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Introduccion

La tesis doctoral presentada se enmarca en el proceso de obtencion del
Doctorado en Psicologia de la Facultat de Psicologia, Ciencies de I’Educacio i de
I’Esport. Blanquerna de la Universitat Ramon Llull y se encuentra vinculada al
proyecto Adaptacio i validacio de la Supports Intensity Scale for Children a la poblacio
de 5 a 16 anys amb discapacitat intel-lectual de Catalunya, financiado por el
Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya.

El trabajo realizado tiene lugar en el marco de un estudio de carécter
internacional promovido por la American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD) bajo la direccion del Dr. J. Thompson (Illinois
State University) y en el que participa el grupo de investigacion: Discapacitat i Qualitat
de Vida: Aspectes Educatius, coordinado por el Dr. Climent Giné.

Gracias a la ayuda concedida para la formacion de personal investigador (FI), en
el marco de la convocatoria 2010 de la Agencia de Gestio d’Ajuts Universitaris i de
Recerca (AGAUR) de la Generalitat de Catalunya, realicé los estudios de doctorado que
me llevaron a plantear y madurar este estudio cuyo objetivo primordial es, por un lado,
contribuir desde un enfoque teodrico-practico a una comprension mas actual de la
discapacidad intelectual, reconociendo el papel central de los apoyos para el desarrollo
de las personas con DI/DD, y para el logro de su méaxima y satisfactoria participacion en
las actividades de la vida diaria. Por otro contribuir también a que los centros escolares
puedan dar respuesta a la diversidad presente en el alumnado y asi avanzar hacia una

educacidn cada vez mas inclusiva.

Justificacion teorica

Hoy en dia, el desarrollo de las personas se entiende desde una perspectiva
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interactiva y contextual, atribuyendo a los entornos naturales un impacto determinante
en el desarrollo de las personas con o sin discapacidad (Brofenbrenner, 1987; Giné,
2000; Schalock et al. 2010, entre otros). Como afirma Valsiner (1994), el proceso de
interaccion entre la persona que se desarrolla y el contexto es constructivo; en este
sentido, encontrarse en un entorno normalizado, no solamente contribuye al desarrollo y
mantenimiento de habilidades intelectuales y conductas adaptativas, sino que impacta
positivamente en la calidad de vida de las personas con DI/DD.

La nueva concepcion de discapacidad intelectual hace referencia a las
discrepancias existentes entre las capacidades de una persona y las demandas del
entorno en el que se desenvuelve. En este sentido, los apoyos se convierten en una
herramienta fundamental en la medida que nos permiten disminuir esas diferencias y
alcanzar resultados personales importantes (Schalock, 2010; Schalock, 2009; Verdugo
& Schalock, 2010). Sin embargo, solo evaluando con precision las necesidades de
apoyo de cada persona podremos desarrollar planes y programas que permitan mejorar
su calidad de vida y rendimiento individual.

El creciente reconocimiento de los investigadores y profesionales en cuanto a los
beneficios que experimentan las personas con DI/DD a temprana edad cuando se les
proporcionan los apoyos adecuados a sus necesidades (Luckasson et al., 2002;
Schalock, 2013; Schalock et al., 2010; Buntinx & Schalock, 2010), fue lo que llevé a
considerar la oportunidad de participar en el proceso de validacion de una escala, cuya
finalidad es evaluar las necesidades de apoyo adicionales de los nifios y adolescentes
con DI/DD, desde la nueva vision de la discapacidad intelectual planteada por la

AAIDD.
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Cuando el nifio/adolescente! disfruta de mas oportunidades para crear entornos
significativos, confortables, y seguros para el desarrollo de sus habilidades, su calidad
de vida mejora y dispone de mas opciones de crecimiento, tanto para ellos como para
sus familias.

Hoy en dia son escasos los instrumentos disefiados con el propdsito de evaluar
las necesidades de apoyo de las personas con DI/DD. En el dmbito internacional, la
investigacion se ha asociado mas a la evaluacion de las personas adultas; por tanto, la
ausencia de estudios realizados y de instrumentos de evaluacidon estandarizados en
relacion con la evaluacion de las necesidades de apoyos adicionales en nifios y
adolescentes con DI/DD, justifica el proyecto de la AAIDD y el interés de la
investigacion que se propone como fundamento de la tesis doctoral.

En efecto, con el objetivo de suplir esta carencia, se ha desarrollado la Supports
Intensity Scale for Children (Thompson et al., 2008); se trata de una herramienta de
evaluacion que mide con precision, en términos de tipo, frecuencia y tiempo diario de
apoyo, las necesidades de apoyo de los nifios y jovenes de entre 5-16 afos con
discapacidad intelectual. Esta se sustenta, a su vez, en los principios de la Supports
Intensity Scale - SIS (Thompson et al., 2004), aplicable Uinicamente a adultos mayores
de 16 afos con discapacidad intelectual.

Asi entonces, el interés por profundizar en la deteccion de las necesidades de
apoyo que manifiestan los nifios y adolescentes con DI/DD, la bisqueda de alternativas
que ayuden a replantear la intervencion educativa que desde el colegio se ofrece para
dar respuesta a las necesidades que éstos manifiesten, la importancia de los apoyos
personalizados para su 6ptimo desarrollo y demostrar como la Escala d’Intensitat dels

Suports per a Infants i Adolescents (Supports Intensity Scale for Children) resulta un

" Debido a que la poblacion implicada en este estudio abarca las edades de 5 a 16 afios, se empleara el término
nifios/adolescentes cuando se haga referencia al conjunto sin hacer distincion de edad.
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instrumento clave para ayudar a los menores a participar satisfactoriamente en las
actividades del dia a dia en un entorno lo mds normalizado posible, constituyen las
razones que justifican el proyecto que se presenta.

El trabajo presta especial atencion a las necesidades de los nifios y adolescentes
con DI/DD relacionadas con el ambito educativo de tal manera que pueda ayudar a los
profesionales a ajustar las précticas y planificar la respuesta mas adecuada, como base

para lograr una completa inclusion.

Estructura del trabajo

El trabajo se estructura en tres partes. La primera, estd organizada en torno a
cinco capitulos, cuyos contenidos tematicos tienen por objetivo dar a conocer los
fundamentos tedricos que sustentan el trabajo.

En el primer capitulo se revisan los avances significativos de la evolucién que
ha tenido el concepto de discapacidad intelectual en las ltimas décadas y describe la
nueva vision, con un enfoque multidimensional y ecoldgico, planteada desde la
Asociacion Americana de Discapacidades Intelectual y del Desarrollo (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities - AAIDD). El segundo
capitulo hace referencia a la calidad de vida, su medida y la relacion que establece con
los otros conceptos presentados. En el tercer capitulo se expone la importancia del
paradigma de los apoyos, su diagnostico, evaluaciéon y planificacion desde una
perspectiva personalizada. El cuarto capitulo hace referencia a los resultados
personales como elemento clave para lograr una mejor calidad de vida; y finalmente, en
el quinto capitulo, se vinculan los apoyos con el ambito educativo, el cual forma parte
importante de la red natural de apoyos para el nifio o adolescente; en este sentido, la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents, se presenta como un medio

para desarrollar planes de apoyo personalizados.
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En la segunda parte se presenta la investigacion propiamente. En primer lugar
se describe el proceso de traduccion, adaptacion y validacion de una escala de
evaluacion de necesidades de apoyo para nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual (Supports Intensity Scale for Children - Escala d’Intensitat dels Suports per
a Infants i Adolescents) que permite conocer las propiedades de dicho instrumento. En
segundo lugar se presentan las necesidades de apoyo mads significativas de los nifios y
adolescentes con DI/DD de Catalufia.

Esta segunda parte comprende tres capitulos. El sexto capitulo presenta los
objetivos y planteamientos metodoldgicos que guian la investigacion; concretamente se
explica el tipo y disefio de la investigacion adoptado, la definicion y delimitacion de la
muestra que ha participado en el estudio, las variables a considerar, la descripcion del
instrumento que se utilizard para efectuar la recogida de datos, el procedimiento a seguir
para el desarrollo del estudio y, finalmente el andlisis de los datos. Para cerrar el
capitulo se presentan las consideraciones éticas de la investigacion.

El séptimo capitulo presenta los resultados del trabajo de campo; en un primer
momento se exponen las propiedades psicométricas del instrumento (fiabilidad y
validez) derivadas del proceso de validacion; y a continuacion, las necesidades de apoyo
mas significativas identificadas en cada una de las siete secciones que componen la
escala. El octavo expone la discusion de los resultados a partir de algunas
investigaciones afines. En este mismo capitulo se describen algunas de las limitaciones
del estudio realizado y el planteamiento de nuevas lineas de investigacion.

Finalmente, en la tercera y ultima parte de la tesis correspondiente al noveno
capitulo, se presentan las conclusiones mas relevantes fruto de la reflexion en torno a la
relacion existente entre los fundamentos teodricos, los objetivos y los resultados

obtenidos. Las conclusiones se presentaran en dos apartados en concordancia con el
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capitulo de resultados y de discusion. El primero ird en funcidon de los resultados
obtenidos en la validacion de la escala y el segundo describird las necesidades mas
significativas de los nifios y adolescentes con DI/DD. Este capitulo se complementa

con algunas propuestas de mejora que darian continuidad al presente trabajo.
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Capitulo 1

Hablando de la discapacidad intelectual y del desarrollo (DI/DD)

1.1 Evolucion del constructo de discapacidad intelectual

1.2 Un enfoque multidimensional y ecoldgico



1. Hablando de la discapacidad intelectual y del desarrollo (DI/DD)

Con el paso de los afios, el trato y la manera en que la sociedad considera a las
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DI/DD), ha variado
significativamente; sin embargo, estas personas aun se enfrentan a ciertas dificultades
para integrarse y desarrollar un rol satisfactorio y aceptado por la comunidad.

En este capitulo se presenta una mirada al pasado, con la intencién de entender
la evolucion del concepto y, de esta manera aportar elementos de reflexion que permitan
comprender el por qué de las précticas actuales y sentar las bases para construir el
futuro.

En los altimos afios, la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo (Admerican Association on Intellectual and Developmental Disabilities
[AAIDD]) ha realizado un trabajo importante para definir y proponer una nueva vision
de la DI/DD, focalizdndose en las conductas funcionales y en las necesidades de apoyo
de las personas, lo cual exige un cambio de perspectiva y da valor e importancia a la
prestacion de los apoyos, a las oportunidades y a los resultados personales. La
alineacion de las caracteristicas personales, las exigencias del entorno y las necesidades
de apoyos personalizados, representa una de las tareas primordiales para conseguir una
vida de calidad para las personas con DI/DD y constituye una de las aportaciones de la
definicion del 2010. En la actualidad la DI/DD se concibe desde una perspectiva
socioecoldgica y multidimensional, es decir, desde la interaccion persona — ambiente.

