= Root mean square error of
approximation; Cl= confidence interval; CFl= Comparative fit index; TLI= Tucker-Lewis index; AIC=
Akaike information criterion; BIC= Bayesian information criterion; ABIC= Sample-size adjusted BIC.
Standardized factorial loadings, the reliability based on the model (McDonald’s omega), and an
estimation of convergent validation for the factors using the average variance extracted (AVE) are shown
in Table 7. As it can be seen, the factorial loadings were high (ranging from .66 to .90; M=79; SD=06).
Omega’s indices were between .74 and .90. AVE values always greater than .50, suggesting a good

convergent validity for the factors (i.e. the explained variance by the factor was greater than the residual

variance in all cases).

Table 7
Standardized factorial loadings for the eight-domain confirmatory model
S SD EW PW MW RI PD IR

Parcel 1 .785 .834 770 .668 718 .838 791 .852
Parcel 2 874 .809 .786 817 .755 762 .906 .818
Parcel 3 .818 .831 797 615 716 748 .900 .816
AVE .68 .68 .62 .50 53 61 .75 .69
Omega .87 .86 .83 74 a7 .83 .90 .87

Note. AVE= Average Variance Extracted; SI= social inclusion; SD= self-determination; EW=
emotional wellbeing; PW= physical wellbeing; MW= material wellbeing; RI1= rights; PD= personal
development; IR= interpersonal relationships.
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Finally, the correlations between the factors (Table 8) showed a range between .36 (SI-PW) and
.78 (PD-IR). Discriminant validity was checked by comparing the highest correlation with the square of
the AVE value in each factor (see diagonal of Table 7). To consider that a factor has an adequate
discriminant validity, it is needed that the square of the AVE value is greater than the highest observed

correlation in that factor (Forner & Larcker, 1981), a condition that was met in all cases.

Table 8
Correlations between the eight domains
Sl sD EW PW MW RI PD IR
Sl .82
SD .52 .82
EW .36 .55 .78
PW .35 .35 .56 .70
MW .38 .53 .66 .70 72
RI .50 .53 .61 51 72 .78
PD 44 .52 72 .53 67 .68 .86
IR .55 .64 .68 49 .68 .75 .78 .82

Note. Squares of the AVE are on the diagonal (in bold), the inter-factor correlations are out of the
diagonal. SI= social inclusion; SD= self-determination; EW= emotional wellbeing; PW= physical
wellbeing; MW= material wellbeing; RI= rights; PD= personal development; IR= interpersonal
relationships.

4. Discussion

This study helps fill the gap existing in the assessment of QOL in infancy and adolescence of
people with ASD and ID. To the best of our knowledge, the KidsLife-ASD is the first QOL scale
specifically adapted to these children and youngsters. Actually, the identification of a widespread use of
tools lacking reliability and validity was an important finding of the recent systematic review carried out
by Ayres et al. (2017), who highlighted the pressing need to develop robust measures for people with
ASD. For these reasons, we examined the psychometric properties of the field-test version of the KidsL.ife
Scale when it is applied to those with not only ID but also an ASD, with the goal of adapting it to this
population. Results supported the internal structure of the scale based on the theoretical and assessment

framework in which QOL is composed of eight intercorrelated first-order domains.

Although QOL domains are identical to the original KidsLife Scale (Gomez et al., 2016),
addressed to children with 1D, they were operationalized through a different pool of items (since the most
valid, reliable, and suitable items for people with ASD and ID were selected). The adapted KidsLife-ASD

Scale is composed by the same number of items as the original (N=96) but 31% were different (n=30):
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two items in rights; three items in social inclusion, self-determination, and material wellbeing (n=9); four
items in personal development and interpersonal relationships (n=8); five in physical wellbeing; and six
in emotional wellbeing. Therefore, four of the eight subscales are substantially different and eight items
were slightly reformulated to include more suitable examples for this population (i.e. the essential content
of the items was the same, but clarifications were added among parentheses to better explain their
content). An English version of the specific items in the ASD KidsLife can be seen in Appendix 1. The
result is a helpful assessment tool that satisfies the demands of organizations for a specific QOL
instrument that will allow professionals working in this field to develop evidence-based practices to

enhance QOL-related personal outcomes (Claes et al., 2015; Gomez et al., 2013; van Loon et al., 2013).

The KidsLife-ASD Scale presents adequate evidence of reliability and validity based on the
internal structure of the scale, as well as convergent and discriminant validity. Internal consistency of
some domains (i.e.., PW, MW, SD, PD, and IR) was slightly lower (between -.02 and -.08) as a result of
the removal of items. This decrease might be caused by the elimination of redundant items, given that
these coefficients are a measure based on correlations between items that might be inflated by overlaps
between them. Nevertheless, the eight subscales showed adequate values to guarantee the reliability of the
scale. In this sense, personal development was the most consistent and reliable domain, while the three
wellbeing-related domains (i.e., physical, material and emotional wellbeing) obtained the lowest values

but were within a range considered appropriate.

With regard to the validity evidences based on the internal structure of the scale, the CFA
showed adequate indexes of fit for the eight-domain model, better than those obtained for the fit of two
alternative models. With respect of convergent and discriminant validity, the personal development
domain stood out, while physical and material wellbeing were the least discriminant. Furthermore, these
results support the conclusion that the items which make up the scale constitute an appropriate
operationalization of the QOL construct for children and adolescents with ASD and ID who are attending
social or educational services. Thus, it seems to be an appropriate and helpful tool for guiding evidence-

based practices and allocation of resources for them.

Some limitations must be noted. Despite our use of a large group of participants, they were not
randomly selected. Rather, they were limited to those who agreed to participate (among those receiving

support in contacted organizations who were willing to collaborate). Moreover, it must be emphasized
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that this is a report of a third person. Thus, a further area for future research is development of a self-
report version of the KidsLife-ASD Scale, given the necessity of developing QOL self-reports with
adequate evidence of reliability and validity for this population (Saldafia et al., 2009). Parents and staff
have traditionally been relied on to offer proxy reports of children’s QOL. Yet recent research is showing
evidence of the capacity of adolescents with ASD to provide a unique perspective on their own well-
being and thereby take a more active role in research (Burgess & Turkstra, 2010; Egilson et al., 2017;
Ikeda et al., 2014, 2016; Shipman et al., 2011). Given the observed differences between respondents, it is
essential to consider the perspectives of professionals, parents, adolescents and children when designing
and planning supports and interventions (Clark et al., 2015); it is also important to obtain an overall
assessment of progress and obstacles related to the child’s QOL (Burgess & Gutstein, 2007). Finally, due
to the large number of items per domain and the need to replicate the same structure as in the original
study of the KidsLife Scale, we used parcels that may lead to some disadvantages. Future research might
also be focused on analyzing QOL-related personal outcomes assessed with this scale, examining
personal and contextual variables that may impact on QOL, and adapting the scale for people with ASD
but no ID.

We consider the KidsLife-ASD Scale as a valuable first step forward in carrying out a
comprehensive assessment of QOL. The information derived using this scale may be quite helpful to
improve quality of life-related personal outcomes, develop person-centered planning, provide
individualized supports, implement quality improvement strategies for organizations, and guide social and
human policies to ensure human rights, empowerment, and inclusion. Although the validation presented
in this study is geared toward the Spanish population, the original KidsLife Scale is being adapted for use
in other countries (Belgium, Chile, Colombia, Italy, among others), and the KidsLife-ASD is also being

translated into other languages with the aim of being validated in the near future.
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Appendix 1
Specific items in the ASD KidsLife Scale
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Social inclusion

Self-determination

8. He/she participates in social activities outside
the place where he she/receives services or formal
supports

10. Persons outside his/her support group interact
with him/her

11. He/she participates in leisure and cultural
activities in community environments (e.g. cafes,
libraries, swimming pools, movie theaters, parks,
beaches)

13. Specific measures are taken to allow him/her
to influence his/her environment (physical,
material, and social environment)

18. The decision to carry out an action is carefully
considered when he/she experiences it as
unpleasant (e.g., during personal care or hygiene,
meals, activities)

19. He/she chooses clothing that he/she wants to
wear

Emotional wellbeing

Physical wellbeing

25. He/she has a personal record that indicates
what he/she likes, what calms him/her down,
what he/she dislikes, and how he/she can react,
that all the staff knows and must follow

27. Persons providing him/her supports have a

list of observable behaviors that express his/her
emotional states (e.g., maps, records)

28. Specific measures are taken to prevent or treat
mental health problems

29. The function of his/her challenging behaviors
is systematically assessed

30. He/she shows himself/herself satisfied (e.g,
joyful, happy, content, active)

35. He/she enjoys his/her daily activities

37. He/she has a diet that is adapted to his/her
health needs

39. Persons providing him/her supports have
specific training on his/her specific health-related
issues

43. He/she maintains a healthy weight

44. He/she has services of rehabilitation or
physical activity to take care of his/her health

48. The side effects of medication are checked
systematically

Material wellbeing

Rights

49. His/her personal property is replaced or
repaired when it deteriorates or gets damaged
55. The educational services are adapted to
his/her physical, sensory, and intellectual
characteristics

56. He/she receives the appropriate supports to
manage his/her money

62. He/she has specific programs providing
information about his/her rights.

65. His/her intimacy is respected (knock before
entering, close the door when he/she is having a
shower, using the bathroom, regarding his/her
sexuality)

Personal Development

Interpersonal relationships

73. Helshe has a plan of activities that he/she
likes and that contributes to his/her personal
enrichment

74. The improvement of his/her development is
made in alignment with his/her personal needs
and preferences (e.g., avoiding under-stimulation
and over-stimulation)

81. He/she receives individualized supports and
attention (e.g., during personal care, meals,
activities, therapies, stimulations, rest, in the
community)

83. Persons providing him/her supports receive
training about the most adequate teaching
methods

85. Activities or supports that enable him/her to
maintain social interactions are planned

88. Opportunities to participate in his/her daily
activities are provided to him/her and his/her
family

89. Information about his/her interactive style
when he/she meets someone new is provided
96. Persons providing him/her supports know
how to help him/her relate to others
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Resumen

Entre los colectivos que se han beneficiado en menor medida de los progresos en la
aplicacién del concepto de calidad de vida se encuentra el de nifios y jévenes con autismo.
El objetivo de este estudio es presentar la nueva Escala KidsLife-TEA y los primeros
resultados obtenidos tras su aplicacién. L.a muestra estuvo compuesta por 420 personas con
discapacidad intelectual y autismo de entre 4 y 21 afios que reciben apoyos en 78
organizaciones espafiolas. Se utiliz6 la Escala KidsLife-TEA, que evalia resultados
personales en calidad de vida de jévenes con autismo y discapacidad intelectual. I.as mayores
puntuaciones se obtuvieron en bienestar material y desarrollo personal, mientras que las mas
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gresos en la aplicacién del concepto de calidad de vida se encuentra el de nifios y jévenes
con autismo. El objetivo de este estudio es presentar la nueva Escala KidsLife-TeA y los
primeros resultados obtenidos tras su aplicacién. La muestra estuvo compuesta por 420
personas con discapacidad intelectual y autismo de entre 4 y 21 afios que reciben apoyos
en 78 organizaciones espafiolas. Se utiliz6 la Escala KidsLife-TEA, que evalda resultados
personales en calidad de vida de jévenes con autismo y discapacidad intelectual. Las
mayores puntuaciones se obtuvieron en bienestar material y desarrollo personal, mien-
tras que las mds bajas se dieron en inclusidn social y autodeterminacién. Se discuten los
hallazgos del estudio y se apuntan lineas futuras para mejorar la calidad de vida de este
colectivo.
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ParaBras cravE: calidad de vida; autismo; discapacidad intelectual; infancia;
adolescencia.

ABsTrRACT: Among the groups which have had least benefit from the progress in ap-
plicating the quality of life concept are children and youth with autism. The aim of this
study is presenting the new scale KidsLife-asp and the first results after its application.
The sample was composed of 420 people with intellectual disability and autism between
4 and 21 years old who were attending 78 Spanish organizations. The KidsLife-asD scale
was used, which evaluates quality of life personal outcomes of youth with autism and
intellectual disabilities. The highest results were obtained in material wellbeing and per-
sonal development, while the lowest scores were shown in social inclusion and self-de-
termination. The results from the study are discussed and future lines are proposed to
enhance the quality of life of this group.

KEY woRrDs: quality of life; autism; intellectual disability; childhood; adolescence.

1. Inclusién social y autodeterminacion: los retos en la calidad de vida de los
jovenes con autismo y discapacidad intelectual

central no solo a la hora de guiar y contrastar la eficacia de las pricticas pro-

fesionales, sino también en la redefinicién de las estrategias organizacionales y
las politicas sociales en los dmbitos educativo, sanitario y de servicios sociales (Bigby,
Knox, Beadle-Brown y Bould, 2014; Schalock, Verdugo, Gémez y Reinders, 2016;
van Loon et al., 2013). En la atencién a personas con discapacidad intelectual (p1), la
introduccién del enfoque biopsicosocial —que asume que en la discapacidad no solo
existen limitaciones, sino también fortalezas, y que el funcionamiento del individuo
en interaccion con el entorno que le rodea mejorard si se le ofrecen los apoyos adecua-
dos (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2011)- ha propiciado el uso del modelo
de calidad de vida como marco de referencia para la provisién de apoyos y servicios
(Verdugo, Gémez y Navas, 2013; Schalock y Verdugo, 2012).

Existen numerosos modelos de calidad de vida, siendo el mis extendido en el con-
texto espafiol entre los proveedores de servicios (Arias et al., 2018; Carb4-Carreté,
Guardia-Olmos y Giné, 2015; Ferndndez, Verdugo, Gémez, Aguayo y Arias, 2018;
Gomez, Arias, Verdugo, Tassé y Brown, 2015; Gémez, Alcedo, Arias et al., 2016;
Moran, Gémez y Alcedo, 2015; Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014) y
el que mayor cantidad de evidencias empiricas acumula (Claes, van Hove, Vandevel-
de, van Loon y Schalock, 2012; Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Jenaro et al.,
2005; van Loon, Claes y Schalock, 2014; Wang et al., 2010) el propuesto por Schalock
y Verdugo (2002/2003, 2012), quienes definen la calidad de vida como un estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades
universales y ligadas a la cultura; (c) engloba componentes objetivos y subjetivos; y
(d) estd influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales (Schalock,

l j L CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA ha adquirido en los tltimos afios un papel
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Keith, Verdugo y Gémez, 2010). Concretamente, en este modelo se distinguen ocho
dimensiones esenciales de calidad de vida que son importantes para todas las perso-
nas: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersona-
les, desarrollo personal, autodeterminacién, inclusién social y derechos.

Si bien se han producido importantes avances en la operativizacion y aplicacion
del concepto de calidad de vida en el dmbito de la discapacidad, los nifios y jovenes
con DI y Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) conforman uno de los grupos
que se han beneficiado en menor medida de estos cambios. Tanto es asi que, hasta la
fecha, no se encontraban en la literatura especializada instrumentos que permitiesen
un abordaje especifico de la evaluacion de calidad de vida en jvenes con TEA con su-
ficientes garantias psicométricas (Gémez, Morén, Alcedo, Arias et al., 2018; Kniippel,
Jakobsen, Lauritsen y Telléus, 2018; van Heijst y Geurts, 2015; Tavernor, Barron,
Rodgers y McConachie, 2013), a pesar de que: (a) ha aumentado significativamente
la prevalencia de los TEA en las Gltimas décadas (Idring et al., 2015; Morales-Hidalgo,
Roige-Castellvi, Herndndez-Martinez, Voltas y Canals, 2018) (b) se han apuntado
menores niveles de calidad de vida en nifios con TEA en comparacién con nifios sin
discapacidad (Clark, Magill-Evans y Koning, 2015; Chiang y Wineman, 2014; de
Vries y Geurts, 2015; Ikeda, Hinckson y Krageloh, 2014; Kuhlthau ez al., 2013) o
con enfermedades crénicas (Cottenceau et al., 2012); y (c) la relevancia del tema se
ha visto reflejada en la reciente aprobacién de la primera Estrategia Nacional para la
mejora de la calidad de vida de las personas con TEa (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, 2015). Asi pues, los instrumentos para la evaluacién de la calidad
de vida con suficientes garantias de validez y fiabilidad son no ya recomendables, sino
necesarios e indispensables (Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidon
a las Personas en Situacién de Dependencia, 80E de 15 de diciembre de 2006: 44154).