El presente capitulo, se ha estructurado en dos apartados; en el primero se hace
un recorrido historico en el que se explica la evolucion de la definicion de discapacidad
intelectual y del desarrollo formulada por la AAIDD desde el afo 1992 hasta nuestros
dias, y se describen los cambios que su aplicacion ha producido en la atencion a las

personas con DI/DD. En el segundo apartado, se expone el enfoque multidimensional y
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ecoldgico en el que sienta sus bases la DI/DD vy, se plantean algunas perspectivas de
futuro.

Hoy en dia, tal y como plantea Verdugo (2003 y 2003a), la discapacidad
intelectual debe concebirse desde un enfoque que subraye en primer lugar a la persona

como a cualquier otro individuo de nuestra sociedad.

1.1 Evolucion del constructo de discapacidad intelectual

El desarrollo de los nifios y adolescentes es resultado tanto de sus propias
caracteristicas bioldgicas como de la interaccion que mantienen con los demas a través
de diferentes experiencias y apoyos que estan a su alcance en la casa, la escuela, el
trabajo y, definitivamente, en la comunidad (Giné, 2000).

La segunda mitad del siglo veinte se ha caracterizado por una evolucién muy
rapida en todos los éambitos de la existencia humana y por transformaciones
relacionadas con los avances cientificos, cambios sociales, educativos, asistenciales,
etc.; la concepcion de la discapacidad, asi como la atencion a las personas no se han
quedado al margen de esta evolucion.

En los ultimos afios, se ha visto reflejado un cambio en la concepcion de la
discapacidad, lo cual implica que es fluida, continua y cambiante, dependiendo de las
limitaciones en el funcionamiento de la persona y de los apoyos de que disponga en el
entorno en que se desenvuelve. Desde 1908, la AAIDD ha actualizado 10 veces la
definicion, incorporando los avances que la investigacion en sus diferentes &mbitos ha
aportado para una mejor comprension y atencion de las personas con discapacidad
intelectual; reflejando asi el intento por lograr una comprension mas clara de dicha
condicién y por desarrollar una terminologia més precisa y aplicable, asi como una

clasificacion y un sistema orientado a la habilitacion. Por supuesto, relacionado con el
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respeto a la persona, el reconocimiento de sus derechos, su integracion a la sociedad,

etc., aspectos que en épocas anteriores unicamente habian comenzado a plantearse.

En 1983, con la publicacion del Manual de Terminologia y Clasificacion de la
American Association on Mental Deficiency (Grossman, 1983), se produjo un cambio
significativo de paradigma en el campo del retraso mental (actualmente DI/DD), el cual
puede resumirse en tres aspectos: (a) la necesidad de definirse en un contexto social, (b)
la mejora del funcionamiento a través de la implementacion de los apoyos durante un
periodo de tiempo y, (c) las capacidades, limitaciones y necesidades de la persona guian
la practica de los servicios de rehabilitacion (Schalock, 1995).

Hasta inicios de los afos 90, la conceptualizacion de la discapacidad intelectual
estuvo marcada por el déficit y se consideraba un atributo de la persona. En las tltimas
tres décadas, han surgido cambios significativos respecto a la manera de entender la
discapacidad y su naturaleza, asi como las mejores practicas sobre su diagnostico,
clasificacion y mejora a través de los apoyos. En este sentido, el Manual de 1992
(Luckasson et al., 1992) presenta un nuevo modelo, el cual destaca no solamente por sus
aportaciones y componentes tedricos sino también, y esencialmente, por su impacto en
las précticas profesionales, en la organizacion y prestacion de los servicios, asi como en
la calidad de vida de las personas con alguna discapacidad. Plantea alejar el proceso de
diagnostico a partir de las puntuaciones de los test de inteligencia, contextualizando el
diagnostico y la clasificacion dentro del sistema de apoyos personalizados y cambiando
el énfasis en la provision de programas para las personas con DI/DD por el disefo y la
prestacion de apoyos personalizados. En sintesis, se pasa de observar exclusivamente al
individuo a considerar como interacciona con sus diversos contextos de vida.

Esta nueva concepcion se centra en los tres elementos clave del concepto de

retraso mental: capacidades, contextos y funcionamiento. En la Figura 1 se muestra la
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estructura de la definicion de retraso mental que presenta el Manual de 1992, en la cual
se puede apreciar la interaccion de estos tres elementos. En la base del tridngulo se
situa el funcionamiento de la persona para enfatizar que es un modelo funcional. En el
lado izquierdo se situan las capacidades, lo cual indica que el funcionamiento estd
relacionado especificamente con las limitaciones tanto en la inteligencia como en las
habilidades adaptativas y, en el lado derecho se presentan los contextos (normalizados y
habituales) en los cuales la persona se desenvuelve.

Siguiendo en la linea de esta estructura, se puede decir que toda persona con
DI/DD puede diferir en la naturaleza, grado y severidad de sus limitaciones,
dependiendo de las demandas y restricciones del entorno y de la presencia o ausencia de

apoyos.

Habilidades Casa
Adaptativas
Escuela/
Trabajo
Inteligencia Comunidad
Funcionamiento

Figura 1. Estructura general de la definicion de Retraso Mental (Luckasson et al., 1992)

Esta concepcion refleja una perspectiva ecologica centrada en la interaccion que
establece la persona con los diferentes contextos en los que se desenvuelve, y reconoce
que la aplicacion sistematica de ciertos apoyos personalizados puede mejorar el

funcionamiento de la persona dentro de la comunidad.
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Es importante resaltar que en el Manual de 1992 se presenta por primera vez a la
discapacidad intelectual como una condicién que podria mejorarse con la provision de
apoyos en lugar de verse como una discapacidad permanente y estatica. A partir de este
momento, la AAIDD ha continuado trabajando para desarrollar y perfeccionar este
cambio de paradigma, el cual se ha concretado en la 11° y més reciente version del
Manual de la Discapacidad Intelectual: Definicion, Clasificacion y Sistemas de Apoyos,
publicado en 2010 (Schalock et al., 2010).

En el Manual de 1992 (Luckasson et al., 1992), la definicion establece el marco
para la evaluacion y planificacion de los apoyos que las personas con DI/DD requieren,
el cual plantea un proceso de tres pasos; actualmente se habla de un proceso de
evaluacion con tres funciones: el diagndstico, la clasificacion, y la planificacion de
apoyos que las personas con DI/DD necesitan; lo cual sirve de referencia a los
profesionales y a las organizaciones para trabajar segin el nuevo paradigma.

Estas tres funciones son los aspectos centrales de las ultimas definiciones de la
AAIDD (1992, 2002, y 2010). En primer lugar se hace referencia al diagndstico, cuyo
objetivo principal es establecer la presencia o ausencia de la discapacidad; asi como el
poder fundamentar los apoyos y servicios que una persona necesita. En cuanto a la
clasificacion, el propdsito basico es identificar las capacidades y limitaciones en cada
una de las cinco dimensiones propuestas (capacidades intelectuales; conducta
adaptativa; participacion, interaccidon y roles sociales, salud; y contexto), asi como las
necesidades de apoyo. Finalmente, la planificacion de los apoyos comporta la toma de
decisiones relativa al “qué, cudndo y cémo” se proveen los apoyos a una determinada
persona, con el objetivo de mejorar su funcionamiento en los diversos contextos de vida
y conseguir mejores resultados relacionados con la independencia, las relaciones, el

bienestar personal y la participacion escolar y comunitaria.
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En este sentido, Thompson et al. (2010) plantean que la DI/DD se entiende
como un estado de funcionamiento humano multidimensional en relacion con las
demandas del contexto; la importancia de este nuevo modelo se manifesta
esencialmente en la manera de conceptualizar a las personas con DI/DD, contemplando
tanto las limitaciones como las capacidades del individuo y ofreciendo los apoyos
necesarios, en la organizacion y prestacion de los servicios, asi como también en la
preocupacion por su calidad de vida. A través de estos tres elementos se articula, de
forma progresiva, el conjunto de propuestas y procedimientos que permiten realizar la
evaluacion de la persona con DI/DD y la determinacion del perfil de apoyos necesarios.

Asimismo, tal y como comenta Giné (2002), desaparecen las categorias; por
primera vez se rechazan explicitamente y se afirma que no se ha de clasificar a las
personas con DI/DD a partir de las categorias tradicionales (sistema basado en los
niveles de inteligencia), sino que se ha de pensar en los apoyos que pueden necesitar
para incrementar su participaciéon social; es decir, concretar el tipo e intensidad de
apoyos necesarios. Lo mas importante no es el diagnostico y la clasificacion de las
personas con DI/DD, sino acordar, a partir de la informacion obtenida en la evaluacion,
los apoyos y servicios necesarios que habria que proporcionarle.

En resumen, con la definicion surgida en 1992, se puede hablar de un cambio de
paradigma, el cual asume que, con los apoyos apropiados, la conducta adaptativa
mejorard. También reconoce que las limitaciones son s6lo una parte del funcionamiento
global de la persona y presenta por primera vez el modelo multidimensional del
funcionamiento humano, redefinido en el manual de 2002, el cual categoriza los apoyos
requeridos y no al individuo, considerando la intensidad y el patron cambiante de dichos

apoyos requeridos a lo largo de la vida.
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Todo esto, nos lleva a afirmar que una implicacion bésica de la nueva definicion
de discapacidad intelectual es la necesaria adaptacion de los entornos, como apoyo
importante para mejorar el funcionamiento de las personas. Es decir, no se trata s6lo de
facilitar el acceso de las personas con discapacidad intelectual a los entornos naturales,
sino también de crear y disefar entornos capaces de ser compartidos por todas las
personas independientemente de sus capacidades.

Con el paso de los afos, la discapacidad intelectual deja de presentarse como un
problema exclusivamente organico y se convierte en un reto educativo y social. Por lo
cual, en el 2002, la AAMR publica una nueva definicién que se ubica en el marco de
una concepcidn interaccionista y contextual del desarrollo y de la discapacidad,
nuevamente se afirma que las diferencias son el resultado de las interacciones entre las
caracteristicas internas de la persona y las condiciones de los contextos en que se
desenvuelve. Este Manual (Luckasson et al., 2002) incluye aspectos subjetivos del
funcionamiento, una fuerte orientacion hacia los apoyos personalizados y contempla los
conceptos de inteligencia y de conducta adaptativa. Asimismo proporciona criterios
mas explicitos para el diagnoéstico y la clasificacion e incorpora el uso del juicio clinico
en estos procesos.

Tal y como comentan Thompson, Wehmeyer y Hughes (2010) durante los 10
afios transcurridos desde la publicacién del anterior Manual, se han llevado a cabo
numerosas investigaciones y aportaciones entre las que se pueden destacar: una mayor
apreciacion del valor de la planificacion centrada en la persona y su implementacion; un
enfoque ecoldgico que destaca la importancia de las interacciones persona-entorno y la
identificacion de los apoyos personalizados para la mejora del funcionamiento humano;
un renovado énfasis en el bienestar personal, la calidad de vida y los resultados

personales; asi como, una amplia variedad de estrategias de apoyo.
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Hay que destacar que el Manual 2002 (Luckasson et al., 2002) incorpora nuevos
aspectos, entre los que se pueden mencionar:

- una mayor precision para medir la inteligencia y la conducta adaptativa;

- una quinta dimension: la participacion, las interacciones y las conductas
sociales; 1o que la acerca a la reciente Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) desarrollada por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMYS);

- una nueva manera de concebir y medir los apoyos; y

- una ampliacidn del proceso de evaluacion de tres pasos; en concreto se propone
un Modelo del proceso de planificacion y evaluacion del apoyo en cuatro pasos.

A partir del 2002, el concepto de retraso mental fue disminuyendo en su uso,
siendo substituido por el término discapacidad intelectual. Esto es debido, en primer
lugar, a la aplicacion del modelo socio-ecologico. Cabe destacar que de la definicion de
2002 a la de 2010 no hay cambios sustanciales; lo que se puede resaltar como cambio
mas importante es la introduccion del término discapacidad intelectual (DI), dejando
atras el de retraso mental. La diferencia entre ambos términos radica, segiin explican
Wehmeyer et al. (2008), en el lugar donde reside la discapacidad; el primero la
considera como una condicion interna, mientras que el segundo considera que depende
del ajuste entre las capacidades y limitaciones de la persona y el contexto en el que ésta
funciona.

Finalmente, en el 2010, la AAIDD publicé una nueva edicion del manual en el
cual se continuan describiendo las mejores practicas referentes al diagnoéstico, la
clasificacion y la provision de los apoyos personalizados para las personas con DI/DD.
El enfoque de este manual se basa en el conocimiento de la etiologia de la DI/DD y un

modelo ecoldgico de la discapacidad; asi como en un marco multidimensional que nos
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ayuda tanto a explicar el fenomeno de la DI/DD, como a evaluar clasificar y desarrollar
sistemas de apoyos personalizados.

En este sentido, el Manual de 2010 define la discapacidad intelectual como “una
discapacidad que se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en las habilidades
adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los
18 afios” (Schalock et al., 2010, p. 1). Esto confirma, que el énfasis se sitlia en la
interaccion entre el individuo, su entorno y los apoyos con que cuenta; es decir, implica
una limitacion en las habilidades que la persona aprende a gestionar para funcionar en
su vida diaria y que le permiten responder ante situaciones y contextos diferentes.

Estas limitaciones crean una discrepancia entre lo que un nifio o adolescente
puede hacer y lo que el entorno requiere (para uno con una edad y cultura similar); cosa
que hace que necesite unos tipos y unos patrones de apoyo que la mayoria de los otros
nifios o adolescentes no necesitan.

Schalock et al. (2010) sefialan que para aplicar esta definicion es esencial tener
en cuenta las siguientes premisas:

* Las limitaciones en el funcionamiento actual de las personas con DI/DD deben
considerarse en el contexto de los ambientes comunitarios caracteristicos y propios
del grupo de igual edad y cultura que la persona.

* Una evaluacion valida ha de considerar la diversidad cultural y lingiiistica, asi
como las diferencias en aspectos comunicativos, sensoriales, motores y
conductuales.

* Las limitaciones coexisten habitualmente con las habilidades adaptativas o

capacidades personales.
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* Un objetivo importante al describir las limitaciones es desarrollar un perfil de los
apoyos necesarios para la persona.

* Con los apoyos personalizados apropiados durante un periodo de tiempo
continuado, el funcionamiento vital de la persona con discapacidad intelectual
generalmente mejorara.

Aunado al término DI, se habla del término discapacidad del desarrollo (DD), el
cual engloba a la discapacidad intelectual, los trastornos del espectro autista, la paralisis
cerebral y otras condiciones de discapacidad estrechamente relacionadas con la
discapacidad intelectual o que requieren un proceso de apoyo similar al requerido para
personas con dicha discapacidad. Este término, tal y como describe la Confederacion
Espanola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS), indica que existen limitaciones en areas relevantes de la vida como por
ejemplo el lenguaje, la movilidad, el aprendizaje, el autocuidado y la vida
independiente, al igual que existe una alteracion sustancial del funcionamiento social
y/o cognitivo. Por lo cual, se requiere un importante esfuerzo de planificacion
interdisciplinaria y coordinaciéon de servicios para ayudar a la persona a lograr su
maximo potencial.

En resumen, la discapacidad intelectual se expresa cuando una persona con
limitaciones significativas interactiia con el entorno; por tanto, segun sea un entorno
mas o menos facilitador, la discapacidad se expresard de manera diferente. Por lo
general es permanente, es decir, para toda la vida y tiene un impacto importante tanto en
la vida de la persona como de su familia.

Para Schalock (2009):

“..la discapacidad intelectual ya no se considera un absoluto, un rango

invariable de la persona, sino mas bien como una limitacién del funcionamiento
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humano que ejemplifica la interaccion entre la persona y su entorno, centrandose

en el papel que los apoyos personalizados pueden desempefiar en la mejora del

funcionamiento individual y la calidad de vida” (p. 70).

Este enfoque contempla que los nifios y adolescentes que presentan una
deficiencia intelectual son personas con fortalezas y debilidades y requieren un sostén.
Por lo cual es importante destacar que, tanto el modelo de la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) como el de la AAIDD defienden
la vision de la discapacidad intelectual que considera las fortalezas, las necesidades del
sostén, y el contexto; acentiian el papel de los apoyos en cuanto a tender un puente
sobre la brecha entre la capacidad de las personas con deficiencia intelectual y las
expectativas del funcionamiento en los ambientes en los cuales viven, aprenden,
trabajan y juegan. En esta linea, la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i
Adolescents (EIS-1/A), que se presenta en este trabajo, conduce de manera natural a la
identificacion de los mecanismos de sostén necesarios, que mejoren la existencia de la

persona diagnosticada.

1.1.1 El papel de la conducta adaptativa

La nueva vision de la discapacidad intelectual supone un acercamiento a las
personas desde las ayudas que necesitan para progresar, y ofrece elementos para el
analisis y la reflexion que ayudan a promover la consolidacién de las acciones que
contribuyan a la mejora de la CdV de las personas con DI/DD y de su entorno.

Asi pues, la mirada se centra en el ajuste dindmico entre personas y entornos. Se
trata de ver como se adapta la persona al ambiente que le rodea y como se adapta la
sociedad (la comunidad, la familia, las instituciones) a las personas. De ahi la
importancia que adquiere en la definicion la conducta adaptativa, la cual resurge como

uno de los criterios para diagnosticar la discapacidad intelectual. En el Manual de 1992
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aparece como una continuacion de la atencion que historicamente se ha prestado a las
habilidades adaptativas en el diagnostico del retraso mental. Segin Harrison (1989), la
mayoria de la definiciones planteadas hasta el momento, sugieren que la conducta
adaptativa se desarrolla e incrementa en complejidad a medida que la persona envejece,
y se define generalmente como la ejecucion diaria de las actividades necesarias para la
autonomia personal y social, mas que la capacidad para realizar las actividades.

A diferencia de los tests de inteligencia, las escalas de conducta adaptativa se
centran en el nivel de habilidad que una persona manifiesta cuando realiza tareas en su
entorno. Estas miden aspectos de inteligencia conceptual, practica y social (Thompson,
McGrew & Bruininks, 1999; Widaman & McGrew, 1996). Luckasson et al. (2002)
destacan que este concepto implica un conjunto de competencias en los ambientes
comunitarios y culturales tipicos para sus iguales en edad y se deben asociar a
necesidades de apoyo personalizados.

Hay que insistir en que las habilidades adaptativas de un contexto normalizado
no son las mismas que las de un contexto institucional.

Actualmente, la conducta adaptativa se define como “un conjunto de habilidades
conceptuales, sociales y practicas que las personas aprenden para funcionar en la vida
diaria” (Schalock, 2010, p. 43). Se considera de caracter multidimensional e incluye las
habilidades conceptuales (por ej., lenguaje, lectura y escritura, conceptos de tiempo,
nimero y los relativos al manejo del dinero), habilidades sociales (por ej., habilidades
interpersonales, responsabilidad, autoestima, seguimiento de las normas y obediencia de
las leyes, asi como la resolucion de problemas sociales) y, habilidades practicas (por ej.,
actividades de la vida diaria, habilidades laborales, uso del dinero, seguridad, cuidado
de la salud, viajes o transporte, horarios o rutinas y, uso del teléfono). Se puede decir

que las limitaciones en conducta adaptativa se ven reflejadas por el fracaso en el
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momento de responder a los cambios de la vida y demandas del entorno; entre ellas se
pueden incluir no saber como emplear la habilidad (déficit de adquisicion), cudndo
utilizar las habilidades aprendidas (déficit de realizacion), u otros factores
motivacionales que afecten la expresion de las habilidades (déficit de realizacion).

En este sentido, queda claro que el grado en que la persona sea capaz de hacer
frente a las demandas de su entorno es un criterio a tener en cuenta en el proceso de
evaluacion y diagnostico de la DI/DD.

La evaluacion de la conducta adaptativa puede ser util para diagnosticar,
clasificar y planificar los apoyos. De acuerdo con Verdugo y Genaro (2004), es
importante reconocer que segun el método y medida que se emplee para evaluar la
conducta adaptativa, tendrd diferentes ventajas y limitaciones, dependiendo de los
propositos especificos.

Ademas de ayudar al diagndstico, las escalas de conducta adaptativa son ttiles
para identificar objetivos educativos o relativos a la intervencién (Nihira, 1999), o
como indica Verdugo (2003a) ayudan a determinar los apoyos de cada persona y
permiten comprender mejor los factores que podrian influir y predecir la capacidad de
tener éxito en la vida.

En el Manual de 2002, se especifica con claridad que para diagnosticar
limitaciones significativas en la conducta adaptativa se debe hacer “por medio del uso
de medidas estandarizadas, con baremos de la poblacion general, incluyendo personas
con y sin discapacidad” (Luckasson et al., 2002, p. 76).

La AAIDD y el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO)
han desarrollado la Escala de Diagnostico de Conducta Adaptativa-DABS (Verdugo,
Arias & Navas, 2014), para facilitar el diagndstico de conducta adaptativa en la linea de

la actual definicion.
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La psicologia cuenta con cuatro caminos o recursos para obtener la informacion
necesaria que permita evaluar la conducta adaptativa de las personas con discapacidad
intelectual: la entrevista, los informes, la observacion directa y los test. Lo ideal, segin
Montero (2005), es realizar observaciones continuadas en los distintos entornos en los
que se desenvuelve el individuo. Pero hay que reconocer que esto no siempre resulta
posible, principalmente por el derecho a la intimidad de la persona evaluada y el tiempo
disponible. Por lo que, el procedimiento mas habitual suele ser la entrevista realizada
por un profesional familiarizado con la prueba, a una persona que tenga un buen
conocimiento de la persona evaluada y una relacion cotidiana con ella, ya que este
procedimiento permite acceder a gran cantidad de informacién en poco tiempo.