En esta linea, dado que las intervenciones dirigidas a la mejora de la calidad de vida
deben basarse en evidencias, se han desarrollado y validado en el contexto espaiiol di-
versos instrumentos de calidad de vida a partir del modelo propuesto por Schalock y
Verdugo (2002/2003), tales como la Escala Gencat (Verdugo, Arias, Gémez y Scha-
lock, 2010), dirigida a usuarios de servicios sociales; la Escala iNtco-rEaPs (Gomez,
Verdugo y Arias, 2015) para adultos con p1; la Escala San Martin (Verdugo, Gé6-
mez, Arias y Schalock, 2014) para adultos con necesidades de apoyo significativas;
la Escala de Calidad de vida para personas con discapacidad que envejecen (Alcedo,
Aguado, Arias, Gonzilez y Rozada, 2008) y la Escala cavipace (Ferndndez et al.,
2018) para adultos con dafio cerebral. En el caso de los mds jévenes, se desarrollaron
la cvi-cvip (Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009) y la ccva (Gémez-Vela y Ver-
dugo, 2009), destinadas, respectivamente, a nifios y adolescentes. Mds recientemente,
superando las limitaciones psicométricas de las dos anteriores, para la evaluacién de
nifios y jévenes con DI y necesidades de apoyos significativas se han desarrollado la
Escala KidsLife (Gémez, Alcedo, Arias et al., 2016) y su versidn para personas con
sindrome de Down (G6émez et al., 2017).

Ante la demanda de los profesionales y organizaciones que atienden a personas con
autismo de contar con instrumentos que tengan en cuenta las caracteristicas y nece-
sidades especificas de las personas con TEA, se ha desarrollado la Escala KidsLife-TEa
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(G6mez, Moran, Alcedo, Verdugo ez al., 2018), siendo esta la primera escala exis-
tente para evaluar resultados personales relacionados con calidad de vida de forma
especifica en nifios y adolescentes con autismo y DI. Por este motivo, el objetivo del
presente estudio consiste en explorar los resultados de calidad de vida obtenidos tras
la aplicacidn de la Escala KidsLife para personas con TEA a una amplia muestra espa-
fiola, en aras de establecer cudles son las dlmenswnes que siguen suponiendo un reto
en nuestros dias por ser susceptibles de mejoras.

2. Método
2.1. Participantes

La muestra de estudio estuvo compuesta por 420 personas con DI y TEA. Los cri-
terios de inclusion fueron: (a) presentar de forma conjunta Tea y D1 (b) tener entre
4y 21 afios, y (c) estar recibiendo apoyos y servicios en una organizacién que tenga
entre sus objetivos la mejora de la calidad de vida. El tnico criterio de exclusion fue
encontrarse fuera del sistema educativo.

El rango de edad oscil6 entre 4 y 21 afios, con una media de 11.97 afios (D7 = 4.73).
E179.3% de la muestra estaba compuesta por varones (7 = 333) frente a un 20.7% de
mujeres (7 = 87). El 12.6% tenia un nivel de D1 leve, el 37.1% moderado, el 44.3%
severo y el 6% profundo. Respecto al nivel de necesidades de apoyos, el 5.2% pre-
sentaba un nivel limitado, el 13.3% intermitente, el 44.5% extenso y el 36.9% gene-
ralizado. La mayor parte presenté un Grado 111 de Dependencia (47.9%), seguido de
Grado 11 (36.4%) y Grado 1 (15%). Las condiciones asociadas con mds frecuencia al
TEA fueron los problemas de comportamiento (16.2%), la discapacidad fisica (8.3%),
la epilepsia (6.9%), los problemas de salud mental o trastornos emocionales (6.7%),
la discapacidad visual (3.3%) y el sindrome de Down (3.3%). Una amplia mayoria de
participantes contaba con familia (98.6%) y residian en el domicilio familiar (86.7%).
La mayor parte estaban escolarizados en la modalidad de educacion especial (65.2%),
seguidos de educacién ordinaria (22.1%) y combinada (12.6%).

Las 420 escalas fueron cumplimentadas por 237 informadores pertenecientes a 78
entidades u organizaciones de toda Espafia. La mayoria eran profesionales de aten-
ci6n directa (51.5%), sobre todo profesores y psicélogos. Los restantes eran padres o
madres (48.5%). E182.4% sobre el total de informantes eran mujeres, principalmente
madres (45.8%). La media de los afios de relacion con la persona evaluada era de 5.36
afios (D7 = 4.88) y la frecuencia del contacto era diaria en el 83.6% de los casos. De
las entidades participantes, el 52.6% eran de tipo concertado o privado (37.2%), pre-
dominando servicios de tipo educativo (74.4%), seguidas de entidades de tipo social
(23.1%) y sanitario (2.6%).

2.2. Instrumento

Se utiliz6 la Escala KidsLife TEA (Gémez, Moran, Alcedo, Verdugo er al., 2018)
que evalia resultados personales de calidad de vida en nifios y jovenes entre 4 y 21
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afios con TEA y DI. Cuenta con 96 items divididos en las ocho dimensiones de calidad
de vida del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003). Cada dimensién estd forma-
da por 12 items con cuatro opciones de frecuencia (nunca, a veces, frecuentemente
y siempre). La escala también incluye una seccién de datos sociodemogrificos de la
persona evaluada, del evaluador principal y de la organizacién en la que la persona re-
cibe apoyos y servicios. La evaluacién es realizada por un informador o informadores
que conocen bien a la persona, desde hace al menos seis meses y con oportunidades
de observarla en diferentes ambientes durante periodos prolongados de tiempo (p. ¢j.,
familiares, profesionales y proveedores de apoyos). El tiempo medio de cumplimen-
tacién es de 30 minutos.

Este instrumento constituye una adaptacién para personas con TEA de la Escala
KidsLife (Gémez, Alcedo, Verdugo et al., 2016), que permite evaluar calidad de vida
de nifios y jévenes con DI y grandes necesidades de apoyo. Para su desarrollo, se
parti6 de la conceptualizacién y aplicacion de la versién piloto de la Escala KidsLife
original, conformada por 156 items (20 {tems por dimensidn, a excepcién de inclusién
social, que contaba con 16 items). Dicha versién piloto fue desarrollada mediante
una exhaustiva revision de literatura cientifica, la seleccién de items provenientes de
diversas escalas dirigidas a personas con discapacidad y la propuesta de nuevos items,
la realizacién de un estudio Delphi de tres rondas en el que participaron 14 jueces
expertos en calidad de vida y en el dmbito de la D1 (Gémez et al., 2014) y la seleccion
final de items por parte del equipo de investigacion.

La posterior adaptacién de la versién piloto de la escala al colectivo de personas
con TEA implicé la combinacidn de anélisis cuantitativos (obtencion de medias e in-
dices de homogeneidad corregida de los items) y cualitativos (contenido adecuado
para TEA) con el fin de reducir el nimero de items y seleccionar los més idéneos que
conforman la versién final de la Escala KidsLife-Tea. La escala fue validada con la
muestra del presente estudio (N = 420). Con esta muestra, la escala total obtuvo un
coeficiente alfa de Cronbach de .95, mientras que en las dimensiones (Figura 1) os-
cilaron entre .74 (bienestar fisico) y .88 (desarrollo personal). En la Tabla 1 pueden
observarse los coeficientes de Spearman-Brown (r,,), los coeficientes lambda de Gutt-
man (A, A; y &), los coeficientes de alfa de Cronbach (o), los coeficientes theta ordinal
(0 ordinal) y los coeficientes omega () por dimensiones. Informacién mds amplia
sobre el proceso de validacidn de la escala puede consultarse en Gémez et al. (Gomez,
Morin, Alcedo, Arias et al., 2018).

La Escala KidsLife-TEA cuenta con baremos para tres grupos de edad (4-8,9-14 y
15-21 aflos) y proporciona puntuaciones estindar (# = 10; 7 = 3) y percentiles para
las ocho dimensiones de calidad de vida, asi como un indice general de calidad de
vida (m = 100; pT = 15) con su correspondiente percentil. Todas estas puntuaciones
pueden ilustrarse en el perfil de calidad de vida. La version electrénica de la escala estd
disponible gratuitamente en la web del mv1co (http://sid.usal.es/27385/8-1). Existe,
ademds, una version en inglés de la escala y varias adaptaciones para su aplicacién
en otros paises (p. €j., Argentina, Bélgica, Chile, Colombia, Estados Unidos, Jap6n,
Holanda, Italia, México, Noruega, Reino Unido, entre otros).

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 50 (3), n.° 271, 2019, julio-septiembre, pp. 29-46

-33 -



INCLUSION SOCIAL Y AUTODETERMINACION: LOS RETOS EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS JOVENES
CON AUTISMO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL
M.? LUCIA MORAN SUAREZ, LAURA E. GOMEZ SANCHEZ Y M.* ANGELES ALCEDO RODRIGUEZ

FiGura 1. Consistencia interna (alpha de Cronbach) de las dimensiones
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1S AU BE BE BM DE DP RI

=0 Alpha de Cronbach

Nota. 1s = inclusién social; Au = autodeterminacién; BE = bienestar emocional; BF = bienestar fisico;
BM = bienestar material; DE = derechos; social; Au = autodeterminacién; BE = bienestar emocional.

TasLA 1. Coeficientes de consistencia interna por dimensiones
Dimensiones i, M =0 A 0 ordinal Q
Inclusién social .89 .81 .88 .88 91 .87
Autodeterminacion 77 77 .83 .84 .88 .86
Bienestar emocional .75 .73 .79 .80 .86 .83
Bienestar fisico 73 .68 74 .76 .83 74
Bienestar material 72 .70 .75 .76 .86 .77
Derechos .76 .72 .79 .81 .89 .83
Desarrollo personal .86 .81 .88 .89 .93 .90
Relaciones interpersonales .80 77 .84 .85 .89 .87

Nota. r,, = coeficientes de Spearman-Brown; A, A,, A; = coeficientes lambda de Guttman; o = coeficientes
alpha de Cronbach; 0 ordinal = coeficientes theta ordinal; Q = coeficientes omega.

2.3. Procedimiento

Se dlvulgo informacién sobre los objetivos del estudio y cémo participar en el
mismo a través de congresos mentlﬁcos, cursos, seminarios, redes sociales (Facebook
Twitter, ResearchGate) y paginas web (Plena 1nclu51on e INICO). A su vez, el equlpo
de investigacion llevo a cabo una exhaustiva busqueda en internet de organizaciones,
centros y colegios que prestan apoyos y servicios a personas con DI y autismo. Se
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realizé un envio masivo de correos electrénicos solicitando la participacién de las
organizaciones (y llamadas a las que no tenian disponible una direccion electrénica
de contacto).

A aquellos centros y organizaciones que respondieron favorablemente a la invita-
cién, se les remiti el enlace a una encuesta online para inscribirse en el estudio en la
que se les solicitaban sus datos de contacto y los de la persona encargada de coordinar
el proceso de evaluacién en cada centro. Una vez inscritos los centros en el estudio, se
les envi6 a los coordinadores el material necesario para cumplimentar las escalas: (a)
un enlace para acceder a la escala, al manual de instrucciones y al consentimiento in-
formado; y (b) los datos de contacto del equipo de investigacién para solventar dudas
o hacer comentarios (mediante correo electrénico, llamadas telefénicas o reuniones
presenciales en los centros).

Las escalas podian ser cumplimentadas en versién electrénica o en papel. En este
ultimo caso, las escalas fueron enviadas por correo postal al equipo de investigacién
con el fin de afiadir los resultados a una base de datos y llevar a cabo los anilisis esta-
disticos pertinentes. Durante el proceso de administracién de escalas, no se recogie-
ron datos personales que facilitasen reconocer a la persona evaluada. En su lugar se
utilizaron cédigos de identificacién (p. €j., seudénimos) que eran andénimos para las
investigadoras. Tales cddigos de identificacién permitieron devolver a las organiza-
ciones los resultados de las evaluaciones con el fin de que fueran ttiles en el disefio y
evaluacién de planificaciones centradas en la persona.

Los datos fueron analizados mediante el paquete estadistico spss 24.0. La investi-
gacién fue aprobada por el Comité Etico de la Universidad de Oviedo y cumplié con
los principios de la declaracién de Helsinki.

3. Resultados

La distribucién de las puntuaciones obtenidas con la Escala KidsLife-Tea (Tabla
2) present6 una ligera asimetria negativa (asimetria = -.193; curtosis = -.347). Tenien-
do en cuenta que la puntuacién minima posible de la escala es 96 y la mdxima 384, las
puntuaciones variaron entre 177 y 362. La media se sitdo en 289.62 (D7 = 34.86) y la
mediana en 291. Tanto la media como la mediana sobrepasaron ampliamente el punto
medio tedrico de la escala (Punto Medio Tedrico = 192), valor que ya fue superado
por el percentil 25. Asimismo, la puntuacién alcanzada con mayor frecuencia por los
participantes fue 273.

TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en la escala
y sus dimensiones

Descriptivos cv 1S AU BE BF BM DE DP RI
Media 289.62 |28.33 |28.78 |38.68 |38.88 [40.56 |38.47 |39.90 |36.00
E.T. Media 1.70 34 32 27 .28 24 27 .28 31
N viélido 420 420 420 420 420 420 420 420 420
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TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en la escala
y sus dimensiones (cont.)

Descriptivos cv IS AU BE BF BM DE DP RI
Mediana 291.00 |28.00 [29.00 [39.00 |40.00 [41.00 |39.00 |[40.00 |36.50
Moda 273.00 |28.00 [27.00 [43.00 |43.00 [42.00 |37.00 |[48.00 |[37.00
Minimo 177.00 |14.00 [12.00 |[15.00 |21.00 |23.00 |23.00 |21.00 [12.00
Miximo 362.00 [48.00 [47.00 |48.00 [48.00 |48.00 [48.00 [48.00 |48.00
Pto. Medio Teérico | 192 24 24 24 24 24 24 24 24
Varianza 1215.41 |49.53 |42.24 [31.22 |33.35 |24.32 |29.84 |32.72 |40.27
DT 34.86 7.04 650 |[559 |577 [493 |546 |572 635
Rango 185 34 35 33 27 25 25 27 36
Percentiles
25 264.25 |23.00 [24.00 |35.00 [35.00 |38.00 |35.00 |[36.00 [31.00
50 291.00 |28.00 [29.00 [39.00 |40.00 [41.00 |39.00 |[40.00 |36.50
75 315.00 |32.00 [33.00 |43.00 [43.00 |44.00 |43.00 [45.00 [41.00
100 362 48 47 48 48 48 48 48 48
Asimetria -.193 550 178 |-.710 |-.474 |-565 |-308 |-.468 |-.353
Curtosis -.35 -.12 -.45 .35 -40 |-.06 |-56 |[-34 |.10

Nota. cv = calidad de vida; 1s = inclusién social; AU = autodeterminacién; BE = bienestar emocional;
BF = bienestar fisico; BM = bienestar material. DE = derechos; pP = desarrollo personal; r1 = relaciones
interpersonales.

El andlisis detallado de las respuestas a los items en cada una de las ocho dimensio-
nes de calidad de vida (teniendo en cuenta que cada una cuenta con 12 items, siendo
la puntuacién minima posible de 12 y la maxima 48) revel6 que en todas ellas la media
superé el punto medio tedrico de 24. Las puntuaciones medias mds altas se obtuvieron
en las dimensiones bienestar material y desarrollo personal. Las puntuaciones mds ba-
jas, en cambio, se observaron en inclusién social y autodeterminacién (Figura 2).