Luckasson et al. (1992) plantean que una evaluacidon completa, por parte del
profesional, debe incluir la administracion de la prueba por parte de distintos
profesionales, la revision del historial del individuo, la entrevista a la propia persona
con discapacidad, asi como a personas relevantes en su vida y, la observacion del
individuo en su entorno natural.

En sintesis, para evaluar la conducta adaptativa es necesario consultar multiples
informantes en los diversos contextos. A partir de esta concepcion, como estrategia de
evaluacion amplia, la Guia del usuario de la discapacidad intelectual (Schalock et al.,
2010) plantea las siguientes orientaciones: (a) investigar lo que la persona normalmente
hace, mas que lo que puede o podria hacer; (b) utilizar diversos informantes que
conozcan bien a la persona y hayan tenido oportunidad de observarla en diferentes
contextos; (c) basar las observaciones en la ejecucion repetida de la conducta; (d)
reconocer que las limitaciones en el funcionamiento actual se han de considerar dentro
del contexto de entornos comunitarios tipicos de los companeros de su misma edad y

cultura; (e) diferenciar entre conducta adaptativa y problemas de conducta.
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En opinién de algunos investigadores (por €j., Bruininks, Thurlow & Gilman,
1987; Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002; Jacobson, 2006; Schalock et al.,
2010), el constructo de conducta adaptativa ha contribuido a mejorar significativamente
el diagnostico, clasificacion y planificacion de apoyos. Algo muy importante y que ha
sido retomado en tiempos actuales consiste no solo evaluar las limitaciones sino
también sus capacidades.

La inclusion del constructo de conducta adaptativa en la definiciéon de DI/DD, ha
permitido neutralizar el efecto de reducir la medicion del funcionamiento intelectual, tal
como lo miden los tests de inteligencia, como un referente exclusivo para el diagnostico
de discapacidad intelectual. Por lo cual, se increment6 la necesidad de generar
instrumentos de evaluacion para el diagndstico y planificacion de apoyos en la practica
educativa.

Es necesario hacer mencion de la importancia que se le atribuye a la conducta
adaptativa como predictor de la calidad de vida, ya que permite que una persona con
discapacidad intelectual adquiera las destrezas necesarias para promover una conducta
mas independiente, lo que implica incluir en los programas de apoyo al menos uno de
los principios de calidad de vida (Verdugo & Schalock, 2001).

Actualmente se contempla a la persona con discapacidad intelectual como una
persona que se desenvuelve en su entorno, con sus capacidades y sus limitaciones y, con
posibilidades de progresar si le proporcionamos los apoyos adecuados. En este sentido,
la propuesta de la AAIDD se centra en la persona, en sus fortalezas, limitaciones,
entornos y necesidades; en otras palabras, el modelo y el contenido de sus propias vidas,
asi como los apoyos que deberian incluirse o eliminarse para permitirles tener una vida

satisfactoria.
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En conclusion, hoy se refleja una nueva forma de pensar sobre la DI/DD, se
enfatiza la autonomia para tomar decisiones, las capacidades y puntos fuertes de la
persona, la importancia de los ambientes normalizados y habituales (contextos
naturales), la provision de apoyos personalizados y la igualdad de oportunidades. En
este sentido, se puede decir que, la mejor forma de avanzar en la comprension de lo
fundamental es estudiando la realidad tal y como es en la vida diaria de las personas con

DI/DD.

1.2 Un enfoque multidimensional y ecologico

Una comprension completa y un correcto entendimiento del constructo DI/DD,
de acuerdo con la definicion de la AAIDD, requiere un enfoque multidimensional y
ecoldgico que refleje la interaccion del individuo y su entorno. Las ventajas de entender
la naturaleza multidimensional de dicho constructo, estan en reconocer la complejidad
bioldgica y social relacionada con la discapacidad intelectual; tener presentes las
caracteristicas esenciales de una persona con esta discapacidad; establecer un marco
ecoldgico (persona — ambiente) para la prestacion de apoyos; y, reconocer que la
manifestacion de la discapacidad intelectual implica la participacion dindmica y
reciproca entre la capacidad intelectual, conducta adaptativa, la salud, participacion, el
contexto y los apoyos personalizados (Wehmeyer et al., 2008).

En las ultimas décadas, la investigacion ha evidenciado que el concepto de
desarrollo se encuentra en continua evolucion, y se contempla como resultado de la
interaccion que la persona mantiene a lo largo del tiempo con adultos y compaiieros
significativos en los diversos contextos de desarrollo. Esta concepcion tiene sus
origenes en la propuesta de Vygotsky (1979), la cual se basa en la premisa de que el
desarrollo intelectual de la persona no se puede comprender sin hacer referencia al

contexto social en el que se encuentra inmersa.
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La teoria multidimensional reconoce que ninguno vive de manera aislada, por lo
cual se pide al evaluador que intente entender a fondo la interaccion entre las
capacidades de la persona y los diversos entornos.

Con la finalidad de clarificar la multidimensionalidad del constructo de
discapacidad intelectual, la AAIDD propone por primera vez en el Manual de 1992, el
marco conceptual del funcionamiento humano, el cual se perfecciond posteriormente en
el Manual 2002 y que es consistente con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), modelo propuesto por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 2001). Este modelo proporciona una mirada
diferente de la persona con DI/DD que tiene en consideracion tanto las caracteristicas
del individuo como los diversos entornos en los cuales éste participa. En el modelo
destacan tres elementos clave: el funcionamiento humano; los apoyos con que cuenta la
persona; y las cinco dimensiones que la constituyen: Habilidades intelectuales,
Conducta adaptativa, Salud, Participacion y Contexto.

Cabe destacar que, segiin Buntix (2006), el modelo de la AAIDD difiere en tres
aspectos del modelo de la CIF:

1. Esun modelo desarrollado como un sistema especial para la DI/DD.

2. Los apoyos se definen como un elemento distinto y fundamental. En la CIF
estan implicados en los factores ambientales.

3. No proporciona codigos de clasificacion para propositos administrativos.

La AAIDD describe el funcionamiento de la persona en el entorno, a partir de
cinco dimensiones que comprenden todos los aspectos del individuo, del entorno donde

vive y de la interaccion entre ambos.
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I.  HABILIDADES
INTELECTUALES

1. COMPORTAMIENTO
ADAPTATIVO

1. SALUD Funcionamiento
humano

V. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

L

Figura 2. Marco conceptual del funcionamiento humano (Schalock et al., 2010)

El funcionamiento de la persona, es un término genérico que hace referencia a
todas las actividades vitales de una persona y comprende tanto estructuras como
funciones corporales, actividades personales y participacion (Wehmeyer et al., 2008); es
por eso que se mira a través del prisma de los apoyos actuales. Segun Gilbert (1978), es
resultado de las interacciones entre el comportamiento de una persona y su entorno, y se
potencia cuando la discrepancia persona-entorno se reduce y los resultados personales
se mejoran.

Como se puede apreciar en la Figura 2, tal y como plantean Buntinx y Schalock
(2010), el modelo tiene dos componentes principales a la hora de entender el
funcionamiento del individuo: las cinco dimensiones que representan el entorno
(habilidad intelectual, conducta adaptativa, salud, participacion y contexto) y, el papel
interactivo que tienen los apoyos en la naturaleza dindmica del funcionamiento humano,
ubicados en el centro como un factor clave en la mejora del funcionamiento del

individuo y como parte integral del proceso de evaluacion. Esta figura, ejemplifica la
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interaccion entre la persona y su entorno, centrandose en el papel que los apoyos
personalizados pueden desempefiar en la mejora del funcionamiento individual y la
calidad de vida.

Como ya se ha comentado anteriormente, el funcionamiento del individuo no se
explica Gnicamente a partir de sus caracteristicas personales sino que depende en gran
medida de los apoyos que tiene a su disposicion. Las cinco dimensiones, ni
individualmente ni en su conjunto, determinan el funcionamiento de la persona con
DI/DD, ya que proporcionando los apoyos adecuados, en general mejora. Es asi, que
los apoyos juegan un papel mediador y central en el funcionamiento del individuo.

Esta nueva vision nos lleva a un concepto més amplio de la DI/DD, que implica
entender el comportamiento diario de las personas en funcion de las cinco dimensiones
poniendo énfasis en la necesidad individual de apoyos. Proporciona una manera de
percibir al individuo con DI/DD mads acorde con la realidad, ya que abarca todos los
aspectos de la persona y del mundo en que vive.

Las dimensiones del funcionamiento humano propuestas han evolucionado,
desde el Manual de 1992 hasta el actual de 2010, con la finalidad de mejorar el
funcionamiento individual. Este marco conceptual, reconoce que si bien el diagnostico
de la DI/DD implica el funcionamiento intelectual, la conducta adaptativa y la edad de
iniciacion; la expresion de la DI/DD en relacion al funcionamiento humano supone la
relacion dindmica y reciproca entre la habilidad intelectual, la conducta adaptativa, la
salud, la participacion, el contexto y los apoyos personalizados.

Todas las personas somos diferentes y necesitamos diversos apoyos para
funcionar de manera Optima en las actividades de la vida diaria; lo que es necesario
identificar es el tipo y la intensidad de los apoyos que las personas con discapacidad

requieren para lograrlo.
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Ante la imprecision e imposibilidad actual para medir la intensidad del apoyo
que la persona con DI/DD requiere; la necesidad de evaluar los apoyos se revelé como
una de las dificultades mds importantes para la aplicacion de la definicion de
1992/2002, dado que la evaluacion de déficits estaba bien desarrollada por los tests.

Hay que destacar que el modelo tedrico del Manual 2010 pone énfasis en el
papel que ejercen los diferentes contextos en que el individuo se desarrolla, afectando o
delimitando las situaciones en las que participa directamente e interacciona con otros
individuos y, considerando que el funcionamiento de la persona con DI/DD depende de
los apoyos que le ofrezca el entorno, con lo cual se puede hablar de un enfoque
ecoldgico (Bronfenbrenner, 1987).

También se ha de reconocer que un marco ecoldgico deja de poner interés en la
discapacidad de la persona para poner énfasis en las oportunidades y los apoyos que
favorecen el crecimiento y desarrollo.

A continuacid nos detendremos a revisar mas detalladamente la propuesta que, a
inicios de los afos ochenta, desarrolla Urie Bronfenbrenner para entender el papel del
contexto en el desarrollo. Es reconocido como uno de los autores que mas han
enfatizado la importancia del contexto en el desarrollo del individuo, y que justifica la
conceptualizacion de la familia como contexto que puede contribuir decisivamente en el
desarrollo de los nifios con discapacidad.

El postulado basico de Bronfenbrenner es que los ambientes naturales son la
principal fuente de influencia sobre la conducta humana. Esto lleva al autor a
considerar el desarrollo humano como una progresiva acomodacidon entre un ser
humano activo y sus entornos inmediatos. Pero este proceso, ademads, se ve
influenciado por las relaciones que se establecen entre estos entornos y por contextos de

mayor alcance en los que estan incluidos esos entornos (Bronfenbrenner, 1979).
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Inspirador de la teoria ecoldgica del desarrollo, centra sus investigaciones en
entender el papel que toman los diferentes contextos en el desarrollo de las personas y
hace hincapié¢ en la necesidad de entender a las personas desde el punto de vista de su
entorno cotidiano, asi como en las multiples situaciones que afrontan cada dia en sus
casas, escuelas, barrios y comunidades; por lo cual, considera que el contexto no debe
contemplarse como algo estatico, sino esencialmente dindmico y cambiante.

Afirma que para comprender completamente el desarrollo y funcionamiento
humano, hemos de tener en cuenta el contexto en el que se produce y como las
caracteristicas Unicas de la persona interactiian con ese entorno; asi, persona y entorno
se influyen mutuamente, de manera bidireccional.

Concretamente, Bronfenbrenner, explica el desarrollo como una interaccion
entre el individuo y una serie de sistemas concéntricos del entorno incluidos unos dentro
de otros, donde cada uno abarca mdas que el anterior. Inicialmente, delimité cuatro
sistemas de influencia: el microsistema, el mesosistema, el exosistema y el
macrosistema. No obstante, en los ultimos afios se reformuld una parte de su teoria y
ha variado la disposicion de estos sistemas; lo cual, no implica un cambio de paradigma
sino un desplazamiento notable en el centro de gravedad de la teoria (Bronfenbrenner &
Morris, 1998).

Esta reformulacion dio como resultado la teoria bioecologica, segun la cual, los
sistemas de influencia se reducen a tres: microsistema, mesosistema y macrosistema. El
exosistema se fusiona con el mesosistema debido a la dificultad para distinguir los
limites entre estos dos entornos al hacer investigacion e intervencion.

En este sentido, los tres sistemas que constituyen actualmente dicho modelo
pueden entenderse de la siguiente manera:

1. Microsistema.  Comprende el contexto social inmediato que afecta
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directamente a la persona. Tal y como plantea Bronfenbrenner (1979, 1987), incluye
los comportamientos, roles y relaciones caracteristicos de los contextos cotidianos en
los que se desenvuelve, es el lugar en el que la persona puede interactuar cara a cara
facilmente; por ejemplo, el hogar (que representa el contexto de desarrollo por
excelencia durante los primeros afios de vida), la escuela (caracterizada por la relacion
con los profesores, los compaferos, los grupos de juego) o el trabajo en el caso de los
adultos. En este primer sistema, la aplicacion del concepto de calidad de vida se ve
reflejado en la planificacion centrada en la persona.

2. Mesosistema. Es el segundo sistema que configura la teoria ecoldgica;
comprende las interrelaciones de dos o mas entornos en los que la persona participa
activamente (por ej., la comunidad y las instituciones que proporcionan servicios y
apoyos). Es por tanto un sistema de microsistemas que se forma o amplia cuando la
persona entra en un nuevo entorno (Bronfenbrenner, 1979, 1987). Aplicando el
concepto de calidad de vida, se incluyen las estrategias de cambio organizacional.

3. Macrosistema. Finalmente, y situdndonos en un plano maés distante pero
igualmente importante, Bronfenbrenner (1979, 1987) comenta la necesidad de tomar en
consideracion la influencia de factores ligados a las caracteristicas de la cultura y
momento historico-social de una comunidad, los cuales ejercen un impacto directo en el
resto de sistemas. Aplicando el concepto de calidad de vida en este sistema, se
contemplan las nuevas politicas sociales, asesoramiento y formacion de profesionales.

La novedad que aporta este modelo es la atencidbn que se presta a las
interconexiones ambientales (micro, meso y macrosistema) y el impacto que éstas
pueden tener sobre la persona y su desarrollo psicoldgico.

Van Loon (2009a) afirma que la comunidad es el contexto de una vida de

calidad; por lo cual, resulta esencial que las personas puedan participar de manera
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satisfactoria en la comunidad para incrementar su calidad de vida, siendo los apoyos
personalizados el puente para conseguirlo.

En la figura 3 se puede observar que los sistemas ecoldgicos se representan de
manera concéntrica. Los sistemas mas generales engloban a los sistemas mas concretos
y especificos, dando a entender que cada uno de éstos funciona y toma sentido dentro de
otro (Leal, 1999). Se puede observar, que existe una relacion interactiva entre los
resultados (OUTCOMEYS) y los diversos sistemas (micro, meso y macro) que afectan a

todos los individuos.

FACTORES
(INPUTS)

Factores sociales

Conceptos basicos de
la politica de la Mt
discapacidad
Cambios en la )
conceptualizacién de WA P
la discapacidad RESULTADOS
‘\ / (OUTCOMES)
Microsistema
A Resultados
personales
Resultados
familiares
Resultados sociales
Resultados de
cambio en los
\ sistemas )

Figura 3. Factores contextuales en la politica publica (Schalock et al., 2010)
Traduccion de la autora.

Las posibilidades que se abren al concretar el modelo ecoldgico son ciertamente
atractivas, ya que nos permiten centrarnos en el andlisis de las necesidades de la persona

en los ambientes donde se desarrolla y asi disefiar estrategias de intervencion eficaces.
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La aplicacion de un modelo claramente ecologico exige el trabajo coordinado y el
acuerdo de todas las personas y responsables de las organizaciones y del sistema; una
vision actual con perspectiva de futuro; asi como, una nueva manera de entender y
aplicar la provision de los servicios y apoyos que, inevitablemente, exige y exigira
adquirir nuevos conocimientos, adoptar nuevos comportamientos y modificar las
creencias y valores. En definitiva, un trayecto para mejorar nuestras practicas
profesionales, que estaran enfocadas hacia el logro de resultados personales valiosos y

con una provision adecuada y personalizada de los apoyos.
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Capitulo 2

La calidad de vida en personas con DI/DD

2.1 {Qué entendemos por calidad de vida?

2.2 La medida de la calidad de vida
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2. La calidad de vida de las personas con DI/DD

Los avances producidos en el ambito de la calidad de vida (a partir de ahora
CdV) de las personas con DI/DD se originan en el trabajo desarrollado tanto por
investigadores como por profesionales, en torno a su conceptualizaciéon, medida y
aplicacion.

La calidad de vida es un fendémeno multidimensional compuesto de dominios
basicos influenciados por las caracteristicas personales y los factores ambientales.

Vivir una vida de calidad requiere, a menudo, un apoyo mas alla del que otros
necesitan normalmente a una edad o etapa similar de la vida.

En este capitulo se presenta un resumen de la evolucién y las aportaciones mas
relevantes referentes al concepto de calidad de vida en el d&mbito de la discapacidad
intelectual y, finalmente, se presentan acuerdos relativos a su conceptualizacion, medida

y aplicacion.

2.1 ;Qué entendemos por calidad de vida?

La calidad de vida en torno a las personas se ha convertido en objeto de interés y
ha sido ampliamente explorada desde el campo de la psicologia, la educacion, la
sociologia y el derecho, entre otros (Cummins, 2005). Los estudios se han centrado en
la identificacion de sus componentes y en como medirlos, ademds de debatir su
aplicabilidad en una variedad de situaciones.

Una persona experimenta calidad de vida cuando se cumplen sus necesidades
basicas y tiene las mismas oportunidades que los demas para lograr metas en los
contextos de vida principales, como son el hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.
Por tanto se puede decir que, la calidad de vida es multidimensional, tiene los mismos
componentes para todas las personas, posee componentes objetivos y subjetivos y, se

mejora por la autodeterminacion.
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El concepto de calidad de vida ha ido evolucionando en las ultimas tres décadas.
Dicha evolucion ha estado influenciada por los cambios significativos en la manera
como vemos a las personas con discapacidad intelectual (Luckasson et al., 1992; 2002).
Esta vision queda reflejada en términos como: la autodeterminacion, los puntos fuertes
y las capacidades, la importancia de entornos normalizados y tipicos, la provision de
sistemas de apoyo personalizados, la igualdad y la conducta adaptativa reforzada.

Schalock (2000) diferencia tres momentos en la evolucion del concepto de
calidad de vida en estos Gltimos afios: la década de los ochenta, la década de los noventa
y la evolucion durante la primera década del siglo XXI.

El concepto de calidad de vida se consolida en la literatura sobre discapacidad
intelectual, hacia los afios 80, como una nocidén sensibilizadora centrandonos en la
persona y el ambiente del individuo; como un constructo social que busca mejorar el
bienestar del individuo y contribuir al cambio a nivel social; y, como un tema unificador
para proporcionar un lenguaje comun y un marco sistemdtico que permita aplicar los
conceptos y principios de calidad de vida (Schalock et al., 2002).

Concretamente, la CdV surgié como una cuestion importante en la planificacion
y evaluacidon de servicios para las personas con discapacidad en la década de los
noventa (Goode, 1990; Schalock, Keith, Hoffman & Karen, 1989). Es en esta época
cuando surgen los primeros modelos de CdV (Cummnins, 1997; Felce & Perry, 1995,
1996). La investigacion sobre el tema aumenta de forma progresiva y a ritmo creciente,
durante estos afios se originan mas de 100 definiciones (Cummnins, 1997; Schalock y
Verdugo, 2003) y mas de 1.000 instrumentos para evaluar diferentes aspectos de CdV
(Hughes y Wang, 1996); lo cual marca un progreso significativo en cuanto a la
comprension y medida del concepto.

Uno de los cambios mas significativos de la década de los noventa fue el
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movimiento hacia la evaluacion basada en los resultados, y los resultados en referencia
a la persona. Este enfoque sobre los resultados subraya no solo la naturaleza subjetiva y
personal de la calidad de vida percibida por la persona, sino también el como se
contribuye desde los servicios, programas de intervencion y rehabilitacion, entre otros, a
una mejor calidad de vida para los receptores.

Teniendo en cuenta los cambios que se dieron en la década de los noventa,
Schalock (2000) modifico ligeramente su definicion y propuso la siguiente:

"La calidad de vida es un concepto que muestra las condiciones de vida deseadas
por una persona, relativas a las ocho dimensiones troncales de su vida: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos” (p. 121).

De igual manera, durante esta primera década del siglo XXI, predice que
veremos a las personas buscando una vida de calidad, a los proveedores de servicios
elaborando productos de calidad, y a los evaluadores analizando resultados de calidad.