Si atendemos a las respuestas mas positivas (“siempre”) en las dimensiones bien-
estar material y desarrollo personal, observamos como la mayoria de participantes
cuenta con sus propios materiales para entretenerse (68.8%); se repone o repara su
material cuando estd deteriorado (68.6%); cuenta con las ayudas técnicas apropiadas
para maximizar su autonomia (68.6%); dispone de los bienes materiales que necesita
(67.4%); cuenta con material diddctico adaptado (65.2%); recibe apoyos y atencién
individualizados (65%); tiene ropa adecuada a su gusto y edad (64.3%); vive en un
lugar adaptado a sus caracteristicas fisicas sensoriales e intelectuales (61.7%); tiene
fortalezas que son tenidas en cuenta cuando se plantean nuevos objetivos (59%); acu-
den a un centro educativo adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales e intelec-
tuales (59%); le gustan las cosas que tiene (p. €j., juguetes, materiales escolares, ropa)
(55.7%); disfruta de medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades
(54.3%), y de instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas (50.7%). Estos
resultados se muestran en las Figuras 3 y 4.
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FIGURA 2. Distribucién de las puntuaciones en las dimensiones
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FIGURA 3. Porcentajes validos de respuesta en bienestar material

bm50 Cuenta con sus propios materiales para entretenerse

bm57 Cuenta con las ayudas técnicas apropiadas para
maximizar su autonomia

bm51 Dispone de los bienes materiales que necesita

bm59 En el centro educativo cuenta con material diddctico
especificamente adaptado

bm60 Tiene ropa adecuada a su gusto y edad

bm53 El lugar en el que vive estd adaptado a sus caracteristicas
fisicas, sensoriales e intelectuales

bm55 El centro educativo estd adaptado a sus caracteristicas
fisicas, sensoriales e intelectuales

bm52 Le gustan las cosas que tiene
bm58 Dispone de nuevas tecnologfas para aumentar o
facilitar su comunicacién

bm54 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno
en el que vive a sus deseos y preferencias

bm56 Recibe los apoyos adecuados para gestionar su dinero

0% 20% 40% 60% 80% 100%

En contraposicidn, en las dimensiones inclusién social y autodeterminacién ob-
servamos entre las respuestas mds negativas de los informadores (“nunca”) que una
gran parte de los participantes no participa en la elaboracién de su plan individual
de apoyos (65.7%) ni en grupos naturales de su comunidad (55%). Casi la mitad no
decora la habitacién a su gusto (47.6%) ni elige la ropa que se quiere poner (46.7%)
ni participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de apo-
yos (41%). Una tercera parte (33.8%) no elige con quién pasar su tiempo libre y una
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FIGURA 4. Porcentajes validos de respuesta en desarrollo personal

dp81 Recibe apoyos y atencién individualizados
dp84 Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se plantean nuevos objetivos
dp80 Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades

dp78 Se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas

dp74 La estimulacién de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias
dp75 Aprende cosas que le hacen ser mds independiente

dp83 Las personas que le proporcionan apoyos reciben formacién sobre los métodos
dp77 Las actividades que realiza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades

dp73 Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan

dp79 Tiene oportunidades para demostrar sus habilidades

dp82 Se le ayuda a planificar las actividades que quiere realizar cuando lo necesita

dp76 Se le ensefian actividades instrumentales de la vida diaria

0% 20% 40% 60% 80% 100%

® Nunca A veces W Frecuentemente M Siempre

cuarta parte no participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios
0 apoyos (25.2%). La opinién de una quinta parte de los participantes (19%) no es
tenida en cuenta cuando se realizan cambios en los centros en los que reciben apoyos.
Ademds, un nimero considerable no participa en actividades de ocio y cultura en
entornos comunitarios (17.9%), no interactiia con personas ajenas a su contexto de

FiGURA 5. Porcentajes vilidos de respuesta en inclusion social

is12 Participa en grupos naturales de su comunidad

is05 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de apoyos
is08 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos

is11 Participa en actividades de ocio y cultura en entornos comunitarios

is10 Personas ajenas a su contexto de apoyos interactdan con él/ella

is03 Realiza actividades de ocio con personas de su edad

is06 Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
is07 Participa en actividades inclusivas que le interesan

is09 Se toman medidas especificas para potenciar su participacién en la comunidad

is01 Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos

is02 Estd integrado/a con sus compaiieros/as de clase

is04 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca A veces M Frecuentemente M Siempre
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apoyos (17.1%), no realiza actividades de ocio con personas de su edad (16%), no
participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
(15.5%) ni en actividades inclusivas que le interesen (15.2%). En las Figuras 5 y 6
pueden observarse estos resultados.

FIGURA 6. Porcentajes validos de respuesta en autodeterminaciéon

au21 Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos

au20 Decora la habitacién a su gusto

au19 Elige la ropa que se quiere poner

au22 Elige con quién pasar su tiempo libre

au24 En el centro se tiene en cuenta su opinién cuando se realizan cambios

aul4 Elige cémo pasar su tiempo libre

aul7 Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1.°,2.° y postre
aul6 Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
aul3 Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno
aul5 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones

aul8 Se considera la decision de llevar a cabo una accién si la experiementa como desagradable

au23 Se respetan sus decisiones

0% 20% 40% 60% 80% 100%

® Nunca A veces m Frecuentemente M Siempre

4. Discusién

Los principales objetivos de este trabajo se centran en presentar la nueva Escala
KidsLife-TEA, el primer instrumento disponible para evaluar calidad de vida especifi-
camente en nifios y jovenes con TEA y DI, con el fin de orientar los apoyos, las inter-
venciones y las estrategias dirigidas a la mejora de la calidad. Del mismo modo, se ha
tratado de explorar de forma preliminar los resultados personales relacionados con
calidad de vida obtenidos con la escala por una amplia muestra espafiola.

En general, podemos concluir que las puntuaciones en calidad de vida de nifios
y jévenes con TEA y DI son positivas. Atendiendo a los resultados medios obteni-
dos en cada una de las dimensiones, las mayores fortalezas se dieron en bienestar
material y desarrollo personal. Vemos, pues, como las dreas en las que se obtienen
resultados mds positivos tienen que ver con el fomento del bienestar material, me-
diante la disponibilidad de bienes materiales (p. €j., ayudas técnicas, material didac-
tico), aspecto estrechamente relacionado con el paradigma de la rehabilitacién de la
discapacidad que ha imperado en Espafia en las tltimas décadas. Estos excelentes
resultados en bienestar material son congruentes con lo observado en el estudio de
la calidad de vida de otros colectivos con discapacidad o en riesgo de exclusién so-
cial que son usuarios de servicios sociales en nuestro pais (Arias, Gémez, Verdugo
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y Navas, 2010; Gémez, 2010, 2014; Gémez, Arias, Verdugo y Navas, 2012; Santa-
maria et al., 2012).

La segunda drea con mejores resultados fue el desarrollo personal. Destaca que en
el presente estudio, para un gran porcentaje de la muestra, los apoyos y la atencién
estdn adaptados a sus caracteristicas individuales, se tienen en cuenta sus fortalezas y se
toman medidas para mantener sus habilidades y que aprendan cosas nuevas, lo que su-
pone un importante avance hacia un enfoque centrado en la persona, en el que se valore
lo que es importante para la misma y lo que tiene impacto en su vida (Schalock, 2015).
No obstante, los items con resultados més positivos contintan siendo los que implican
a terceras personas tales como profeswnales, familiares y organizaciones, y no tanto a
la persona con discapacidad de forma activa. Del mismo modo, resulta llamativo que
se obtengan estos resultados tan positivos en desarrollo personal cuando en estudios
precedentes en adultos con DI esta dimensién suele destacarse entre las dimensiones
con resultados més limitados (Gémez, 2010, 2014; Gémez et al., 2011; Morin, Gémez
y Alcedo, 2018). Quizds estas discrepancias podrian deberse al hecho de que todos los
participantes de este trabajo se encuentran en el sistema educativo y que por ello estén
recibiendo mds y mejores apoyos con respecto a los indicadores tipicos de esta dimen-
si6n (formacién, habilidades, competencias), mientras las puntuaciones de los adultos
con DI pueden verse afectadas por las limitaciones e incluso la inexistencia en él de
programas de transicion a la vida adulta y envejecimiento activo que den continuidad
a las competencias trabajadas y los objetivos planteados durante la etapa educativa.

Por otro lado, los respondientes informaron de mayores dificultades en las di-
mensiones inclusién social y autodeterminacidn, y de forma respectiva en los items
relacionados con participar en grupos naturales de su comunidad o en actividades
fuera del centro (inclusién social) y con la participacién en la elaboracién de su plan
individual de apoyos y en la decoracién de su habitacién (autodeterminacién). Estos
resultados resultan congruentes con los obtenidos en estudios precedentes sobre este
y otros colectivos (Fernindez et al., 2015; Moran et al., 2018; Gémez, 2010, 2014).
Ast, las dreas prioritarias en las que se dieron las mayores limitaciones fueron aquellas
que tienen como protagonista a la propia persona con TEA, tales como la participacién
en la vida comunitaria y la toma de decisiones. Frente a ello, resulta fundamental
promover la asistencia a actividades sociales y capacitar a la persona con TEA para
tener mds control sobre su propia vida y mejorar sus posibilidades de eleccidn, es-
pecialmente en las etapas de la infancia y adolescencia (Verdugo ez al., 2013; White,
Flanagan y Nadig, 2018). Para ello, ha de tenerse en cuenta que tales aspectos no solo
dependen de la propia persona con discapacidad, sino también de las oportunidades y
apoyos que brinda el entorno (Burgess y Gutstein, 2007; Chou, Wehmeyer, Palmer y
Lee, 2016; Peralta y Arellano, 2014). En este sentido, destaca la necesidad de desarro-
llar estudios especificos que permitan evaluar y fomentar la autodeterminacién de las
personas con TEA y utilizar instrumentos desarrollados especificamente para evaluar
la autodeterminacién (Mumbardé-Adam, Guardia-Olmos, Giné, Shogren y Vicente,
2018; Shogren et al., 2018; Vicente, Guillén, Gomez, Ibdfiez y Sinchez, 2018) no solo
para contrastar y profundizar en los datos obtenidos, sino también para comprobar
su grado de adecuacién y utilidad en este colectivo
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Como toda investigacion, este estudio cuenta con varias limitaciones. Entre ellas,
destaca que los resultados se obtienen de una muestra de conveniencia formada por
participantes evaluados por profesionales y familiares que desearon participar, lo que
limita el poder generalizar sus conclusiones. Tampoco se llevaron a cabo grupos de
discusion con personas con TEA y familiares durante el desarrollo de la escala, puesto
que se traté de adaptar una escala ya existente para personas con DI a aquellos que
también presentan autismo. A pesar de ello, en el estudio Delphi para la creacién de la
version piloto de la Escala KidsLife (Gémez er al., 2014) participaron varios profesio-
nales e investigadores especializados en autismo, y durante el proceso de adaptacién
de la escala a TEA se consulté a varios expertos, quienes confirmaron la adecuacion del
contenido de la Escala KidsLife para este colectivo. Posteriormente, se comprobé que
las propiedades psicométricas eran adecuadas en la poblacién de estudio (Arias et al.,
2018; Gémez, Moran, Alcedo, Arias et al., 2018). La tercera limitacién hace referencia
a que se trata de un informe completado por terceras personas. A pesar de que diversos
estudios han encontrado una baja correlacion entre los autoinformes de calidad de vida
e informes de otras personas, estos Ultimos contindan siendo imprescindibles en el
caso de las personas que presentan limitadas habilidades de comprensién y expresién
para contestar de manera fiable por sus limitaciones en el funcionamiento intelectual
o por su edad temprana. Es mds, los informes de otras personas se consideran de gran
utilidad en la obtencién de informacién para el desarrollo y evaluacion de la eficacia de
intervenciones profesionales y estrategias organizacionales por ser mds sensibles a los
cambios. Asi, siempre que sea posible, resulta recomendable combinar tales evaluacio-
nes con autoinformes e implicar de forma activa a las personas con TEA en los procesos
de evaluacién y planificacion (Vidriales, Cuesta, Herndndez y Plaza, 2017).

Cabe destacar que este estudio es fruto del trabajo conjunto con los profesionales,
familias y organizaciones, quienes demandaban contar con un instrumento de cali-
dad de vida que tuviese en cuenta las posibles particularidades de las personas con
TEA. En este sentido, la Escala KidsLife-TEA constituye la primera escala en el dmbito
internacional de calidad de vida con contenido especificamente adaptado a nifios y
adolescentes con autismo, superando ademds sus propiedades psicométricas las de
anteriores instrumentos de calidad de vida dirigidos a la infancia y la adolescencia en
nuestro pais. En el futuro, seria preciso examinar cudles son las variables individuales
y contextuales que tienen influencia en la calidad de vida de nifios y j6venes con TEA y
DI y que podrian matizar los resultados presentados en este estudio preliminar. Ade-
mds, se continuara con la adaptacién y validacion de la escala para otros paises (p. ej.,
Paises Bajos, Argentina, Colombia, Chile, Portugal) y se exploraran posibilidades de
adaptar la Escala KidsLife para nifios y ]ovenes cOn TEA pero sin DI.

En conclusidn, este estudio revela cémo dreas prioritarias de intervencién la inclu-
sién social y la autodeterminacién. Mds concretamente, parece de urgente necesidad
la promocién de la participacion en la vida comunitaria (p. ej., actividades de ocio y
cultura, grupos deportivos, sociales, educativos) y en la toma de decisiones (p. ej.,
elaboracién de su plan individual de apoyos, elegir la decoracion de la habitacién, la
vestimenta, cOmo y con quién pasar su tiempo libre) de los jévenes con TEA y DI, con
el fin dltimo de mejorar su calidad de vida.
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Resumen

El objetivo de este estudio consistié en profundizar en el rol que ejercen las diferencias de
género en la inclusion social de nifios y jévenes con trastorno del espectro del autismo (TEA)
y discapacidad intelectual (DI). Se evalio a una muestra de 420 participantes con TEA y DI
de entre 4 y 21 afos, utilizando la Escala KidsLife. .as mujeres obtuvieron resultados mas
bajos en la mayoria de los items de inclusion social. Estas diferencias se mantuvieron incluso
tras controlar las covariables nivel de DI, nivel de necesidades de apoyos y edad. Ninguno
de los {tems presentd un funcionamiento diferencial en funcién del género. Se discuten las
diferencias de género encontradas en inclusion social y se realizan recomendaciones con el
fin de ofrecer las mismas oportunidades a nifias y nifios con TEA.
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intelectual; nivel de necesidades de apoyo; nifios; adolescentes.
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Abstract
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The aim of this study was to delve into the role of gender differences in social inclusion of children and youth with autism
spectrum disorder (ASD) and intellectual disability (ID). A sample of 420 participants with ASD and ID aged between 4 and
21 years was evaluated using the ASD-KidsLife Scale. Females obtained lower scores in most of the items of social inclu-
sion. These differences remained when the covariables of level of ID, support needs, and age were controlled. None of the
items presented differential item functioning as a function of gender. Gender differences, as were found in social inclusion,
are discussed and recommendations are given in order to provide equal opportunities to girls and boys with ASD.

Keywords Quality of life - Girls - Autism spectrum disorder - Level of support needs - Children - Adolescents

Traditionally, studies have indicated a higher prevalence of
autism spectrum disorder (ASD) in men than in women,
with a male-to-female ratio of 4:1 (Fombonne 2003; Gray
and Tonge 2005; Honda et al. 2005). Moreover, females
who are diagnosed with ASD typically receive the diagno-
sis at a later age than males (Begeer et al. 2013; Giarelli
et al. 2010; Lugnegard et al. 2011; Siklos and Kerns 2007).
Additionally, their likelihood of meeting diagnostic criteria
decreases—even when presenting with high levels of ASD
traits than their male counterparts (Dworzynski et al. 2012;
Kreiser and White 2014; Russell et al. 2011). These differ-
ences in ASD prevalence by gender might stem from dif-
ferences in the ASD phenotypes between women and men
(Goldman 2013; Kirkovski et al. 2013; @ien et al. 2017),
such as more externalizing behavior problems in males with
ASD, whereas females show more internalizing symptoms
(Kreiser and White 2014; Mandy et al. 2012; Solomon et al.
2012), more coping strategies, and other specific charac-
teristics to compensate for their social deficits (Dean et al.
2017; Gould and Ashton-Smith 2011; Lai et al. 2017; @ien
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et al. 2018). Therefore, there would be many more girls and
women on the autism spectrum than previously reported
(Attwood 2007; Dworzynski et al. 2012; Loomes et al.
2017) given that a male bias diagnosis (Russell et al. 2011)
that describe well the male phenotype, but misdiagnosed
or underdiagnosed females (Attwood 2007; Goldman 2013;
Mandy et al. 2012).

Also, intellectual disability (ID) seems to play an impor-
tant role in ASD gender ratios: male-to-female ratios
decrease to half (2:1) when ASD is diagnosed together with
ID (Baird et al. 2006; Fombonne 2005, 2009; Halladay et al.
2015; Hartley and Sikora 2009; Rubenstein et al. 2015).
Hence, males could be over-represented among those with
high levels of functioning and females would be more
equally represented among low-functioning cases (Banach
et al. 2009). This fact has led to the widespread belief that
girls and women who receive an ASD diagnosis present
more severe symptoms of ASD and lower intellectual func-
tioning as evidenced by IQ scores (Tsai and Beisler 1983;
Tsai et al. 1981; Volkmar et al. 1999). However, what may
have occurred is that ASD diagnosis has been traditionally
restricted to females presenting the classic traits of ASD
together with ID and low levels of functioning, whereas the
diagnosis is frequently missed for those with high function-
ing, no impairment or mild impairment of functional lan-
guage, and no other comorbid conditions (Andersson et al.
2013; Baird et al. 2011; Begeer et al. 2013; Kirkovski et al.
2013; Rubenstein et al. 2015).

@ Springer
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These differences in gender phenotypes may have facili-
tated females’ systematic exclusion from diagnosis and,
therefore from research (Sung et al. 2015; Van Wijngaarden-
Cremers et al. 2014). Nowadays, gender differences are pro-
gressively becoming an important topic for research studies
focused on clinical manifestations of ASD (Kirkovski et al.
2013). Existing research, however, is still scant (Matheis
et al. 2019), and, further, presents with important methodo-
logical limitations, such as deficient handling of 1Q and age
(Kirkovski et al. 2013; Rivet and Matson 2011; Rubenstein
et al. 2015). The result has been inconsistent findings (Park
et al. 2012; Van Wijngaarden-Cremers et al. 2014). In rela-
tion to the deficits in social interaction and communication,
as constitute a key aspect of ASD diagnostic criteria, some
investigations do not report significant gender differences
(e.g. Andersson et al. 2013; Mayes and Calhoun 2011; Rein-
hardt et al. 2015; Solomon et al. 2012). Other studies have
found that males have significantly more social and commu-
nication difficulties (e.g. Backer van Ommeren et al. 2017,
May et al. 2012; Park et al. 2012), still others suggest that
females’ troubles in these areas are more pronounced (e.g.
Billstedt et al. 2007; Hartley and Sikora 2009).

Likewise, knowledge about gender differences in qual-
ity of Life (QOL) is extremely scarce, especially for chil-
dren and adolescents with ASD. The few existing studies
(Kose et al. 2013; Kuhlthau et al. 2010) report no gender
differences in health-related QOL (WHOQOL Group 1998).
However, it must be noted that health-related QOL empha-
sizes physical and emotional wellbeing. It is therefore a
more limited construct than that of “individual QOL,” as is
broadly used in the disability field. This “individual QOL”
construct defends a more comprehensive perspective which
includes the context and all the important areas of a per-
son’s life (Gémez et al. 2010; Schalock et al. 2011). To our
knowledge, based on this socio-ecological model, only the
recent study by Arias et al. (2018) addresses gender dif-
ferences in QOL-related personal outcomes for youth with
ASD. In this research, gender differences were sought on
scores obtained by almost three hundred children and ado-
lescents with ASD and a comorbid diagnosis of ID in eight
QOL domains (material wellbeing, physical wellbeing, emo-
tional wellbeing, interpersonal relationships, social inclu-
sion, rights, personal development, and self-determination).
The authors argued that the frequently poor individual QOL
scores obtained by children are not always directly related
to ASD but rather due to other variables such as levels of
ID or support needs. However—and unexpectedly—when
controlling these variables, gender differences disappeared
in all QOL domains except social inclusion.

Social inclusion was operationalized in the aforemen-
tioned research as feeling like an integrated member of
society, enjoying needed support from others, and partici-
pating in normal community activities with other people

@ Springer

(Schalock and Verdugo 2002). In this sense, the scientific
literature suggests that students with ASD experience lower
levels of acceptance and peer social support than their refer-
ence group (Symes and Humphrey 2010), some even suffer
social rejection, bullying, and cyberbullying (Begara et al.
2019). This notwithstanding, gender effects have barely been
studied in youngsters with ASD for any of these indicators
of social inclusion. To our knowledge, the only such study
is that of Kuo et al. (2013), who found that girls had higher
rates of participation in social activities in comparison to
boys.

In line with the results of Arias et al. (2018), the general
aim of this study was to delve into the role of gender differ-
ences in social inclusion of children and youth with ASD
and ID. Complementary analyses are provided at item level
in a broader sample of youth with ASD and ID with the
ultimate goal of determining whether gender adaptations are
needed in individualized supports, professional practices,
and/or organizational services aimed at enhancing QOL-
related personal outcomes. Therefore, upon the basis of
Arias and coworkers’ results, we hypothesized that:

a. Females will show lower personal outcomes, not only
in the total score of social inclusion in comparison to
males, but also on every item forming this QOL domain;

b. Differences will remain even when the effects of ID,
support needs, and age are controlled; and

c. Differences will be due to gender, and not to differential
item functioning (DIF); in other words, gender differ-
ences will not be due to items biased against females.

Methods
Participants

The sample was composed of 420 participants. The inclu-
sion criteria were: (a) having ASD and ID; (b) aged between
4 and 21 years old, and (c) attending any educative, social,
or health service in Spain. Ages ranged between 4 and 21
(M=11.97; SD=4.73). Most of the participants (79.3%)
were males.

Regarding the level of ID, most had intermediate levels
(moderate =31.7%; severe =44.3%), while the lower (pro-
found =6%) and higher (mild =12.6%) levels were less rep-
resented according to the official records for service provid-
ers (in which having an official diagnosis of ASD or ID is a
mandatory prerequisite for receiving support). The distribu-
tion of the sample by levels of support needs was estimated
as extensive (44.5%) or generalized (36.9%) in most of the
cases, and intermittent (13.3%) and limited (5.3%) for the
rest. Several participants also had other associated condi-
tions, among them: behavioral disorders (16.2%), physical
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disability (8.3%), epilepsy (6.9%), mental disorders (6.7%),
visual disability (3.3%), and Down syndrome (3.3%). The
majority attended special education centers (65.2%), fol-
lowed by ordinary education schools (22.2%), and combined
education (12.6%). Further information about demographic
characteristics of participants by gender (male and female)
is given in Table 1.

The scales were completed by 237 proxies from 78
organizations in Spain. More than half were profession-
als (51.5%), mainly teachers and psychologists. The rest
were parents (48.5%), mostly mothers (76.5%). The num-
ber of female informants (82.4%) was much higher than
the number of males (17.6%). The average time that they
had known the people evaluated was 5 years and 4 months
(SD =4.88 years). Their frequency of contact in 83.6% of
the cases was between two and seven times per week. Par-
ticipant organizations offered educational services (74.5%),
social (23.1%), and health services (2.6%).

Instrument

The Spanish version of the ASD-KidsLife Scale (Gémez
et al. 2018) was used. This instrument assesses QOL-
related personal outcomes of children and youth with ASD
and ID, aged 4-21 years old who are users of educational,
social, or health services. The scale comprises 96 items
organized around the eight domains proposed by Schalock
and Verdugo (2002): emotional wellbeing, material well-
being, physical wellbeing, personal development, rights,

Table 1 Sociodemographic characteristics by gender

Male (n=333) Female (n=87)

Age
Mean 11.6 13.3
Median 12 13
SD 4.7 4.5
Level of ID
Mild 15.6% 1.1%
Moderate 36.1% 41.4%
Severe 42.9% 49.4%
Profound 5.4% 8.1%
Support levels
Limited 5.7% 3.5%
Intermittent 14.2% 10.3%
Extensive 45.6% 40.2%
Generalized 34.5% 46%
Type of schooling
Ordinary 24.3% 13.8%
Combined 13.5% 9.2%
Special 62.2% 77%

ID level of intellectual disability

self-determination, interpersonal relationships, and social
inclusion. The questionnaire is completed by observers who
know the person well (for at least 6 months) and who have
opportunities to observe the person for long periods in dif-
ferent contexts (e.g. parents, siblings, guardians, teachers,
direct care staff, psychologists, occupational therapists, or
any other professionals who provide support to the person).
Reliability (Moréan et al., in press) and validity data, based
on the internal structure of the scale, were proportionated
through confirmatory factor analysis, the intercorrelated
eight-domain model being the one with the best fit to the
data (Gémez et al., in press). More specifically, in this study,
we focused on the social inclusion subscale, which includes
12 third-person formulated items to be answered with four
frequency options (i.e. never, sometimes, often, always).
The content and formulation of these items can be seen in
Table 2. The ordinal alpha coefficient for social inclusion
was .90.

The ASD-KidsLife Scale also includes an informed con-
sent form to be completed by the legal guardians and an
ad-hoc survey which was used to collect sociodemographic
data about the person being evaluated, the informant, and the
service/support provider. The Spanish version of the ASD-
KidsLife Scale is freely available on the INICO website
(http://sid.usal.es/libros/discapacidad/27385/8-1/escala-kidsl
ife-tea-evaluacion-de-la-calidad-de-vida-de-ninos-y-adole
scentes-con-trastorno-del-espectro-del-autismo-y-discapacid
ad-intelectual.aspx). An English version of the instrument is
available by request (see corresponding author’s email) and
a Dutch version will also be available soon.

Procedure

Objectives of the study were disseminated at scientific con-
ferences, on courses, and in social media (e.g. ResearchGate,
Facebook, Twitter) and websites of the Institute on Com-
munity Integration (INICO, University of Salamanca) and
Plena Inclusion (Full Inclusion), the confederation which
represents people with ID and their families in Spain and
includes 891 organizations. In addition, a web search for
schools and organizations providing services to people with
ID and ASD in all the Spanish regions was conducted and
mass emails explaining the study and requesting participa-
tion were sent. Those that did not have an email address
available were contacted by phone.

The centers that expressed an interest in participating in
the study were asked to complete an online survey with their
contact details and the person who would be responsible for
coordinating the study in each center. Once they had com-
pleted the survey, more information about the project and
all the necessary materials was provided: a link to access to
the electronic version of the scale and to download the print-
able version, the instruction manual, the informed consent

@ Springer
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Table 2 Gender differences based on Mann—Whitney test

Item Mean item Mann— Z )4 5
Whitney U
statistic
101 He/she enjoys holidays in inclusive environments 2.76 10,623.00 —-4.034 <.001* 0.267
102 He/she is integrated with his/her class peers 293 12,565.50 —2.005 .045% 0.133
103 He/she carries out leisure activities with same age peers 243 11,134.00 —-3.495 <.001* 0.231

104 He/she has opportunities to go to other environments, different from the place where  2.64 11,831.00 —-2.817 .005* 0.183
he/she lives.

i05 He/she participates in activities in his/her community with persons outside his/her 1.93 13,390.00 —1.153 249 0.076
support group

i06 He/she participates in inclusive activities that are commensurate with his/her physical 2.39 12,592.00 —1.990 .047% 0.131
and cognitive abilities

107 He/she participates in inclusive activities that are in line with his/her interests 2.32 12,561.50 —2.056 .040* 0.133

108 He/she participates in social activities outside the place where he she/receives ser- 2.15 12,692.50 —1.884 .060 0.124
vices or supports

i09 Specific measures are taken to strengthen his/her participation in the community 2.55 13,831.50 —0.686 492 0.045

10 Persons outside his/her support group interact with him/her 2.36 12,579.50 —-2.003  .045% 0.132

i11 He/she participates in leisure and cultural activities in community environments 2.26 12,134.00 —-2.498  .012*% 0.162

112 He/she participates in natural groups from his/her community 1.60 12,534.00 —-2.169 .030* 0.135

*p <.05

form to be completed for parents or legal guardians of each
participant, and the contact details of the research team (i.e.
email and phone number) to ask questions and arrange meet-
ings if needed.

Ethical approval for this study was conducted by the Uni-
versity of Oviedo Ethics Committee. All participants were
identified by a code to safeguard their identity and ensure
the confidentiality of the data that allowed reporting QOL-
related outcomes to each center.

Data Analyses

Data analyses were focused on social inclusion scores.
Firstly, the fit of the data to the normal distribution was
tested using the Shapiro—Wilk test. Owing to the violation
of the assumption of normality, the study of differences of
means was performed using the Mann—Whitney U statistic
(CL=95%). Effect size was estimated using Cliff’s delta
(Cliff 1993).

Afterwards, a one-way between-groups analysis of covar-
iance was conducted to analyze the effect of potential expli-
cative variables, such as level of ID, level of support needs,
and age on social inclusion. Therefore, whereas the inde-
pendent variables were level of ID, level of support needs
and age, the dependent variable consisted of scores on the
social inclusion domain. Effect size was estimated via partial
eta-squared (Trigo and Martinez 2016).

Once covariance effects were checked, a Moses Test of
Extreme Reactions was carried out to check if the experi-
mental variable affected some participants in one direction
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and other participants in the opposite direction (Moses
1952). Based on the previous result, Differential Item Func-
tioning (DIF) of social inclusion items according to gender
was assessed by means of the logistic regression procedure
(Hidalgo et al. 2005; Zumbo 1999). The logistic regression
DIF test was selected because it is a model-based approach
that can be used to detect—not only uniform DIF—but
also nonuniform DIF. As well, the unidimensionality of the
scale was assessed, matching participants in the reference
and focal groups based on total scores. As is known, DIF
occurs when people of two different groups show differ-
ing probabilities of success on (or endorsing) the item after
matching on the underlying trait that the item is intended to
measure (Gomez et al. 2013). In other words, DIF analyses
allow checking if there is a difference in item difficulty for
males and females with the same level of ability (i.e. if they
are gender biased). The logistic regression method was per-
formed, adjusting three models at different stages (Hidalgo
et al. 2005). In the first stage, the individual total scores on
social inclusion (thus conditioning the response on a sum
score of the scale) were introduced into the equation, thus
adjusting Model 1 (M1) according to the absence of DIF.
In the second stage, the group variable (i.e. gender) was
added (Model 2, M2). If the explanation of this model with
respect to M1 was statistically significant (p <.01), it would
indicate a uniform DIF (occurring when the probability of
endorsing a certain item is uniformly greater for one of the
groups throughout the range of possible scores). In stage 3,
the interaction between the group and the total score is intro-
duced (Model 3, M3). If the explanation added by this model
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with respect to the others were significant, there would be a
non-uniform DIF, meaning that the difference in the prob-
ability of endorsing an item is not the same for all trait levels
(Hidalgo et al. 2005). As no items involved in the current
study were flagged as showing potential DIF, no matching
criterion purification has been considered.

Results
Gender Differences

Statistically significant differences were found in social
inclusion (p=.002), showing a small effect size (n*=0.026),
estimated via partial eta-squared (Cohen 1988). Regarding
the trends of both sexes, men tended to show larger scores
on social inclusion.

When analyzing these differences at an item-level (Fig. |
and Table 2), statistically significant higher scores are also
obtained by males in almost all the items. The only excep-
tion to this trend is the item that reads ‘Specific measures
are taken to strengthen his/her participation in the commu-
nity’ (109), in which women show higher scores than men,
although differences are not statistically significant. More
specifically, higher scores for males are found in eleven of
the twelve items forming the social inclusion domain. Dif-
ferences were found significant for nine of them, although
effect sizes can be considered as negligible (5§ <0.25) in all
cases, except for the item that reads ‘He/she enjoys holidays
in inclusive environments’ (i01), where effect size can be
defined as small.

Gender Differences Controlling the Effect of Other
Variables

Once statistically significant differences were found not only
in social inclusion but also in most of the items forming the
domain, an analysis of covariance (ANCOVA) was applied,
controlling the effects of level of ID, level of support needs,
and age. After controlling for covariates’ scores, statistically
significant differences remained between males and females

230.00
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210.00
200.00
190.00
180.00
170.00
160.00

Fig.1 Differences on mean
ranks obtained by males and
females

Mean rank

/\/\—J Male
1 2 3 4 5 6 7 8 9

on social inclusion, F(1,415)=5.11, p=.024. Nonetheless,
a small effect size was shown (n>=.012). Although differ-
ences remained, there was a significant relationship among
gender, level of support needs, and age. These variables
explained, respectively, 3.2% and 2.8% of the total variance
when analyzing gender differences (Table 3).

Differential Item Functioning on Social Inclusion

Regarding the Moses Test of Extreme Reactions, it seems
that social inclusion differentially affects men and women
(p=.033), so rejecting the null hypothesis means that
extreme values are not equally likely to occur in both groups.
Based on this result, it is likely that none of the items exhib-
its DIF. To check this hypothesis, items in social inclusion
were analyzed to detect DIF as a function of gender. All the
items showed negligible DIF (i.e. y* test is not significant at
.001 level or AR*<.035) as a function of gender (Table 4),
although it is important to bear in mind that, due to the lim-
ited sample size assessed, statistical power is less than desir-
able (1 —p=.64).

Discussion
This study contributes to the evidence obtained to date by
using a new instrument specifically adapted to children and

youth with ASD, emphasizing a more holistic perspective
of QOL, and providing data referring to in-depth analysis

Table 3 Covariance analysis of social inclusion domain

Variable df F Sig. Partial
Eta
squared

Gender 1 5.111 024 .012

ID level 1 3.504 .062 .008

Support needs 1 13.852 <.001 .032

Age 1 12.017 .001 .028

Error 415

e Female

10 11 12

Items
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Table 4 DIF and effect size of social inclusion items

Item vt @ Ry R Ry

i01 He/she enjoys holidays in inclusive environments 7.206 (.027) 0.016 0.012 0.004

i02 He/she is integrated with his/her class peers 0.546 (.761)  0.001 0.001 0.001

i03 He/she carries out leisure activities with same age peers 3.364 (.186)  0.003 0.003 <0.001

i04 He/she has opportunities to go to other environments, different from the place where he/she 1.531 (465) <0.001 <0.001 <0.001
lives

105 He/she participates in activities in his/her community with persons outside his/her support 2.899 (.235) 0.003 0.002 0.001
group

106 He/she participates in inclusive activities that are commensurate with his/her physical and 0.867 (.648) <0.001 <0.001 <0.001
cognitive abilities

i07 He/she participates in inclusive activities that are in line with his/her interests 0.241 (.886) <0.001 <0.001 <0.001

i08 He/she participates in social activities outside the place where he she/receives services or 2852 (.240)  0.004 0.002 0.002
supports

109  Specific measures are taken to strengthen his/her participation in the community 11,725 (.003)  0.020 0.011 0.009

110 Persons outside his/her support group interact with him/her 1.450 (484) 0.001 <0.001 <0.001

il1 He/she participates in leisure and cultural activities in community environments 3.767 (.152) 0.007 <0.001 <0.001

i12 He/she participates in natural groups from his/her community 0.291 (.865) <0.001 <0.001 <0.001

Values with p < .05 are given in italics

Xz M3_Mm = statistical test of logistic regression; R? m3—m1 = global effect size; R? m2—m; = indicates uniform DIF; R? M3_m2 =Treports non-uniform

DIF

DIF differential item functioning

at items-level. It also highlights the need to make gender
adaptations in supports, interventions, and services aimed
at improving their social inclusion.