Debido al interés generado por este constructo y a la multiplicidad de iniciativas
existentes, se vio la necesidad de llegar a un acuerdo sobre lo que debe entenderse por
CdV, cémo medirla y como aplicarla. Por lo cual, la International Association for the
Scienticif Study of Intellectual Disability (IASSID) encargd a un equipo de expertos la
elaboraciéon de una propuesta consensuada en torno a la comprension, medida y
aplicacion del concepto de CdV de las personas con DI/DD (Schalock et al., 2002).
Dicho informe, al mismo tiempo que marcod el origen de multiples iniciativas e
investigaciones, proporciono un lenguaje y un marco comun, al igual que los principios
de CdV de las personas con DI/DD:

1. “El objetivo fundamental para aplicar el concepto de CdV es mejorar el

bienestar de un individuo.
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2. CdV necesita aplicarse teniendo en cuenta la herencia cultural y étnica
del individuo.

3. El objetivo de cualquier programa orientado a la mejora de la calidad de
vida debe ser colaborar para el cambio a nivel personal, de programas,
comunidades, y naciones.

4. Las aplicaciones de calidad de vida deben mejorar el grado de control
personal y de oportunidades individuales ejercidas por el individuo en relacién
con sus actividades, intervenciones y ambientes.

5. CdV debe ocupar un rol prominente reuniendo evidencia, especialmente
identificando los predictores significativos de una vida de calidad y del impacto
de los recursos asignados para maximizar los efectos positivos” (Schalock et al.,
2002, pag. 10).

Seglin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la calidad de vida es:

"la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto
de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relaciéon con sus
objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto
que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicologico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relaciéon con su entorno"
(WHO, 1958).

A su vez, Schalock y Verdugo (2007) definen calidad de vida como: “un estado

deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas

—universales- y émicas- ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y

subjetivos; y (d) estd influenciada por factores personales y ambientales” (p. 22).

En 2011, Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, propusieron que la calidad de vida

individual es un fendmeno multidimensional compuesto por dimensiones bésicas e
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indicadores, los cuales estan influenciados por caracteristicas personales y factores
ambientales. Estas dimensiones bésicas son las mismas para todas las personas, aunque
pueden variar en valor relativo e importancia, y se evalian de acuerdo a indicadores
sensibles a las variaciones culturales.

En consecuencia, la calidad de vida parte de la consideracion del individuo en un
contexto determinado y de los indicadores que permiten establecer el grado de bienestar
y autodeterminacion del individuo. Es mas, tal y como afirma Schalock y Verdugo
(2006) se ha de valorar al sujeto desde un pensamiento de derecha a izquierda, es decir,
se ha de valorar cual es el grado 6ptimo que el sujeto ha de disponer para una mayor
autodeterminacion (meta), en qué lugar se encuentra de esa posicion, que recursos posee
y qué tipo de apoyos necesita.

Como se ha expuesto, durante afios el concepto CdV ha evolucionado gracias a
la investigacion realizada, la cual ha permitido profundizar en él, traducirlo en modelos
operativos y multiplicar sus posibles aplicaciones. Entre los modelos de calidad de
vida, destaca por su mayor repercusion en el &mbito de la discapacidad el propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003). Dicho modelo se operativiza a través de
dimensiones, indicadores y resultados personales, que se organizan en distintos niveles.

Los cuatro principios que guian la aplicacion del modelo conceptual de calidad
de vida en los servicios y apoyos proporcionados a las personas con discapacidad, son:
(a) es multidimensional y tiene los mismos componentes para todas las personas; (b)
estd influenciada por factores personales y ambientales; (c) se mejora con la
autodeterminacion, los recursos, el proposito de vida y un sentido de pertenencia; y (d)
su aplicacion debe basarse en la evidencia (Brown, Isaacs, McCormack, Baum &

Renwick, 2004; Schalock et al., 2007).
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En funcién de lo anteriormente descrito, los constructos de inteligencia,
conducta adaptativa y calidad de vida, inciden directamente en el constructo de la
discapacidad intelectual (Figura 4). A través de la cual se busca mejorar los resultados
personales y familiares, emplear buenas practicas, basarse en evidencias y proporcionar

la base para mejorar la efectividad de una organizacion o sistemas (Schalock, 2010).

Conducta
adaptativa
Inteligencia Calidad de vida
Discapacidad
intelectual

Figura 4. Relacion de los constructos con la discapacidad intelectual

Gracias a una mejor comprension del concepto y de su medida, se ha
evolucionado pasando de ver la CdV como un concepto a verlo como un constructo
medible que puede proporcionar informacién a todas las personas implicadas en la
provision de servicios y apoyos para personas con DI/DD y para otros colectivos con
necesidades de apoyo similares.

Probablemente, la consecuencia mds importante de la investigacion y los
acuerdos sobre CdV ha sido la sensibilizacion y posterior compromiso de los
profesionales, las familias y la comunidad cientifica, orientados a promover y dirigir
procesos de cambio en las instituciones y en las familias en términos de nuevas
oportunidades y apoyos. Summers et al. (2007) afirman que, mas que considerar la
cantidad de los apoyos que ofrece el servicio, hay que alinear la provision de recursos a

las verdaderas necesidades que presentan las personas con DI/DD y sus familias.
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La calidad de vida debe ser entendida desde una perspectiva evolutiva, teniendo
en cuenta que las necesidades, aspiraciones, valores, prioridades y modos de entender la
vida cambian en los diferentes momentos vitales. Cada estadio requiere mediciones
especificas que afectan a los indicadores de medicion. Las experiencias de los nifios son
muy diferentes a las de los adultos. En este sentido la opinion de los propios nifios
resulta fundamental.

Después de afios de trabajo en este campo, investigadores como Cummins
(1997a), Felce y Perry (1996), Hugues, Hwang, Kim, Eiseman y Killian (1995),
Renwick, Brown y Raphael (2000), y Schalock (1996), vieron la importancia de
identificar unas dimensiones y unos indicadores centrales para mejorar la comprension
y medida de una vida de calidad, asi como unos principios que permitan concretarla en
las politicas y practicas diarias.

Al concretarse estas dimensiones (Schalock et al., 2002) coinciden en proponer
ocho, mismas que en su dia sefiald el propio Schalock (1996): bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y, derechos. Las dimensiones bésicas de la CdV se
entienden como “un conjunto de factores que componen el bienestar personal”
(Schalock & Verdugo, 2006, p. 34). Estas son comunes a todas las personas; sin
embargo, los indicadores, definidos como “percepciones, conductas o condiciones
especificas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de una
persona” (Schalock & Verdugo, 2006, p. 34), son sensibles a la cultura (Jenaro,
Verdugo, Caballo, Balboni, Lachapelle & Otrebsky, 2005; Schalock et al., 2005;
Verdugo, Schalock, Thompson & Guillén, 2013) y especificas a grupos o colectivos de
personas (Cummnins, 1997; Felce & Perry, 1997), lo cual nos ayuda a comprender que

la CdV varia en el individuo a lo largo del tiempo y entre los individuos.
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A pesar de que la CdV se ha estudiado en poblaciones con diversas edades, las
investigaciones en contextos escolares son muy limitadas, especialmente en lo que se
refiere a nifios con necesidades educativas especiales (Gomez-Vela & Sabeh, 2000). El
interés por la comprension y aplicacion del concepto de la calidad de vida se ha
incrementado recientemente.  Aspectos como: considerar al alumno desde una
perspectiva integral, planificar la accidon educativa partiendo de sus caracteristicas y
necesidades con el fin de satisfacerlas y lograr su maximo desarrollo personal, asi como
promover entornos no restrictivos, han acercado el concepto de la calidad de vida al
contexto educativo (Echeita, 1997; Hegarty, 1994; Schalock, 1996; Verdugo, 1995).

Hegarty (1994), sefiala que el interés por adoptar el concepto de CdV desde el
ambito educativo se debe a: el creciente interés en la educacion basada en los resultados
(outcome-based education). La concepcion de estos resultados desde una perspectiva
que va mas alld de lo académico y la preocupacion por la satisfaccion del alumno, han
facilitado que la CdV se convierta en un resultado relevante a la hora de evaluar la
educacion.

Son ocho las dimensiones que plantea el modelo: bienestar emocional,
relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar material, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y derechos; las cuales pueden variar dependiendo de
la edad, el contexto o el &mbito donde se aplique.

Las dimensiones de calidad de vida se operacionalizan (se transforman en
términos de medida) a través de los indicadores que Schalock, Gardner y Bradley
(2007) definen como “percepciones, comportamientos y condiciones relacionadas con
la calidad de vida que aportan una indicacion sobre el bienestar de una persona” (p. 38).

La medida de estos indicadores se traduce en resultados o logros personales.
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Segiin Schalock (1999), para los nifios y jovenes, las dimensiones mas
importantes suelen ser las de desarrollo personal, independencia para tomar las propias
decisiones, relaciones interpersonales e, integracion social, para los adultos, las
dimensiones mds importantes suelen ser, bienestar emocional, bienestar material y
relaciones interpersonales; y, para los mayores, las dimensiones mas importantes son el
bienestar fisico, las relaciones interpersonales y el bienestar emocional.

Algunos de estos conceptos que hacen referencia a la CdV de las personas con
discapacidad pueden parecernos dificiles de extrapolar a la poblacion infantil con la que
trabajamos. Shalock y Verdugo (2007), hacen un analisis de la definicion de las
dimensiones de la calidad de vida en la infancia y sus correspondientes indicadores para
la medicion, los cuales pueden observarse en la Tabla 1.

Analizando cada una de estas dimensiones podemos llegar a la conclusion de
que, parte de la garantia de la calidad de vida de un nifio, pasa por la atencion que recibe
en la escuela. Cada alumno es diferente uno de otro en cuanto a capacidades,
competencias, historia personal... Es por ello que la atencion a la diversidad debe ser

tanto un medio como un fin para lograr la calidad de vida de los alumnos.
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Tabla 1.
Definicion operacional de las dimensiones de calidad de vida en la infancia (Schalock &
Verdugo, 2007).

DIMENSIONES INDICADORES

Bienestar emocional Estados emocionales (afecto positivo/ afecto
negativo) experimentados por el nifio como
alegria, tristeza, nerviosismo humor, preocupacion.
Percepcion global de satisfaccion con la vida
Vision de futuro (como cree que sera su vida
adulta).

Autoestima/ autoconcepto (como se ve y se valora
a si mismo y como cree que lo ven los demas en
general).

Bienestar fisico Estado de salud del nifio: suefio, enfermedades,
signos fisicos, energia, nivel de nutricion,
desarrollo fisico (peso- altura).

Acceso y satisfaccion con la asistencia sanitaria.

Relaciones interpersonales Frecuencia, calidad y satisfaccion con afecto,
interaccidon, comunicacion y aceptacion de y entre
personas de la familia.

Estilo educativo y de crianza de los padres
(premios, castigo, abandono)

Frecuencia, calidad y satisfaccion con las
relaciones de amistad y compafierismo en el medio
escolar y extraescolar.