With respect to the first hypothesis, our results are in
consonance with prior results by Arias et al. (2018) but
contrary to those centered on the health-related QOL of
children and adolescents with ASD that did not find gender
differences (Kose et al. 2013; Kuhlthau et al. 2010). In the
present study, boys obtained higher scores in social inclu-
sion in comparison to girls. Different types of socialization
and roles by gender (Holtmann et al. 2007; Reinhardt et al.
2015) might be part of the explanation for these differences.
Thus, for example, boys tend to participate in group activi-
ties (e.g. hobbies, games, sports) with low communication
requirements (Sedgewick et al. 2016; Shields et al. 2015).
Girls’ socialization, instead, is characterized more by hav-
ing conversations with friends (Kuo et al. 2013; Vine Foggo
and Webster 2017). It would be commonplace, therefore,
for females with ASD to be confronted with distinct social
demands, challenges, and difficulties (Sedgewick et al.
2016). These, in turn, could result in discouragement and
even exhaustion (Hull et al. 2017; Lai et al. 2017), foster-
ing internalizing disorders (Kreiser and White 2014), and
restricting their social participation.

Gender differences in favor of males were not only found
in social inclusion but also in most of the items making up
this domain, with only one exception: “‘specific measures are
taken to strengthen his/her participation in the community,”
in which girls scored higher but not significantly. In order
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to find explanations for why gender differences were not
significant, it must be noted that this is the only item that
is formulated in the passive voice and one of the only two
items (the other is “persons outside his/her support group
interact with him/her”) in which the subject is not the per-
son with ASD. Thus, it might be understandable that people
providing support take specific measures to strengthen par-
ticipation in the community, independently of (or without
considering) children’s gender. Actually, there are another
two items in which males scored higher than females but not
significantly, which leads us to interpret that this is true since
both males and females participate equally “in activities in
their community with persons outside their support group”
and “in social activities outside the place where they receive
services or support”. However, this highlights that, despite
taking specific measures for them to participate in commu-
nity social activities, females enjoy lower social inclusion
and community participation than males as is highlighted
in the other items. It is possible that support and activities
oriented to improve the social inclusion of people with ASD
are biased for the male phenotype (Mademtzi et al. 2018).
Against this, it is necessary to review these measures from a
person-centered perspective in order to ensure that they are
truly effective and adapted to the preferences of females and
commensurate with their cognitive abilities.

The second hypothesis suggested that females would
obtain lower scores in social inclusion, even when vari-
ables such as level of ID, level of support needs, and age
were controlled for. Significant differences by gender were
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confirmed, although it must be noted that the level of ID did
not explain differences, whereas level of support needs and
age explained a significant percentage of social inclusion
scores. In this way, differences did not rely on the partici-
pant’s level of intellectual functioning but rather on other
moderator variables such as gender, age, and level of sup-
port needs. In this regard, higher QOL and social inclusion-
related outcomes are usually obtained by males and younger
participants (Gémez et al. 2016; Moran et al. 2018). Also,
the availability or lack of support from others is another
crucial variable to be considered as facilitator or barrier for
participation (Obrusnikova and Cavalier 2011). Likewise,
visibility of disability may play a critical role in social inclu-
sion outcomes given that, paradoxically, persons with less
apparent disabilities may often require more support than
others whose needs are more obvious (Tuersley-Dixon and
Frederickson 2016). This may be the case for females with
ASD, who may not only have more difficulties and chal-
lenges in social relations, but also experience more negative
social attitudes and contextual obstacles to inclusion (Anaby
et al. 2013; Askari et al. 2015).

In relation to the third hypothesis, none of the items pre-
sented DIF at statistical level. The item-level analysis pro-
posed in this paper is considered an innovative and key con-
tribution in respect to previous research by Arias et al. since
it confirms that the conclusions are unbiased and, therefore,
that the instrument evaluates both men and women in a uni-
form fashion, finding real differences in social inclusion per-
sonal outcomes by gender (i.e. differences are not a result of
the measurement process or a biased instrument).

Limitations

Although we consider the results of this study are relevant
for practitioners and key agents in the disability field to
design better person-centered planning aimed to improve
the social inclusion of youth and children with ASD and
ID, some limitations must be pointed out. Firstly, the con-
clusions are only applicable to those young people with
ASD and a comorbid diagnosis of ID. Secondly, partici-
pants were not randomly selected but, rather, based on a
convenience sample. Caution should therefore be applied
in generalizing from the results. Also, the results of the
DIF analysis should be regarded with caution given that,
in order to reach adequate effect size and statistical power,
it would have been advisable to reach a sample size of
1168 participants. In this regard, several things must be
noted. First, the sample is large, considering the difficulty
of reaching and recruiting this population for a research
study. Second, there currently is no consensus regarding
an effect size classification system for logistic regression
DIF analyses (Scott et al. 2010). Third, the wide age range
used in this study may also reduce generalizability of the

results. Examining narrower age ranges, and in greater
depth, is highly recommended for future studies. Fourth,
we did not evaluate self-perception of social inclusion,
but scores were based on a third-person’s perspective.
Proxy reports were used with the aim of overcoming the
difficulties of obtaining valid responses from those with
higher levels of ID and ASD symptoms who might strug-
gle with language and communication. Future research
should make efforts towards the development of methods
to reliably gather perceptions and opinions of children
with ASD, ID, and greater language difficulties. Lastly,
the psychometric properties of the KidsLife-ASD Scale
(reliability and validity) are adequate, based on its content
and internal structure (Gémez et al. 2018, in press; Moran
et al., in press). However, more research is needed to pro-
vide evidence regarding concurrent validity and interrater
reliability.

Conclusion

This study serves as additional evidence in a research field
with scant and inconsistent findings. Our results support
lower social inclusion scores for females with ASD, which
are not always related to level of ID, support needs, or
age. In this sense, it must be noted that social inclusion
does not depend exclusively on the person with ASD, but
also depends on the context, opportunities, and a gender
perspective in the design, assessment, and implementation
of individualized support, family strategies, professional
practices, and organizational services aimed at enhanc-
ing social inclusion related personal outcomes. Given that
gender differences may also depend on the context and
cultural setting, transcultural studies would be necessary
in order to be able to make comparisons among countries
and check if gender differences are cross-cultural.

Acknowledgments The authors would like to thank all those organi-
zations, people with intellectual and developmental disabilities, pro-
fessionals, and families their involvement and participation in this
research.

Authors’ Contributions MLM, LEG and MAA conceived of the study;
All authors designed the study and helped to draft the manuscript; LEG
and MAA coordinated the study; MLM, LEG and MAA performed
the measurement; [P and MLM performed the statistical analysis. All
authors participated in the interpretation of data, read and approved
the final manuscript.

Funding This work is part of doctoral dissertation submitted to the
University of Oviedo (Spain) by the first author and has been funded
by the Ministry of Economic and Competitiveness of Spain (PSI2012-
33139) and the and the Ministry of Education and Culture of Asturias
(BP16007).

@ Springer



Journal of Autism and Developmental Disorders

Compliance with Ethical Standards

Conflict of interest The authors declare that they have no conflict of
interest.

Informed Consent Informed consent was obtained from all individual
participants included in the study.

Ethical approval The manuscript has not been published elsewhere,
is not currently submitted elsewhere, and is significantly different
from other manuscripts that have been submitted elsewhere. Ethics
procedures have been followed and the standards governing research
involving human participants in force in Spain have been met. There
is not any financial or any other kind of conflicts of interest for the
authors of this manuscript. Neither the funding bodies of this research
have imposed any restrictions on free access to or publication of these
research data. Its publication is approved by all authors and by the
responsible authorities where the work was carried out. If accepted, it
will not be published elsewhere including electronically in the same
form, in English or in any other language, without the written consent
of the copyright-holder.

References

Anaby, D., Hand, C., Bradley, L., DiRezze, B., Forhan, M., DiGiac-
omo, A., et al. (2013). The effect of the environment on partici-
pation of children and youth with disabilities: A scoping review.
Disability and Rehabilitation, 35(19), 1589-1598. https://doi.
org/10.3109/09638288.2012.748840.

Andersson, G. W., Gillberg, C., & Miniscalco, C. (2013). Pre-school
children with suspected autism spectrum disorders: Do girls and
boys have the same profiles? Research in Developmental Disabili-
ties, 34(1), 413-422. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2012.08.025.

Arias, V. B., Gémez, L. E., Moran, M. L., Alcedo, M. A., Monsalve,
A., & Fontanil, Y. (2018). Does quality of life differ for children
with autism spectrum disorder and intellectual disability com-
pared to peers without autism? Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 48(1), 123-136. https://doi.org/10.1007/s1080
3-017-3289-8.

Askari, S., Anaby, D., Bergthorson, M., Majnemer, A., Elsabbagh,
M., & Zwaigenbaum, L. (2015). Participation of children and
youth with autism spectrum disorder: A scoping review. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 2, 103—114. https://doi.
org/10.1007/s40489-014-0040-7.

Attwood, T. (2007). The complete guide to Asperger’s syndrome. Lon-
don: Jessica Kingsley Publishers.

Backer van Ommeren, T., Koot, H. M., Scheeren, A. M., & Begeer,
S. (2017). Sex differences in the reciprocal behaviour of
children with autism. Autism, 21(6), 795-803. https://doi.
org/10.1177/1362361316669622.

Baird, G., Douglas, H. R., & Murphy, M. S. (2011). Recognising and
diagnosing autism in children and young people: Summary of
NICE guidance. BMJ, 21, 343. https://doi.org/10.1136/bmj.d6360.

Baird, G., Simonoff, E., Pickles, A., Chandler, S., Loucas, T., Meldrum,
D., et al. (2006). Prevalence of disorders of the autism spectrum
in a population cohort of children in South Thames: The special
needs and autism project (SNAP). Lancet, 368(9531), 210-215.
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(06)69041-7.

Banach, R., Thompson, A., Szatmari, P., Goldberg, J., Tuff, L.,
Zwaigenbaum, L., et al. (2009). Brief report: Relationship
between non-verbal 1Q and gender in autism. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 39(1), 188—189. https://doi.
org/10.1007/s10803-008-0612-4.

@ Springer

Begara, O., Gémez, L. E., & Alcedo, M. A. (2019). Do young
people with Asperger syndrome or intellectual disability use
social media and are they cyberbullied or cyberbullies in the
same way as their peers? Psicothema, 31(1), 30-37. https://doi.
org/10.7334/psicothema2018.243.

Begeer, S., Mandell, D., Wijnker-Holmes, B., Venderbosch, S.,
Rem, D., Stekelenburg, F., et al. (2013). Sex differences in
the timing of identification among children and adults with
autism spectrum disorders. Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 43, 1151-1156. https://doi.org/10.1007/s1080
3-012-1656-z.

Billstedt, E., Gillberg, I. C., & Gillberg, C. (2007). Autism in
adults: Symptom patterns and early childhood predictors.
Use of the DISCO in a community sample followed from
childhood. Journal of Child Psychology and Psychiatry and
Allied Disciplines, 48(11), 1102—1110. https://doi.org/10.111
1/j.1469-7610.2007.01774 x.

Cliff, N. (1993). Dominance statistics: Ordinal analyses to answer ordi-
nal questions. Psychological Bulletin, 114, 494-509. https://doi.
org/10.1037/0033-2909.114.3.494.

Cohen, J. (1988). Statistical power analysis for the behavioral sciences.
New York: Routledge Academic.

Dean, M., Harwood, R., & Kasari, C. (2017). The art of camouflage:
Gender differences in the social behaviors of girls and boys with
autism spectrum disorder. Autism, 21(6), 643—-645. https://doi.
org/10.1007/s10803-013-1985-6.

Dworzynski, K., Ronald, A., Bolton, P., & Happe, F. (2012). How dif-
ferent are girls and boys above and below the diagnostic threshold
for autism spectrum disorders? Journal of the American Academy
of Childhood Adolescent Psychiatry, 51(8), 788-797. https://doi.
org/10.1016/j.jaac.2012.05.018.

Fombonne, E. (2003). Epidemiological surveys of autism and other
pervasive developmental disorders: An update. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 33(4), 365-382. https://doi.
org/10.1023/A:1025054610557.

Fombonne, E. (2005). The changing epidemiology of autism. Journal
of Applied Research in Intellectual Disabilities, 18(4), 281-294.
https://doi.org/10.1111/§.1468-3148.2005.00266.x.

Fombonne, E. (2009). Epidemiology of pervasive developmental disor-
ders. Pediatric Research, 65(6), 591-598. https://doi.org/10.1203/
PDR.0b013e31819¢7203.

Giarelli, E., Wiggins, L. D., Rice, C. E., Levy, S. E., Kirby, R. S., Pinto-
Martin, J., et al. (2010). Sex differences in the evaluation and
diagnosis of autism spectrum disorders among children. Disabil-
ity and Health Journal, 3(2), 107-116. https://doi.org/10.1016/j.
dhjo.2009.07.001.

Goldman, S. (2013). Opinion: Sex, gender and the diagnosis of
autism—A biosocial view of the male preponderance. Research
in Autism Spectrum Disorders, 7(6), 675-679. https://doi.
org/10.1016/j.rasd.2013.02.006.

Goémez, J., Hidalgo, M. D., & Zumbo, B. D. (2013). Effectiveness of
combining statistical tests and effect sizes when using logistic
discriminant function regression to detect differential item func-
tioning for polytomous items. Educational and Psychological
Measurement, 73(5), 875-897. https://doi.org/10.1177/00131
64413492419.

Gbémez, L. E., Moran, M. L., Alcedo, M. A., Arias, V. B., & Ver-
dugo, M. A. (in press). Addressing quality of life of children with
autism spectrum disorder and intellectual disability. Intellectual
and Developmental Disabilities.

Gomez, L. E., Moran, L., Alcedo, M. A., Verdugo, M. A., Arias, V. B.,
Fontanil, Y., et al. (2018). KidsLife-ASD: Quality of life assess-
ment for children and adolescents with autism and intellectual
disabilities. Salamanca: INICO. (in Spanish).

Gomez, L. E., Pena, E., Arias, B., & Verdugo, M. A. (2016). Impact of
individual and organizational variables on quality of life. Social



Journal of Autism and Developmental Disorders

Indicators Research, 125(2), 649-664. https://doi.org/10.1007/
s11205-014-0857-6.

Goémez, L. E., Verdugo, M. A., & Arias, B. (2010). Individual quality
of life: advances in its conceptualization and emerging challenges
in the field of disability. Behavioral Psychology, 18, 453—472.
(in Spanish).

Gould, J., & Ashton-Smith, J. (2011). Missed diagnosis or misdiag-
nosis? Girls and women on the autism spectrum. Good Autism
Practice, 12(1), 34-41.

Gray, K. M., & Tonge, B. J. (2005). Screening for autism in infants and
preschool children with developmental delay. Australian and New
Zealand Journal of Psychiatry, 39(5), 378-386. https://doi.org/1
0.1080/j.1440-1614.2005.01585..x.

Halladay, A. K., Bishop, S., Constantino, J. N., Daniels, A. M., Koenig,
K., Palmer, K., et al. (2015). Sex and gender differences in autism
spectrum disorder: Summarizing evidence gaps and identifying
emerging areas of priority. Molecular Autism, 6, 36—41. https://
doi.org/10.1186/s13229-015-0019-y.

Hartley, S. L., & Sikora, D. M. (2009). Sex differences in autism spec-
trum disorder: An examination of developmental functioning,
autistic symptoms, and coexisting behavior problems in toddlers.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 39(12), 1715—
1722. https://doi.org/10.1007/s10803-009.

Hidalgo, M. D., Gémez, J., & Padilla, J. L. (2005). Logistic regres-
sion: Analytic strategies in differential item functioning detection.
Psicothema, 17, 509-515.

Holtmann, M., Bolte, S., & Poustka, F. (2007). Autism spectrum disor-
ders: Sex differences in autistic behaviour domains and coexisting
psychopathology. Developmental Medicine and Child Neurology,
49(5), 361-366. https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2007.00361
X.

Honda, H., Shimizu, Y., & Rutter, M. (2005). No effect of MMR with-
drawal on the incidence of autism: A total population study. Jour-
nal of Child Psychology and Psychiatry, 46(6), 572-579. https://
doi.org/10.1111/j.1469-7610.2005.01425 ..

Hull, L., Petrides, K. V., Allison, C., Smith, P., Baron-Cohen, S., Lai,
M. C., et al. (2017). “Putting on my best normal”: Social cam-
ouflaging in adults with autism spectrum conditions. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 47(8), 2519-2534. https://
doi.org/10.1007/s10803-017-3166-5.

Kirkovski, M., Enticott, P. G., & Fitzgerald, P. B. (2013). A review of
the role of female gender in autism spectrum disorders. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 43, 2584-2603. https://
doi.org/10.1007/s10803-013-1811-1.

Kose, S., Erermis, S., Ozturk, O., Ozbaran, B., Demiral, N., Bildik, T.,
et al. (2013). Health related quality of life in children with autism
spectrum disorders: The clinical and demographic related factors
in Turkey. Research in Autism Spectrum Disorders, 7, 213-220.
https://doi.org/10.1007/s10803-009-0921-2.

Kreiser, N. L., & White, S. W. (2014). ASD in females: Are we over-
stating the gender difference in diagnosis? Clinical Child and
Family Psychology Review, 17(1), 67-84. https://doi.org/10.1007/
$10567-013-0148-9.

Kuhlthau, K., Orlich, F., Hall, T. A., Sikora, D., Kovacs, E. A., Dela-
haye, J., et al. (2010). Health-related quality of life in children
with autism spectrum disorders: Results from the autism treatment
network. Journal of Autism and Developmental Disorders, 40,
721-729. https://doi.org/10.1007/s10803-009-0921-2.

Kuo, M. H., Orsmond, G. 1., Cohn, E., & Coster, W. J. (2013). Friend-
ship characteristics and activity patterns of adolescents with
an autism spectrum disorder. Autism, 17, 481-555. https://doi.
org/10.1177/1362361311416380.

Lai, M. C., Lombardo, M. V., Ruigrok, A. N. V., Chakrabarti, B.,
Auyeung, B., Szatmari, P., et al. (2017). Quantifying and explor-
ing camouflaging in men and women with autism. Autism, 21(6),
690-702. https://doi.org/10.1177/1362361316671012.

Loomes, R., Hull, L., & Mandy, W. P. L. (2017). What is the male-to-
female ratio in autism spectrum disorder? A systematic review
and meta-analysis. Journal of the American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry, 56(6), 466—474. https://doi.org/10.1016/].
jaac.2017.03.013.

Lugnegard, T., Hallerback, M. U., & Gillberg, C. (2011). Psychiatric
comorbidity in young adults with a clinical diagnosis of Asperger
syndrome. Research in Developmental Disabilities, 32(5), 1910—
1917. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2011.03.025.

Mademtzi, M., Singh, P., Shic, F., & Koenig, K. (2018). Challenges of
females with autism: A parental perspective. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 48(4), 1301-1310. https://doi.
org/10.1007/s10803-017-3341-8.

Mandy, W., Chilvers, R., Chowdhury, U., Salter, G., Seigal, A., &
Skuse, D. (2012). Sex differences in autism spectrum disorder:
evidence from a large sample of children and adolescents. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 42(7), 1304—1313. https
://doi.org/10.1007/s10803-011-1356-0.

Matheis, M., Matson, J. L., Hong, E., & Cervantes, P. E. (2019). Gen-
der differences and similarities: Autism symptomatology and
developmental functioning in young children. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 49(3), 1219—1231. https://doi.
org/10.1007/310803-018-3819-z.

May, T., Cornish, K., & Rinehart, N. J. (2012). Gender profiles of
behavioral attention in children with autism spectrum disorder.
Journal of Attention Disorders, 20(7), 627-635. https://doi.
org/10.1177/1087054712455502.

Mayes, S. D., & Calhoun, S. L. (2011). Impact of 1Q, age, SES, gender,
and race on autistic symptoms. Research in Autism Spectrum Dis-
orders, 5(2), 749-757. https://doi.org/10.1016/j.rasd.2010.09.002.

Morén, L., Gémez, L. E., & Alcedo, M. A. (2018). Second Award for
Research AMPANS 2018: Towards a better quality of life of youth
with intellectual disabilities and autism: Priorities for interven-
tion and relevant variables. Retrieved from, http://www.ampan
s.cat/es/publicaciones-es/premio-de-investigacion. (in Spanish).

Moran, L., Gémez, L. E., & Alcedo, M. A. (in press). Social inclusion
and self-determination: The challenges in the quality of life of
youth with autism and intellectual disability. Siglo Cero.

Moses, L. E. (1952). Nonparametrical statistics for psychological
research. Psychological Bulletin, 49(2), 122—-143.

Obrusnikova, I., & Cavalier, A. (2011). Perceived barriers and facilita-
tors of participation in after-school physical activity by children
with autism spectrum disorders. Journal of Developmental and
Physical Disabilities, 23, 195-211. https://doi.org/10.1007/s1088
2-010-9215-z.

@ien, R. A., Hart, L., Schjglberg, S., Wall, C. A., Kim, E. S., Nordahl-
Hansen, A., et al. (2017). Parent-endorsed sex differences in tod-
dlers with and without ASD: Utilizing the M-CHAT. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 47, 126—134. https://doi.
org/10.1007/s10803-016-2945-8.

@ien, R. A., Schjglberg, S., Volkmar, F. R., Shic, F., Cicchetti, D. V.,
Nordahl-Hansen, A., et al. (2018). Clinical features of children
with autism who passed 18-month screening. Pediatrics, 141(6),
€20173596. https://doi.org/10.1542/peds.2017-3596.

Park, S., Cho, S., Cho, 1., Kim, B., Kim, J., Shin, M., et al. (2012). Sex
differences in children with autism spectrum disorders compared
with their unaffected siblings and typically developing children.
Research in Autism Spectrum Disorders, 6, 861-870. https://doi.
org/10.1016/j.rasd.2011.11.006.

Reinhardt, V. P., Wetherby, A. M., Schatschneider, C., & Lord, C.
(2015). Examination of sex differences in a large sample of young
children with autism spectrum disorder and typical development.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 45(3), 697-706.
https://doi.org/10.1007/s10803-014-2223-6.

Rivet, T. T., & Matson, J. L. (2011). Gender differences in core symp-
tomatology in autism spectrum disorders across the lifespan.

@ Springer



Journal of Autism and Developmental Disorders

Journal of Developmental and Physical Disabilities, 23, 399-420.
https://doi.org/10.1007/s10882-011-9235-3.

Rubenstein, E., Wiggins, L. D., & Lee, L. (2015). A review of the
differences in developmental, psychiatric, and medical endophe-
notypes between males and females with autism spectrum disor-
der. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 27(1),
119-139. https://doi.org/10.1007/s10882-014-9397-x.

Russell, G., Steer, C., & Golding, J. (2011). Social and demographic
factors that influence the diagnosis of autistic spectrum disor-
ders. Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiology, 46(12),
1283-1293. https://doi.org/10.1007/s00127-010-0294-z.

Schalock, R. L., & Verdugo, M. A. (2002). Quality of life for human
service practitioners. Washington, DC: American Association on
Mental Retardation.

Schalock, R. L., Verdugo, M. A., & Gomez, L. E. (2011). Evidence-
based practices in the field of intellectual and developmental dis-
abilities: An international consensus approach. Evaluation and
Program Planning, 34(3), 273-282. https://doi.org/10.1016/].
evalprogplan.2010.10.004.

Scott, N. W., Fayers, P. M., Aaronson, N. K., Bottomley, A., de Graeff,
A., Groenvold, M., et al. (2010). Differential item functioning
(DIF) analyses of health-related quality of life instruments using
logistic regression. Health and Quality of Life Outcomes, 8, 81.
https://doi.org/10.1186/1477-7525-8-81.

Sedgewick, F., Hill, V., Yates, R., Pickering, L., & Pellicano, E. (2016).
Gender differences in the social motivation and friendship experi-
ences of autistic and non-autistic adolescents. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 46(4), 1297-1306. https://doi.
org/10.1007/s10803-015-2669-1.

Shields, N., Synnot, A., & Kearns, C. (2015). The extent, context and
experience of participation in out-of-school activities among chil-
dren with disability. Research in Developmental Disabilities, 47,
165—174. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2015.09.007.

Siklos, S., & Kerns, K. A. (2007). Assessing the diagnostic experiences
of a small sample of parents of children with autism spectrum
disorders. Research in Developmental Disabilities, 28(1), 9-22.
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2005.09.003.

Solomon, M., Miller, M., Taylor, S. L., Hinshaw, S. P., & Carter, C.
S. (2012). Autism symptoms and internalizing psychopathol-
ogy in girls and boys with autism spectrum disorders. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 42(1), 48-59. https://doi.
org/10.1007/s10803-011-1215-z.

Sung, C., Sanchez, J., Kuo, H., Wang, C., & Leahy, M. J. (2015). Gen-
der differences in vocational rehabilitation service predictors of
successful competitive employment for transition-aged individuals
with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders,
45(10), 3204-3218. https://doi.org/10.1007/s10803-015-2480-z.

@ Springer

Symes, W., & Humphrey, N. (2010). Peer-group indicators of
social inclusion among pupils with autistic spectrum disorders
(ASD) in mainstream secondary schools: A comparative study.
School Psychology International, 31(5), 478-494. https://doi.
org/10.1177/0143034310382496.

Trigo, M. E., & Martinez, R. J. (2016). Generalized ETA square for
multiple comparisons on between-groups designs. Psicothema,
28, 340-345. https://doi.org/10.7334/psicothema2015.124.

Tsai, L., & Beisler, J. (1983). The development of sex differences in
infantile autism. The British Journal of Psychiatry, 142(4), 373.

Tsai, L., Stewart, M. A., & August, G. (1981). Implication of sex dif-
ferences in the familial transmission of infantile autism. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 11(2), 165-173.

Tuersley-Dixon, L., & Frederickson, N. (2016). Social inclusion of
children with complex needs in mainstream: does visibility and
severity of disability matter? International Journal of Develop-
mental Disabilities, 62(2), 89-97. https://doi.org/10.1179/20473
87715Y.0000000011.

Van Wijngaarden-Cremers, P. J. M., van Eeten, E., Groen, W. B., Van
Deurzen, P. A., Oosterling, 1. J., & Van der Gaag, R. J. (2014).
Gender and age differences in the core triad of impairments in
autism spectrum disorders: A systematic review and meta-anal-
ysis. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(3),
627-635. https://doi.org/10.1007/s10803-013-1913-9.

Vine Foggo, R. S., & Webster, A. A. (2017). Understanding the social
experiences of adolescent females on the autism spectrum.
Research in Autism Spectrum Disorders, 35, 74-85. https://doi.
org/10.1016/j.rasd.2016.11.006.

Volkmar, F. R., Cook, E. H., Pomeroy, J., Realmuto, G., & Tanguay,
P. (1999). Practice parameters for the assessment and treatment
of children, adolescents, and adults with autism and other perva-
sive developmental disorders. Journal of the Academy of Child &
Adolescent Psychiatry, 38, 325-548S.

WHOQOL Group. (1998). The World Health Organization WHOQOL-
BREF quality of life assessment. Psychological Medicine, 28,
551-558.

Zumbo, B. D. (1999). A handbook on the theory and methods of dif-
ferential item functioning (DIF): Logistic regression modeling as
a unitary framework for binary and Likert-type (ordinal) item
scores. Ottawa: Directorate of Human Resources Research and
Evaluation, Department of National Defense.

Publisher’s Note Springer Nature remains neutral with regard to
jurisdictional claims in published maps and institutional affiliations.



Discusion y
conclusiones

“Nada sucede hasta que algo se mueve”

Albert Elnstein






Discusion y conclusiones

Discusion general

El principal objetivo de esta Tesis Doctoral ha consistido en profundizar en el
conocimiento sobre la calidad de vida de nifios y jévenes con TEA y discapacidad intelectual.

Para ello se han llevado a cabo cuatro estudios.

El primer estudio (Arias et al., 2018) tuvo como objetivo comprobar si las menores
puntuaciones recogidas en la literatura cientifica en calidad de vida de nifios con TEA y
discapacidad intelectual, en comparacién con nifios que solo presentan discapacidad
intelectual, se debian al propio diagnéstico de TEA o a otras variables. En nuestro estudio
se corroboré que los nifios y jévenes con TEA presentaban puntuaciones mas bajas en la
mayoria de las dimensiones, manteniéndose estas puntuaciones inferiores cuando se controld
el efecto de las variables género, nivel de discapacidad intelectual y nivel de necesidades de
apoyos solo en las dimensiones de caracter mas social (i.e., inclusién social y relaciones
interpersonales) y en la dimension bienestar fisico. Sorprendentemente, las puntuaciones
fueron ligeramente superiores en la dimensiéon bienestar material en comparacion con los
pares que solo tenfan discapacidad intelectual. Ademas, este estudio permitié concluir que
las variables que ejercian una mayor influencia sobre la calidad de vida de los participantes
eran el nivel de discapacidad intelectual y de necesidades de apoyo, mientras que el género
solo daba lugar a diferencias significativas en la dimension de inclusion social (i.e., las nifias
obtenfan resultados significativamente inferiores a los obtenidos por los varones). Estos
resultados refuerzan la importancia de tener en cuenta tanto factores ambientales como
individuales a la hora de poner en marcha practicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida

de los nifios y jovenes con TEA y discapacidad intelectual.

Por otra parte, dada la inexistencia de instrumentos de calidad de vida individual
especificos para personas con TEA, y ante su creciente demanda por parte de las
organizaciones y las familias, el segundo estudio tuvo como objetivo adaptar y validar una
escala de calidad de vida para nifios y jovenes con discapacidad intelectual que ademas
presentasen como condiciéon asociada TEA (Gémez, Moran, Alcedo, Arias y Verdugo, en
prensa). Para ello, se aplico la version piloto de la Escala KidsLife a un amplio numero de
participantes con TEA y discapacidad intelectual (IN= 420) y se seleccionaron los items con
mejores evidencias de fiabilidad y validez basadas en la estructura interna de la escala para
este colectivo. Este estudio tuvo como principal resultado el desarrollo y validacion de la
Escala KidsLife-TEA (Gémez et al,, 2018), que permite superar las limitaciones de

instrumentos anteriores al presentar un contenido mas ajustado a personas con TEA,
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evidencias mas adecuadas de fiabilidad y validez para esta poblaciéon y una perspectiva
biopsicosocial de la calidad de vida que trasciende los aspectos meramente relacionados con
la salud. Constituye, por tanto, la primera herramienta en el contexto internacional en
responder a la necesidad de desarrollar y evaluar los apoyos y servicios dirigidos a mejorar la
calidad de vida de los nifios y jovenes con TEA de una forma integral y adaptada a sus
caracteristicas y particularidades. En el Apéndice A puede consultarse la Escala KidsLife-

TEA.

A su vez, ante la escasa literatura cientifica sobre calidad de vida individual de nifios
y jovenes con TEA y discapacidad intelectual, el tercer estudio se dirigié a analizar los
resultados de calidad de vida obtenidos tras la aplicacion de la Escala KidsLife-TEA a una
amplia muestra espafiola (Moran, Goémez y Alcedo, 2019a). Ello permitié dibujar un perfil
de la calidad de vida de la poblaciéon con TEA y discapacidad intelectual, subrayando aquellas
dimensiones que constituyen fortalezas y cuales continian siendo una prioridad a la hora de
disefiar e implementar intervenciones, acciones estratégicas y politicas sociales dirigidas a la
mejora de la calidad de vida. En este sentido, aunque las puntuaciones en calidad de vida de
los nifios y jovenes que conformaban la muestra fueron en general positivas, eran

susceptibles de mejoras.

De este modo, al igual que ocurrfa en investigaciones previas con este y otros
colectivos con discapacidad (p. ¢j., Ayres et al., 2018; Gémez, Arias, Verdugo y Navas, 2012;
Santamaria, Verdugo, Orgaz, Gémez y Jordan de Urries, 2012), las puntuaciones medias mas
altas se obtuvieron en la dimensién bienestar material, concretamente en areas relacionadas
con la disposicion de recursos materiales, ayudas técnicas y adaptaciones. Esto podria
relacionarse con la vigencia durante las ultimas décadas del paradigma rehabilitador de la
discapacidad, centrado en cubrir las necesidades basicas de la persona con discapacidad
intelectual. En contra de lo previsto, la segunda dimensién con mejores resultados fue el
desarrollo personal, mas concretamente las areas relacionadas con el fomento de las
fortalezas y oportunidades de aprendizaje. Este hecho contrasta con estudios anteriores en
los que participaron adultos con discapacidad intelectual y en los que esta dimension
resultaba deficitaria (p. ¢j., Gomez, 2010). Ello podtia deberse a que la poblacion de nuestro
estudio se encuentra ain en el sistema educativo, en el que se siguen trabajando aspectos
estrechamente ligados a los indicadores de esta dimensién (p. ej., proceso de ensefianza y
aprendizaje, actividades de la vida diaria, resolucién de conflictos). Pese a ello, el fomento de
esta dimension no debe limitarse a las etapas de la infancia y de la adolescencia o a programas

de transicion a la vida adulta, sino que se ha de prolongar a lo largo de toda vida, por ejemplo,
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a través de la realizacion de actividades de interés para la persona y la puesta en practica de
programas de educacion postobligatoria, empleo con apoyo y envejecimiento activo. Dichas
medidas no solo contribuirfan al desarrollo personal sino también al fomento de otras
dimensiones, tales como la inclusiéon en la comunidad, el bienestar emocional o el

establecimiento de relaciones interpersonales en torno a intereses comunes.