Satisfaccion y calidad de las relaciones con los
maestros; percepcion por parte del niflo de apoyos,
refuerzos, castigos, expectativas e imagen que
tienen de si los maestros.

Desarrollo personal y actividades Grado de desempefio, progreso, resultados y
satisfaccion personal con las actividades escolares
de aprendizaje.

Percepcion que tiene el nifio de sus habilidades
cognitivas y oportunidades para desarrollarlas.
Frecuencia y oportunidad de experiencias de ocio
y tiempo libre tales como: juegos, deportes,
actividad fisica, television y videos.
Autodeterminacion ( posibilidad de elegir y tomar
decisiones).

Bienestar material Posesiones materiales del nifio y de la familia.
(regalos que recibe, ropa, juguetes, objetos)
Caracteristicas fisicas de los ambientes en los que
se desenvuelve (calidad y confort del hogar y del
centro escolar)
Nivel socio econdmico de la familia.

En este sentido y tomando como base las ocho dimensiones basicas de CdV, se
puede establecer una relacion de cada una de ellas con una o mas de las é4reas de

actividad vital evaluadas en la EIS-I/A, lo cual se puede observar en la Tabla 2.
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Tabla 2.

Relacion entre las dreas de evaluacion de la EIS-I/A y las dimensiones de calidad de vida
(Schalock, 2009, van Loon, 2009a y b, Schalock & Verdugo, 2002/2003). Adaptacion de la

autora

Dimension de calidad
de vida

Areas de evaluacion
de la EIS-I/A

Ejemplos de apoyos
personalizados

Desarrollo personal

Autodeterminacion

Relaciones interpersonales

Inclusién social

Derechos

Bienestar emocional

Bienestar fisico

Bienestar material

Salud y seguridad

Defensa y autodeterminacion
Necesidades de apoyo
conductual excepcionales
Aprendizaje escolar

Defensa y autodeterminacion

Actividades sociales
Participacion en la escuela

Actividades de vida
comunitaria

Actividades sociales
Participacion en la escuela

Defensa y autodeterminacion
Salud y seguridad

Salud y seguridad

Defensa y autodeterminacion
Necesidades de apoyo médico
y conductual excepcionales

Salud y seguridad
Necesidades de apoyo médico
y conductual excepcionales

Entrenamiento en habilidades
funcionales, tecnologia asistida,
sistemas de comunicacion.

Elecciones, control personal,
decisiones, metas personales.

Fomento de amistades,
proteccion de la intimidad, apoyo
a las familias y
relaciones/interacciones
comunitarias.

Roles comunitarios, actividades
comunitarias, voluntariado,
apoyos sociales.

Privacidad, procesos adecuados,
responsabilidades civicas, respeto
y dignidad.

Aumento de la seguridad,
ambientes estables, feedback
positivo, previsibilidad,
mecanismos de autoidentificacion
(i.e. espejos, etiquetas con el
nombre).

Atencion médica, movilidad,
bienestar, ejercicio, nutricion.

Propiedad, posesiones, empleo.

Hoy en dia, la calidad de vida se utiliza cada vez mds como marco para la

identificacion, el desarrollo y la evaluacion de los apoyos, servicios y resultados

personales, en el ambito de la discapacidad.
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En resumen, y de acuerdo con lo planteado por Schalock et al. (2002) y
Schalock y Verdugo (2006), el constructo de CdV junto con los factores, dimensiones e
indicadores, es utilizado como:

a) Una nocidn sensibilizadora que proporciona referencia y guia desde una
perspectiva del individuo, centrada en la persona y en su ambiente, que focaliza en los
aspectos esenciales de una vida de calidad.

b) Un marco conceptual para evaluar los resultados de calidad.

c) Un constructo social que ofrece un modelo para mejorar el bienestar
individual, contribuir al cambio social y orientar estrategias de mejora del rendimiento.

d) Un criterio para evaluar la eficacia de estas estrategias.

e) Un tema unificador que produce una estructura sistematica y un lenguaje

comun para aplicar politicas y précticas orientadas a la CdV.

2.2 La medida de la calidad de vida

Actualmente, la calidad de vida se ha convertido en uno de los principales
instrumentos para favorecer la actualizacion, innovacion y cambio organizacional en los
servicios sociales. Sin duda alguna, la busqueda de la calidad, es un objetivo
compartido por los profesionales, las organizaciones, las administraciones y las propias
personas con discapacidad; lo cual se ve reflejado en el avance significativo en relacion
al desarrollo de modelos comunitarios centrados en los resultados personales y la
calidad de vida, por medio de la prestacion de apoyos personalizados (Verdugo, Gomez,
Arias & Schalock, 2009).

El concepto CdV puede ser utilizado con una diversidad de propositos,
incluyendo la evaluacion de las necesidades de las personas y sus niveles de
satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los programas y servicios humanos, la

direccion y guia en la provision de estos servicios y la formulacion de politicas

58



nacionales e internacionales dirigidas a la poblacion general y a otras mds especificas,
como la poblacion con discapacidad.

Al medir la calidad de vida se infiere que se valora la calidad de vida de las
personas y que se quiere mantener y mejorar lo que ya les ha aportado o les podria
aportar calidad de vida. Medida de calidad de vida, se refiere a la funciéon de medida en
sentido amplio; es decir, incluye medidas objetivas y subjetivas, datos categoricos,
descripcion y observacion. Esto demuestra que se habla de una medida que va mas alla
de lo exclusivamente cuantitativo para incluir también métodos cualitativos. (Schalock,
et al., 2002).

En 2002, Schalock et al., propusieron unos principios fundamentales para medir
la calidad de vida:

1. “La CdV mide el grado en que las personas tienen experiencias de vida
significativas valoradas por ellas.

2. La medida de CdV permite a las personas progresar hacia una vida con
sentido, de la cual disfruten y valoren.

3. La CdV mide el grado en que los dominios de la vida contribuyen a una vida
plena e interconectada.

4. La medida de CdV se realiza en el contexto de los ambientes que son
importantes para ellas: donde viven, trabajan y se divierten.

5. La medida de CdV de los individuos se basa tanto en las experiencias
humanas comunes como en las experiencias de vida Unicas e individuales” (p. 8).

En nuestros dias, se puede encontrar en la literatura tres maneras de medir la
calidad de vida: la observacion participante, la evaluacion basada en la ejecucion y la

utilizacion de instrumentos estandarizados (Schalock, 1997).
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Asimismo, con la finalidad de medir la CdV de las personas, se concretan unos
indicadores definidos como percepciones, comportamientos y condiciones que informan
sobre el bienestar de una persona (Schalock y Verdugo, 2006; van Loon, 2009a).
Dichos indicadores ayudan a operacionalizar las dimensiones y son la base para evaluar
los resultados personales asociados a la calidad de vida. Se pueden evaluar de manera
subjetiva —a partir de percepciones y valores de la persona—, o de manera objetiva —a
través de las condiciones de vida e indicadores ecologicos y sociales (Schalock y
Verdugo, 2003). Para lograr una vision global de la CdV es necesario medir ambos
componentes —objetivos y subjetivos.

Su evaluacion en relacion a la DI/DD, debe plantearse considerando el impacto
de la discapacidad en si misma, asi como la naturaleza, complejidad y duracion de los
tratamientos a los que son expuestos las personas, en particular sobre su percepcion de
bienestar (Cella, 1994 y Scwartzmann, 2003). En el caso de la discapacidad intelectual
o en el desarrollo, a la que suelen asociarse multiples complicaciones en los dmbitos
biologico, psicologico y social, la evaluacion de la CdV se ha constituido en un
referente para valorar tanto el estado de salud como la percepcion de bienestar que en
general muestran las personas con DI/DD y sus familias, una vez que son expuestas a
los programas de intervencion necesarios.

Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro (2010) afirman que mediante los indicadores
de CdV se pueden obtener los resultados personales. En los tltimos afios, la CdV se ha
asociado a los resultados de vida de las personas con DI/DD, asi como la efectividad de
los programas y a la provision de los apoyos por parte de los servicios.

Uno de los aspectos que hay que considerar para medir la CdV con propdsitos de
mejora, es la necesidad de centrarse en la individualidad de cada persona; percibirla en

su conjunto y no aislarla de sus entornos de vida. En este sentido, hay que identificar

60



las influencias del entorno mas inmediato —microsistema-, y las exigencias y
oportunidades que le ofrece la sociedad —meso y macrosistema-; entendiendo que cada
uno de estos sistemas impacta en la CdV y que, por tanto, representa un elemento de
cambio cualitativo.

Hay distintos instrumentos que nos ayudan a evaluar la calidad de vida, los
cuales han sido desarrollados y validados en los ultimos afios en nuestro contexto, y que
pueden ser utilizados como prueba de referencia para hacer evaluaciones comparativas,
por ejemplo, Escala de Calidad de Vida — GENCAT (Verdugo, Arias, Gomez &
Schalock en 2009); Escala Integral (Verdugo, Gémez, Arias & Schalock, 2009); Quality
of life questionnaire (Schalock & Keith, 1993); Quality of student life questionnaire
(Keith & Schalock, 1995); Cross-cultural survey of quality of life indicators (Verdugo,
Schalock, Wehmeyer, Caballo & Jenaro, 2001); Quality of Life Scale (Cummins,
1997b); Quality of Life Questionnaire (Evans, & Cope, 1989).

En la medida en que los instrumentos de medicion de la calidad de vida permiten
obtener informacidn sobre las personas, en este estudio especialmente de los alumnos
con necesidades especiales, y relacionarlas con circunstancias objetivas que contribuyen
a mejorar su calidad de vida, se tiene una base importante para tomar decisiones de
disefio de programas educativos, desarrollando metas, objetivos y estdndares de
rendimiento, y también sirve como criterio relevante para la provision diferencial de
recursos.

En consecuencia, la CdV se contempla como un desafio para disefiar la politica
social (condiciones de vida, programas de apoyo, evaluaciéon de los servicios) en el
campo de las personas con discapacidad intelectual; esto demuestra la solida asociacion
entre el constructo de calidad de vida y la calidad de las practicas que ofrecen los

servicios tanto a las personas con discapacidad como a sus familias. No hay que olvidar
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que el significado y la aplicacion del concepto de CdV varian en funcidn de las edades y
de los contextos de vida.

Actualmente se esta llevando a la practica la integracion de un marco de calidad
de vida basado en un proceso de planificacion personalizada, que facilite la alineacion
de la prestacion de apoyos con el marco de calidad de vida, de tal manera, que se
enfatice el papel que los apoyos personalizados desempefian en la mejora de los
resultados personales relacionados con la calidad de vida (van Loon, 2008).