Por el contrario, las mayores limitaciones se dieron en la dimensién de inclusion
social, especialmente en aquellos aspectos que tienen que ver con la participacién en grupos
de la comunidad y en actividades fuera del centro con personas ajenas al contexto de apoyos,
lo que concuerda con estudios previos realizados con esta y otras poblaciones (p. ¢j., Gémez,
2010; Munoz-Cantero, Losada-Puente y Rebollo-Quintela, 2015). Asi, de forma reiterada,
nos encontramos con que las personas con discapacidad intelectual a menudo ven limitada
su participacion en la comunidad y se enfrentan a numerosas barreras sociales. Ademas, los
servicios educativos que se les proporcionan no siempre se dirigen a fomentar su rol activo
en la sociedad (Santos, 2014). En un reciente estudio realizado por Epstein et al. (2019), los
padres de nifios con autismo sefialaron que, con los recursos materiales y personales
necesarios, sus hijos podrian formar parte de una amplia variedad de oportunidades sociales
y de ocio. En este sentido, cuando las intervenciones sociales (p. ¢j., prestacion de apoyos en
entornos comunitarios, intervenciones mediadas por compafieros, estrategias dirigidas a
mantener las relaciones sociales) se implementan adecuadamente en ambientes inclusivos y
alineadas con las preferencias de la persona, los nifios con TEA tienen oportunidades para
aprender habilidades sociales y desarrollar amistades significativas con nifios sin discapacidad
(Ghanouni et al., 2019; Kim, Koegel y Koegel, 2017; O'Hagan y Hebron, 2017). En suma,

la participacion social parece tener menos que ver con factores personales —como el nivel

de necesidades de apoyos o el funcionamiento cognitivo— y mas con las oportunidades que
brinda el entorno. Para que la inclusion social sea verdaderamente efectiva y no se limite a
una mera presencia fisica en la comunidad es necesario asegurar la prestacion de dichos
apoyos en entornos naturales y fomentar actitudes positivas hacia las personas con TEA, lo

que depende no solo del contexto de apoyos sino de toda la sociedad.

Por otro lado, en la misma linea que otros estudios realizados en el ambito de la
discapacidad (p. ¢j., Rodriguez, 2018; Verdugo et al., 2019), la autodeterminacioén resultd ser
otra de las dimensiones con resultados mas bajos, especialmente en lo que se refiere a la
participacion en los planes individualizados de apoyos, en la decoracién de su habitacién o
en la eleccion de la ropa. Asi, a pesar de los avances acaecidos en los dltimos afios, aun se

sigue asumiendo que las personas con discapacidad no pueden tomar decisiones por si
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mismas (Clark, Olympia, Jensen, Heathfield y Jenson, 2004). Por ello, no resulta extrafio que,
al finalizar la educacion secundaria, las personas con discapacidad intelectual afirmen tener
poco o ningun control en las decisiones que se toman sobre su vida (p. ¢j., vivienda, dinero),
lo que conlleva que estén escasamente preparadas para asumir las responsabilidades de la
vida adulta (Cheak-Zamora et al, 2017). De hecho, algunos estudios reflejan que
aproximadamente la mitad de los familiares de personas con discapacidad hacen elecciones
por sus hijos (Arellano y Peralta, 2013b) y que con frecuencia los profesionales limitan el
control de las personas con discapacidad intelectual sobre las decisiones (Nonnemacher y
Bambara, 2011). Frente a ello, existen numerosas evidencias sobre la capacidad de las
personas con discapacidad para adquirir habilidades de autodeterminacién con los apoyos y
las adaptaciones necesarias (Algozzine, Browder, Karvonen, Test y Wendy, 2001; Burke et
al., 2018). Ademas, las mejoras en autodeterminaciéon estan ligadas a mejores resultados
académicos (Shogren, Palmer, Wehmeyer, Williams-Diehm y Little, 2012), resultados
positivos en educacion postobligatoria (Shogren, Wehmeyer, Palmer, Rifenbark y Little,
2015), vida independiente (Wehmeyer y Palmer, 2003), empleo (Dean, Burke, Shogren y
Wehmeyer, 2017) y una mayor calidad de vida (Lachapelle et al., 2005; Nota, et al., 2007).

Dadas las implicaciones que la autodeterminacion tiene en la vida adulta de los nifios
y adolescentes con TEA, resulta necesario fomentar apoyos y oportunidades para que puedan
llegar a ser los agentes causales de sus vidas. Con tal fin es fundamental: (a) evaluar y poner
en marcha las adaptaciones necesarias para el ejercicio de la autodeterminacién (p. ej.
alternativas de comunicacion, atencion a los gestos, concrecion de conceptos abstractos),
haciendo especial hincapié en aquellos componentes de la autodeterminaciéon que resulten
prioritarios en personas con TEA (p. ¢j., establecimiento y logro de objetivos, solucién de
problemas, toma de decisiones) (Wehmeyer et al., 2010); (b) dotar a los profesionales de
formaciéon y herramientas para promover y evaluar la autodeterminacion (Vicente,
Mumbard6-Adam, Coma, Verdugo y Giné, 2018), tales como el Modelo de Ensefianza y
Aprendizaje de la Autodeterminacion (Mumbardé-Adam et al., 2017; Wehmeyer, Palmer,
Agran, Mithaug y Martin, 2000), la Escala AIR (Mumbard6-Adam, Guardia-Olmos y Giné,
2018; Wolman, Campeau, DuBois, Mithaug y Stolarski, 1994), la Escala ARC-INICO
(Verdugo et al., 2014), la Escala AUTODDIS (Vicente, Guillén, Fernandez, Bravo y Vived,
2019; Vicente, Guillén, Gémez, Ibafiez y Sinchez, 2019) y el Inventario de Autoderminacioén
(Mumbardé-Adam, Guardia-Olmos, Giné, Shogren y Vicente, 2018; Shogren y Wehmeyer,
2017), entre otros; (c) involucrar a las familias en el aprendizaje y puesta en practica de la

autodeterminacion (Arellano y Peralta, 2014; Kim, 2019); (d) incluir la autodeterminacién en

114



Discusion y conclusiones

los proyectos educativos, las estrategias organizacionales y las politicas sociales (Verdugo y
Schalock, 2013); y (e) llevar a cabo investigaciones sobre cémo mejorar la autodeterminacion

en personas con TEA (Chou, Wehmeyer, Shogren, Palmer y Lee, 2017).

Finalmente, ante la escasez de literatura cientifica sobre variables relacionadas con la
calidad de vida individual de nifios con TEA, y dado que se encontraron diferencias de género
en la inclusién social de nifios y jovenes con TEA vy discapacidad intelectual en el primer
articulo de esta Tesis Doctoral (Arias et al., 2018), el cuarto estudio (Moran, Gémez, Alcedo
y Pedrosa, 2019b) tuvo como objetivo profundizar en dichas diferencias. En este dltimo, las
nifias obtuvieron peores puntuaciones en la mayor parte de los items que conforman la
dimension de inclusion social de la Escala KidsLife-TEA (Goémez et al., 2018). Asi, en
comparacion con los varones, las nifias disfrutaban significativamente menos de vacaciones
en entornos inclusivos, presentaban una integraciéon con los compafieros de clase mas
reducida y participaban en menor medida en actividades de ocio en la comunidad, incluso
tras controlar la influencia de las variables edad, nivel de discapacidad intelectual, nivel de
necesidades de apoyos y comprobar que no existia funcionamiento diferencial de los items
(i.e., sesgos en el instrumento por género). Estas diferencias en inclusion social entre nifios y
nifias con TEA vy discapacidad intelectual podrian deberse a las diferencias en tipos de
socializacién y roles por género, asi como al disefio de apoyos e intervenciones que podrian
estar sesgados para el fenotipo masculino, dada la mayor prevalencia del TEA en los varones.
En cualquier caso, los resultados del estudio revelaron la necesidad de incluir la perspectiva
de género y las preferencias de las nifias en las practicas y estrategias destinadas a mejorar su
inclusion social con el objetivo de asegurar las mismas oportunidades para nifios y nifias

(Moran et al., 2019b).

Fortalezas, limitaciones y lineas futuras

Como todo trabajo de investigacion, esta Tesis Doctoral no esta exenta de fortalezas

y limitaciones que seguidamente pasamos a sefialar.

En primer lugar, dada la ausencia de censos oficiales de personas con TEA y
discapacidad intelectual en Espafia que permitieran llevar a cabo un muestreo aleatorio, la
seleccion de los participantes se realiz6 mediante un muestreo de conveniencia. Asi, la
muestra estuvo conformada por nifios y jovenes que recibian servicios en las organizaciones
participantes y cuyas familias accedieron a colaborar en el estudio proporcionando su
consentimiento informado. No obstante, ha de tenerse en cuenta que se trata de una muestra

dificil de conseguir, ya que a la condicién de discapacidad se une la de ser menor de edad vy,
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por consiguiente, la participaciéon depende del consentimiento de los padres. Por ello, aunque
la no aleatoriedad de la muestra constituye una limitacién que debe sefalarse, su tamafio se
considera una fortaleza por el amplio numero de participantes alcanzado, que supera al de la
mayoria de los estudios sobre calidad de vida de personas con TEA (Ayres et al., 2018;
Chiang y Wineman, 2014). Aun asi, al tratarse de un muestreo no probabilistico existen
limitaciones en la generalizacion de los resultados y, por ende, han de ser interpretados con

precaucion.

Por otro lado, la Escala KidsLife-TEA constituye el primer instrumento
exclusivamente desarrollado para evaluar calidad de vida en personas con TEA y
discapacidad intelectual y facilita, por tanto, adaptar los apoyos individualizados, las practicas
profesionales y las estrategias organizacionales dirigidas a esta poblacion. Las escalas fueron
cumplimentadas por terceras personas, generalmente padres y profesionales. Esta
perspectiva heteroinformada es especialmente tutil cuando el objetivo de la evaluacién se
centra en valorar la adecuacion o la eficacia de apoyos, intervenciones y servicios, ya que
suelen mostrar mas sensibilidad a los cambios que los autoinformes (Gémez y Verdugo,
2016; Verdugo et al., 2005). Sin embargo, resulta crucial incluir también la perspectiva de la
propia persona con discapacidad intelectual en las escalas de calidad de vida para lograr una
evaluacion comprehensiva de la misma (Brown, Hatton y Emerson, 2013; Simdes y Santos,
2016b), especialmente cuando el objetivo es disefiar planificaciones centradas en la persona
y planes individuales de apoyo. Aunque no siempre es posible obtener autoinformes con
adecuadas propiedades psicométricas por parte de personas con dificultades de comprension
significativas o de corta edad (Balboni, Coscarelli, Giunti y Schalock, 2013; Ncube, Perry y
Weiss, 2018; Petry, Maes y Vlaskamp, 2005), recoger de forma fiable la vision de aquellas
personas con mayores dificultades de comunicaciéon continua siendo una prioridad en la
investigacion sobre calidad de vida. Por ello, puesto que la Escala KidsLife, asi como sus
versiones para Down y TEA, constituyen la primera aproximacion en Espafia para la
evaluacion de la calidad de vida de nifios y jévenes con discapacidad intelectual, incluyendo
a aquellos con discapacidades significativas, una de las principales lineas de investigacion
futuras se centra precisamente en el desarrollo y la validacién de las correspondientes

versiones autoinformadas.

Otra posible limitacién de esta Tesis Doctoral es que no se llevaron a cabo grupos
de discusion compuestos por personas con TEA y discapacidad intelectual, o por sus
familias. Si bien es cierto que se cuenta con suficientes evidencias de validez relacionadas con

el contenido de la escala (p. ¢j., participacion de varios especialistas en TEA y discapacidad
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intelectual en el estudio Delphi para el desarrollo de la version piloto de la escala, expertos
que corroboran su adecuacién para personas con TEA, profesionales que no senalan
problemas en su aplicacion), lo ideal serfa haber involucrado a los principales protagonistas,

los jovenes con TEA y discapacidad intelectual, en todas las fases de la investigacion.

Finalmente, aunque la Escala KidsLife-TEA cuenta con suficientes y adecuadas
evidencias de fiabilidad y validez, quedan pendientes futuros estudios que proporcionen
evidencias relacionadas con fiabilidad interevaluadores y validez concurrente. Ademas, dada
la utilidad practica de la escala y las implicaciones que puede tener en la vida de los jévenes
con TEA vy discapacidad intelectual, otras lineas de investigacion futuras se centraran en
adaptar la escala para ser aplicada en otros paises, profundizar en el estudio de las
dimensiones que resultaron prioritarias y continuar examinando qué variables individuales y

ambientales influyen en la calidad de vida de este colectivo.

Implicaciones prdcticas

La Escala KidsLife-TEA permite obtener informacién valida y fiable sobre
resultados personales de calidad de vida en nifios y jévenes con TEA y discapacidad
intelectual, considerando sus caracteristicas y posibles necesidades de apoyo diferenciales.
Por tanto, este trabajo tiene implicaciones significativas para los diferentes agentes
involucrados en la prestacién de apoyos y servicios a esta poblacion. Asi, el uso de la Escala
KidsLife-TEA no se limita a la evaluacion individual para disefiar planificaciones centradas
en la persona (microsistema), sino que los datos de calidad de vida también pueden utilizarse
agrupados port servicios o programas para obtener perfiles de proveedores y tomar decisiones
de mejora de la calidad de vida de los usuarios (mesosistema), asi como para el disefio y
evaluacion de politicas sanitarias, sociales y educativas (macrosistema) (Gémez et al., 2013;
Goémez y Verdugo, 2016; Isaacs, Clark, Correia y Flannery , 2009; Kobber y Eggleton, 2009;
Schalock, 2017; Schalock et al., 2018b; Schalock, Verdugo y Goémez, 2017; Schalock,
Verdugo y van Loon, 2018). De hecho, la calidad de vida de una persona puede verse
positivamente influenciada por el uso de diferentes estrategias de mejora que incluyan
desarrollar las fortalezas personales, facilitar la implicaciéon de la persona y fomentar la
provision de apoyos y oportunidades (Gémez et al., 2016a; Reinders y Schalock, 2014;
Schalock et al., 2016; Schalock y Verdugo, 2012; Schippers, Zuna y Brown, 2015). En la
Tabla 5 pueden consultarse algunas de las estrategias de mejora derivadas del uso de la Escala

KidsLife-TEA, organizadas en torno a los tres niveles del sistema (Schalock et al., 2018b).
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Tabla 5

Estrategias de mejora de la calidad de vida derivadas del uso de la Escala KidsLife-TEA

Nivel

Ejemplos de estrategias de mejora

Individual
(microsistema)

Organizacional
(mesosistema)

Social
(macrosistema)

Poner en marcha planificaciones centradas en la persona que permitan
alinear objetivos personales, necesidades de apoyos y resultados en las
diferentes dimensiones de calidad de vida.

Involucrar a la persona en la toma de decisiones (p. ej., en el disefio y
evaluacion de su propio plan individualizado de apoyos mediante el uso
de formatos accesibles).

Considerar variables mediadoras y moderadoras (p. ¢j., el género) en el
disefio de apoyos e intervenciones de mejora de la calidad de vida.

Guiar las practicas profesionales en las organizaciones y servicios que
proporcionan apoyos a nifios y jovenes con TEA y discapacidad
intelectual.

Utilizar los datos de diferentes evaluaciones individuales de forma
agregada con el fin de desarrollar buenas practicas y mejorar las estrategias
organizacionales.

Disenar estrategias que promuevan la toma de decisiones, el uso de
apoyos naturales y la participacion en la comunidad.

Proporcionar recomendaciones de mejora de la calidad de vida de jévenes
con TEA y discapacidad intelectual que sean dttiles para el disefio de
acciones estratégicas y politicas sociales.

Implementar y evaluar estrategias y politicas dirigidas a la inclusion, el
empoderamiento y el fomento de actitudes positivas hacia las personas

con discapacidad.

Conclusiones

A raiz de los resultados obtenidos en este estudio podemos concluir que:
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La Escala KidsLife-TEA cuenta con adecuadas evidencias de fiabilidad y validez,
constituyendo la primera herramienta en el contexto internacional en responder a la
necesidad de evaluar calidad de vida de nifios y jovenes con TEA y discapacidad
intelectual, desde una perspectiva comprehensiva y teniendo en cuenta sus

particularidades y necesidades.

La aplicacién de la Escala KidsLife-TEA permite evaluar resultados personales y
obtener perfiles de calidad de vida que resultan de utilidad para la implementacién y
monitorizacion de intervenciones, apoyos y practicas basadas en la evidencia en los

diferentes niveles del sistema (i.e., individual, organizacional y social).

Los resultados en calidad de vida de los nifios y jovenes con TEA que conforman la
muestra de este estudio fueron, en general, positivos. No obstante, pueden mejorarse

con la provision de apoyos y servicios adecuados, especialmente en areas
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determinadas. Si atendemos a las dimensiones de calidad de vida, las puntuaciones
mas altas se dieron en bienestar material y desarrollo personal, mientras que los
resultados mas bajos se obtuvieron en inclusion social y autodeterminacién. Estas
ultimas destacan, por tanto, como areas de especial prioridad tanto en el desarrollo
de investigaciones futuras como en el disefio y evaluacion de practicas profesionales,
estrategias organizacionales y politicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida de

nifios y joévenes con TEA y discapacidad intelectual.

Mas concretamente, disponer de recursos materiales, ayudas técnicas y adaptaciones,
y fomentar las fortalezas y oportunidades de aprendizaje constituyeron algunos de
los puntos fuertes en la calidad de vida de nifios con TEA y discapacidad intelectual.
Por el contrario, entre los aspectos con mayores limitaciones se encontraron los
relacionados con la participaciéon en la comunidad y la elaboracién de los planes
individualizados de apoyos. Por tanto, han de realizarse esfuerzos adicionales en la
prestacion de apoyos y servicios que aseguren la participacion efectiva de la persona

con TEA en la comunidad y en las decisiones que se toman en su vida.

El nivel de discapacidad intelectual y de necesidades de apoyo influyen de forma
significativa en todas las dimensiones de calidad de vida en nifios con TEA y
discapacidad intelectual, excepto en bienestar fisico, mientras que el género solo
mostro tener un impacto significativo en inclusion social. El hecho de que las nifias
obtengan peores resultados en inclusion social refleja la necesidad de adoptar una
perspectiva centrada en la persona considerando el género a la hora de disefiar

intervenciones y apoyos dirigidos a la mejora de su calidad de vida.
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Conclusions

Analysing the results of this study we can conclude that:
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The ASD-KidsLife Scale has enough evidence in terms of reliability and validity to
become the first internationally available instrument to assess the quality of life of
children and adolescents with ASD and intellectual disability, taking into account

their particularities and needs, from a comprehensive quality of life perspective.

The ASD-KidsLife Scale facilitates assessing personal outcomes and quality of life
profiles that are useful to implement and monitor intervention, supports and
evidence-based practices on the system’s different levels (i.e., individual,

organisational and social).

The outcomes of quality of life for children and adolescents with ASD in this sample
were generally positive. However, they can be improved by providing support and
adequate services, especially in specific areas. Regarding specific quality of life
domains, material wellbeing and personal development obtained the top scores, with
social inclusion and self-determination obtaining the lowest scores. These last two
domains are therefore relevant as priority specialisation areas both in the
development of future research and in the design and assessment of professional
practices, organisational strategies and policies aimed at the improvement of the

quality of life of children and adolescents with ASD and intellectual disability.

In particular, having material resources, technical support and adaptations, and
fostering strengths and learning opportunities are some of the strong points found
in the quality of life of children with ASD and intellectual disability. However, their
participation in the community and the development of individualised support plans
showed less positive outcomes. Therefore, additional efforts must be made in terms
of support and services to ensure the actual participation of people with ASD in the

community and in the decisions made in their lives.

The level of intellectual disability and support needs were the covariables with the
greatest influence in most quality of life domains of children with ASD and
intellectual disability, except for physical wellbeing, while gender was only significant
for social inclusion. The fact that girls obtain lower scores in social inclusion
foregrounds the need to adopt a person-centered perspective, considering gender

when designing interventions and supports aimed at quality of life improvements.
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NOMBRE Y APELLIDOS:

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Género: I:] Masculino D Femenino Fecha de nacimiento (dd/mm/aaaa): f /
Nivel de discapacidad intelectual (segin Cl): D Leve D Moderado D Severo |:] Profundo

Nivel de discapacidad intelectual (segin conducta adaptativa):

Habilidades conceptuales: D Leve D Moderado D Grave D Profundo
Habilidades sociales : D Leve D Moderado D Grave D Profundo
Habilidades prdcticas: D Leve D Moderado D Grave D Profundo

Nivel de gravedad del TEA (segUn DSM-5):

Comunicacién social: Comportamientos restringidos y repetitivos:
D Necesita apoyo muy notable D Necesita apoyo muy notable

D Necesita apoyo notable D Necesita apoyo notable

D Necesita apoyo D Necesita apoyo

Nivel de necesidades de apoyo (valorado con la SIS: Escala de Intensidad de Apoyos):
D Limitado l:] Intermitente D Extenso [:| Generalizado
Nivel de dependencia reconocido:
D Grado | (moderada) D Grado Il (severa) D Grado lll (gran dependencia)
Porcentaje de discapacidad: Yo Ao de expedicion del certificado:

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

D Disc. Fisica D Disc. Sensorial: D Auditiva/sordera D Visual
D Problemas de salud graves D Epilepsia
[:] Problemas de comportamiento D Sindrome de Down

[:] Ofra (especifique):

28



FECHA DE APLICACION:

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

NOMBRE Y APELLIDOS:

Relacién con la persona evaluada:

D Madre [:| Padre ]:] Hermano/a [:l Abuelo/a I:] Tio/a

D Director/a escolar D Profesor/a D Orientador/a escolar D Logopeda
D Psicélogo/a D Cuidador/a D Enfermero/a D Trabajador/a social

|:] Amigo/a [:| Ofra. Especifique:

Conozco ala persona desde hace anos y meses.

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:

D Varias veces / semana |:| Una vez / semana D Una vez / dos semanas D Una vez / mes

Para completar la escala he necesitado consultar a personas (indique nuUmero y relacion):

D Familiar [:l Amigo/a D Profesional de servicios sociales D Profesional de servicios educativos

D Profesional de servicios sanitarios D Oftra. Especifique:

DATOS DE LA ORGANIZACION

Nombre completo de la Organizacién:
Acrénimo de la Organizacién:

Nombre del servicio o centro especifico dentro de la Organizacién:

29



A continuacion se presentan una serie de afirmaciones

. . . , N=Nunca
relativas a la calidad de vida de la persona que estd A RS
evaluando. F= Frecuentemente
Por favor, marque la opcién de respuesta que MEJOR describa §= Siempre

a dicha persona y no deje ninguna cuestién en blanco.

INCLUSION SOCIAL

I Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (p. €j., hotel, casa rural, montana,

e s N A F S
playa, piscina, campamentos, parques temdticos)
2 Estdintegrado/a con sus compaferos/as de clase N A F S
Realiza actividades de ocio con personas de su edad N A F S
4 Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (p. ej., N A F s
vigjar, hacer excursiones, rutas turisticas)
5 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de N A F s
apoyos
6 Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y N A F s
mentales
Participa en actividades inclusivas que le interesan N A F S
8 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos N A F S
7 Se toman medidas especificas para potenciar su participaciéon en la comunidad N A F S
10 Personas ajenas a su contexto de apoyos interactian con él/ella N A F S
11 Participa en actividades de ocio y cultura en entornos comunitarios (p. €j., N A F S
cafeterias, bibliotecas, piscina, cines, parques, playas)
12 Participa en grupos naturales de su comunidad (p. ej., deportivos, sociales, N A F S
educativos, religiosos)
MATIZACIONES:
items 5 y 10: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios,
companferos/as del centro, amigos/as, efc.
(Nunca 1 x =
+
A veces 2 % =
+
Frecuentemente 3 x =
+
\SIempre 4 x -
Total

30



21
D2
23

24

AUTODETERMINACION

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

Elige coémo pasar su tiempo libre

Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones

Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
(p. €., participar en una actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada,
ponerse la ropa que otros eligen)

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

Se considera detenidamente la decision de llevar a cabo una accién si la
experimenta como desagradable (p. ej., durante el cuidado personal, comida,
actividades)

Elige la ropa que se quiere poner

Decora la habitacién a su gusto (p. €., elige fotos, cuadros, color, objetos,
disposicién de los mismos)

Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos
Elige con quién pasar su tiempo libre (p. ej., amigos, cuidadores, familiares)

Se respetan sus decisiones (salvo que pongan en peligro su integridad fisica o la de
otras personas)

En el centro se tiene en cuenta su opinidn cuando se realizan cambios

’,Nunca 1 x

A veces 2 x

Frecuentemente 3 x

Qlempre 4 x

Total

31




BIENESTAR EMOCIONAL

25 Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le franquiliza, lo que no

: : : N A
soporta y cémo puede reaccionar, que fodo el personal conoce y debe cumplir
26 Se toman medidas especificas para que su entorno sea reconocible y predecible N A
(p. €j., espacios, horarios, personas que le proporcionan apoyos, actividades)
27 Las personas que le proporcionan apoyos disponen de un listado de conductas N A
observables que expresan sus estados emocionales (p. e]., mapdas, registros)
28 Se toman medidas especificas para prevenir o fratar problemas relacionados con su N A
salud mental
29  Se indaga de forma sistemdtica la funcién de sus problemas de conducta N
30 Se muestra satisfecho/a (p. ej., alegre, feliz, contento/a, activo/a) N
31 Se le informa con antelacién sobre los cambios de personas que le proporcionan
apoyos (p. €j., debido a turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares) N A
32 Las personas que le proporcionan apoyos aplican técnicas de Apoyo Conductual N A
Positivo para instaurar, mantener, eliminar y reducir conductas
33 Las personas que le proporcionan apoyos saben cémo enfrentarse a una situaciéon N A
de crisis (p. e]., agresidn, autolesion)
34 Se le proporciona con antelacion informaciéon comprensible sobre la sucesidon de N A
actividades y eventos a lo largo del dia
35 Disfruta con sus actividades diarias N A
36 Ante situaciones inesperadas, las personas que le proporcionan apoyos le ayudan a N A
comprender la situacién
MATIZACIONES:
ftem 27: Sila persona no tiene problemas de comunicacién, margue “Siempre”.
ltem 28: Sila persona no tiene problemas de conducta, marque “Siempre”.
ltem 32: Apoyo conductual positivo: andlisis funcional de la conducta, refuerzos
positivos y hegativos, refuerzo de conductas alternativas, etc.
Nunca 1 x =
o
A veces 2 x =
+
Frecuentemente 3 x =
+
Siempre 4 x =
Total

£l



37
38

39

40

41

42

43
44

45

46

47

48

BIENESTAR FiSICO

Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y necesidades N A S
Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada para mantener un buen estado N A s
de salud
Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacion especifica N A s
acerca de sus cuestiones de salud concretas
Se presta especial atencion al diagnéstico y al tratamiento de las discapacidades N A s
sensoriales (p. ej., problemas visuales o auditivos)
Se toman medidas especificas para prevenir o tratar el dolor N A S
Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades A S
Mantiene un peso adecuado A S
Tiene una adecuada higiene (p. ej., dientes, pelo, uias, cuerpo) e imagen personal N A s
(p. ej., ropa adecuada para su edad, para la ocasién)
Recibe apoyos especificos cuando quiere cambiar algun aspecto de su apariencia N A N
(p. €j., Ir a la peluqueria, depilarse, maquillarse, realizar alguna actividad fisica)
Dispone de servicios de rehabilitacion o de actividad fisica para el cuidado de su N A S
salud
Tiene un plan de salud preventiva (p. ej., analiticas periddicas, revisiones de N A s
especialistas)
Se comprueban los efectos de la medicacién de forma sistemdtica N A S
MATIZACIONES:
item 48: Si la persona no toma medicacién, marque “Siempre”.
(Nunca 1 x =
+
A veces 2 x =
+
Frecuentemente 3 x =
+
\Siempre 4 x =
Total

99



BIENESTAR MATERIAL

49 Serepone o repara su material cuando esté deteriorado N
50 Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (p. ej., juegos, revistas, musica, N
televisién, ordenador)
51  Dispone de los bienes materiales que necesita
52  Le gustan las cosas que tiene (p. e]., juguetes, materiales escolares, ropa)
53  Ellugar en el que vive estd adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales e N
intelectuales
54 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos y N
preferencias
55 El centro educativo estd adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales e N
intelectuales
56 Recibe los apoyos adecuados para gestionar su dinero
57 Cuenta con las ayudas técnicas apropiadds para maximizar su autonomia
58 Dispone de nuevas tecnologias para aumentar o facilitar su comunicacion (p. €j., N
pantallas digitales, tabletas, etc.)
59 En el centro educativo cuenta con material didéctico especificamente adaptado a N
suUs hecesidades
40 Tiene ropa adecuada a su gusto y edad N
MATIZACIONES:
item 57: Sila persona no necesita ayudas técnicas, marque “Siempre”.
Item 59: Sila persona no necesita adaptaciones, marque “Siempre™.
Nunca 1 x =
A veces 2 x =
Frecuentemente 3 x =
Siempre 4 x =
Total
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61

62

63

64

65

66

67
68

69

70

71

DERECHOS

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

Dispone de programas especificos que le proporcionan informacién sobre sus
derechos

Las personas que le proporcionan apoyos le tratan con respeto (p. €j., le hablan
con un tono adecuado, utilizan términos positivos, evitan los comentarios negativos
en publico, evitan hablar delante de él/ella como si no estuviera presente)

Se respetan y se defienden sus derechos (p. €]., confidencialidad, informacién
sobre sus derechos como usuario/al)

Se respeta su intimidad (p. ej., lamar antes de entrar, cerrar la puerta cuando va al
bano o se ducha, respecto a su sexualidad)

En su entorno es fratado/a con respeto

Se respetan sus posesiones y su derecho a la propiedad

Se le informa adecuadamente acerca de decisiones importantes que se foman en
SU hombre

Se protege de forma adecuada la confidencialidad de sus evaluaciones
individuales

Se le proporcionan los apoyos necesarios para que conozca y ejercite sus
derechos

Cuenta con un espacio con infimidad silo desea

Participa en actividades con las mismas oportunidades que otras personas

(Nunca 1 x

A veces 2 x

Frecuentemente 3 x

\\Siempre 4 x

Total

36




73
74

75
76

77

78

%9
80

81

82
83

84

36

DESARROLLO PERSONAL

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

. - N A
enriquecimiento personal
La estimulacién de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias N A
(p. €j., evitando una infra o una sobre-estimulacion)
Aprende cosas que le hacen ser mds independiente N A
Se le ensefan actividades instrumentales de la vida diaria (p. ej., uso de transportes, N A
tareas domésticas, preparaciéon de comidas, compras)
Las actividades que redliza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades N A
Se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas huevas N A
Tiene oportunidades para demostrar sus habilidades N A
Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades N A
Recibe apoyos y atencién individualizados (p. e]., durante el cuidado personal, las
comidas, las actividades, las terapias, la estimulacién, los descansos, fuera del N A
centro)
Las personas que le proporcionan apoyos le ayudan a planificar las actividades que N A
quiere readlizar cuando lo necesita
Las personas que le proporcionan apoyos reciben formacién sobre los métodos de N A
ensefianza mds adecuados para él/ella
Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se plantean nuevos objetivos N A
(/Nunca 1 x =
+
A veces 2 x =
+
Frecuentemente 3 x =
+
\\Siempre 4 x =
Total

v o »n »n wn




85

86
87

88

89

90

21

92
23

94
95
96

RELACIONES INTERPERSONALES

En el centro se planifican actividades o apoyos que le permiten la interacciéon
social

Tiene oportunidades para estar a solas con sus amistades y personas conocidas

Se toman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales

Se proporcionan oportunidades para que la familia participe en sus actividades
diarias si ambas partes lo desean

En el centro se proporciona informacién acerca de su estilo interactivo cuando
conoce a genfe nueva

Cuando se interactua con él/ella, se le proporciona el tiempo necesario para que

pueda responder

Las personas que le proporcionan apoyos comprueban si les entiende
correctamente mediante el andlisis de sus reacciones

Tiene oportunidades para iniciar una relacion de amistad silo desea

Se comprueba de forma sistemdtica el significado de sus gestos, sonidos y
conductas

Utiliza un sistema de comunicacién entendible en diferentes contextos
Tiene relacién con companferos/as de su edad en el centro educativo

Las personas que le proporcionan apoyos saben cémo ayudarle a relacionarse
con ofras personas

Nunca 1 x
A veces 2 x
Frecuentemente 3 x

Siempre 4 x

Total

37



RESUMEN DE PUNTUACIONES

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

Puntaciones Puntuaciones P il
Directas Estandar el
INCLUSION SOCIAL
AUTODETERMINACION
BIENESTAR EMOCIONAL

BIENESTAR FISICO

BIENESTAR MATERIAL
DERECHOS

DESARROLLO PERSONAL

RELACIONES INTERPERSONALES

Puntuacién Estandar Total (suma)

indice de Calidad de Vida (Punt. estandar
compuesta)

Percentil del indice de Calidad de Vida |

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacién estdndar de cada dimensién y del indice de Calidad de Vida. Después una
los circulos de las dimensiones con una linea para formar el perfil.

s ] av | oee ] eF [ em | De | op | R lindicedecv] Percentil ]

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >131 99
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 1 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 2 9 9 9 9 94-95 35
92-93 30
8 8 8 8 8 8 8 8 89-91 25
86-88 20
7 7 7 7 7 7 7 Y 84-85 15
6 6 6 6 6 6 6 6 80-83 10
5 5 5 5 5 5 5 5 70-79 5
1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <70 1

Goémez et al. (2018) © INICO
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