La investigacion en este campo es continua y permanente, con lo cual hay que
seguir trabajando para mejorar la medida y aplicacion de dicho constructo, ya que se ha
consolidado como un referente al elaborar politicas sociales, disefiar programas y

evaluar los resultados de los servicios dirigidos a las personas con DI/DD.
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Capitulo 3

Entendiendo el paradigma de los apoyos

3.1 Los apoyos y las necesidades de apoyos

3.2 Planificando los apoyos personalizados



3. Entendiendo el paradigma de los apoyos

Los seres humanos no se desarrollan aislados unos de otros; vivimos en un
mundo interdependiente y todos necesitamos de una variedad de apoyos para funcionar
en el dia a dia (Thompson et al., 2010).

Siendo concientes de que el funcionamiento de la persona con DI/DD esta
condicionado por su interaccion con otras personas y con el ambiente en el que se
desarrolla, los apoyos toman una importancia significativa pues facilitan la armonia
entre las personas y sus entornos (Whemeyer et al., 2008).

Convencidos, de la transcendencia de los apoyos para el funcionamiento del
individuo, los Manuales de 2002 y 2010 incorporan una propuesta con la intencion de
identificar los apoyos que una persona necesita, basada en los procesos de diagndstico y
clasificacion contemplados en la misma definicion. En este sentido y de acuerdo con la
definicion actual de DI/DD, los apoyos se convierten en los elementos facilitadores de
su funcionamiento.

El paradigma de los apoyos supone que la ayuda a la persona con DI/DD se
habria de proporcionar en situaciones en las que la persona necesita y quiere estar.
Propone dedicar tiempo en crear y desarrollar redes de apoyo.

El presente capitulo, se estructura en cuatro apartados: en el primero se
enmarcan los apoyos y las necesidades de apoyos; en el segundo, se expone la
importancia y funcionalidad de los apoyos en la vida de las personas con DI/DD; el
tercero hace referencia al diagnodstico y evaluacion de las necesidades de apoyo; y
finalmente, se plantea cémo la planificacion de los apoyos de manera personalizada
(respetando la individualidad de cada persona) puede dar resultados importantes para

mejorar su participacion en la sociedad e impulsar su CdV.
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3.1 Los apoyos y las necesidades de apoyos

En los ultimos afos, el concepto de apoyo ha adquirido una importancia
trascendente. Los apoyos, entendidos como el conjunto de recursos y estrategias que el
entorno pone a disposicion de las personas para favorecer su desarrollo y crecimiento,
han producido cambios significativos en la manera de entender el hecho educativo y los
procesos habilitadores (Bossaert, Kuppens, Buntinx, Molleman, Van den Abeele y
Maes, 2009).

Cabe senialar que la novedad no es el uso de los apoyos en la atencion a las
personas con DI/DD, dado que siempre han existido; sino su conceptualizacion, el papel
central que se les otorga en la explicacion del funcionamiento diario de las personas con
DI/DD vy su asociacion con la obtencion de resultados personales. En efecto, los tres
ultimos manuales editados por la AAIDD, destacan que una aplicaciéon sensata y
adecuada de los apoyos puede mejorar las capacidades funcionales de las personas con
DI/DD. La importancia de los apoyos reside en que constituyen un medio natural,
eficiente 'y continuado para incrementar la independencia/interdependencia,
productividad, integracion en la comunidad y satisfaccion de estas personas.

Una de las criticas mas consistentes que la comunidad cientifica hizo a la
definicion de 1992 fue precisamente la dificultad en operacionalizar el concepto de
apoyos y por consiguiente de su medida.

Los aspectos clave del modelo de apoyos que plantea la AAIDD en su Manual,
son:

1. “El modelo se basa en un enfoque ecologico que lleva a comprender que la
conducta depende de evaluar la discrepancia entre las capacidades y habilidades de una
persona y las competencias y habilidades adaptativas requeridas para funcionar en un
contexto.
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2. Los apoyos que mejoran el funcionamiento individual pueden estar influidos
por factores protectores y riesgo idiosincrasico con respecto a la salud fisica y
psicoldgica, por el entorno y sus demandas y por otras discapacidades relacionadas.

3. La discrepancia entre habilidades y requisitos se evalia en términos de nueve
areas de apoyo potencial: desarrollo humano, ensefianza y educacion, vida en el hogar,
vida en la comunidad, empleo, salud y seguridad, &rea conductual, 4rea social y
proteccion y defensa.

4. Para cada una de estas nueve areas de apoyo se determina la intensidad de los
apoyos necesarios.

5. Los apoyos tienen varias funciones que actian reduciendo la discrepancia
entre una persona y los requisitos de su entorno. Estas funciones de apoyo son:
ensefianza, amistad, planificacion financiera, ayuda en el empleo, apoyo conductual,
ayuda en la vida en el hogar, acceso a y uso de la comunidad, y ayuda en lo referente a
la salud

6. Las fuentes de estas funciones de apoyo pueden ser bien naturales o bien
basadas en servicios. En este sentido, los servicios deberian considerarse como un tipo
de apoyo proporcionado por las agencias y/o por profesionales

7. Los resultados personales deseados a través del uso de los apoyos incluyen la
mejora de la independencia, relaciones, contribuciones, participacion en la escuela y en
la comunidad y bienestar personal” (p. 147).

El Manual de 1992 (Luckasson et al., 1992), presenta un modelo de apoyos que

se resume en la siguiente figura:
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Recursos de Funciones de apoyo Intensidades de
apoyo - . apoyo
poy - Ofrecimiento de ayuda - Ayuda en el trabajo poy

- Personales . . _ - Intermitente
- Planificacion econémica - Apoyo en la conducta

- Otras personas . . - - Limitado

p - Asistencia en el hogar - Ayuda en la ensefianza
- Tecnologia . . I - Amplio
& - Acceso a/y uso de la escuela y - Asistencia sanitaria P

- Servicios - . - Generalizado

los servicios de la comunidad

Resultados deseados
- Aumentar el nivel de las habilidades adaptativas / capacidades funcionales.
- Favorecer la consecucion de las metas relacionadas con el bienestar fisico, psicologico o funcional.
- Promover los aspectos del ambiente para aumentar la presencia en la comunidad, eleccion, grado de

implicacion, consideracion, participacion.

Figura 5. Modelo de los resultados del apoyo (Luckasson et al., 1992)

Como puede verse en la Figura 5, en 1992 se propusieron cuatro fuentes de
apoyo: las personales (habilidades, competencias, informacién, valores...), las otras
personas, la tecnologia y los servicios. Por su parte, en los Manuales de 2002/2010 se
sugiere que las fuentes de apoyo pueden ser naturales (las personas) o con base en los
servicios (es decir, servicios educativos y de rehabilitacion que se utilicen para
aumentar los apoyos naturales). Segin Thompson et al. (2009) los servicios son
recursos y estrategias proporcionados por personas y equipos que normalmente no
forman parte del ambiente natural de la persona.

Actualmente, la naturaleza de los sistemas de apoyo es muy variada: desde el
mismo individuo, a la familia y amigos, pasando después por los apoyos informales y
los servicios genéricos hasta llegar a los servicios especializados.

El modelo de apoyos, propuesto por la AAIDD, se basa en un enfoque ecologico

y constituye un aspecto clave en la concepcion actual de la discapacidad intelectual. El
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enfoque actual de los apoyos se relaciona directamente con la incorporacion de una
perspectiva de Planificacion Centrada en la Persona (PCP); de resultados referidos a la
persona; de promocion de la competencia, capacitacion y fortalecimiento del control de
sus vidas por las personas con discapacidad intelectual, y de impulso de la
autodeterminacion de las personas para lograr una pertenencia comunitaria mayor.
(Schalock, 1995).

Schalock et al. (2010) definen los apoyos como ‘“recursos y estrategias que
tienen por finalidad promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar de
una persona y que mejoren su funcionamiento individual y los resultados personales”
(p.- 105). La funcién de los apoyos consiste, pues, en reducir la distancia entre las
caracteristicas de la persona y las exigencias del entorno en el que participa el
individuo, de tal manera que puedan tener acceso a una vida integra y deseada. En
consecuencia, los apoyos deben tener lugar en los entornos inclusivos y ordinarios.

En esta misma linea, la AAIDD sefiala que, los apoyos pueden ser cualquier
cosa que mejore el funcionamiento de vida de una persona o de un grupo de personas,
como por ejemplo, la tecnologia (un asistente que muestra los pasos que hay que seguir
para finalizar una tarea, un recurso de comunicacion aumentativa, etc.), las personas de
la comunidad (un conductor de autobus que informa a la persona con DI/DD cual es su
parada) o una persona de apoyo (remunerada) que ayuda la persona con DI/DD a
integrarse en un entorno laboral ordinario.

Como apunta Verdugo (2003), la evaluacién de las necesidades de apoyo se
realiza en cada una de las nueve areas de apoyo potencial: a) Desarrollo humano; b)
Ensenanza y educacion; c¢) Vida en el hogar; d) Vida comunitaria; ) Trabajo; f) Salud y

seguridad; g) Conductual; h) Social; 1) Proteccion y defensa.
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Elaborar un perfil de necesidades de apoyo permite identificar, a través de
documentos adecuados, la intensidad de apoyos necesarios para mejorar el
funcionamiento de cada individuo en las principales areas de vida. Asi, el foco estd en
las necesidades que cada persona precisa para desenvolverse en la vida diaria.

Tal y como se ve reflejado en la figura 5, existen diferentes intensidades de
apoyo: intermitentes, los cuales se proporcionan de manera esporadica en los aspectos
que son necesarios, a pesar de que la persona pueda requerirlos en diversas areas;
limitados, los cuales se requieren durante un periodo concreto y se caracterizan por una
intensidad constante en el tiempo; extensos/amplio, cuando la persona requiere apoyo
constante en algunos ambientes; y, generalizados/completos, los cuales son
proporcionados de manera constante en entornos clave para el individuo; se caracterizan
por su consistencia y elevada intensidad (Schalock et al., 2010).

Asi, los apoyos tienen el objetivo de ayudar a las personas con DI/DD a
funcionar de manera mas efectiva en las actividades tipicas de vida y sin ellos, estas
personas no podrian participar en aquellas actividades y entornos significativos para su
desarrollo, ni mejorar su CdV. Habria que adoptar un modelo que incluya a todos, en el
que la sociedad y el entorno se ajuste a las necesidades y aspiraciones de cada persona.

Desde el Manual de 2002, se diferencia “apoyo” de “necesidades de apoyo”. En
el contexto del andlisis de necesidades, la necesidad es una discrepancia o espacio
existente entre una condiciéon deseada o aceptable y una condicion real, observada o
percibida. Kaufman (1982) la define como una discrepancia entre lo que es (status) y lo
que deberia ser (estdndares) cuando se analizan los resultados.

Asimismo, en el Manual de 2010, se definen las necesidades de apoyo como

“constructo psicoldgico que se refiere al patron e intensidad de los apoyos necesarios
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para que una persona participe en las actividades vinculadas al funcionamiento humano
normativo” (Schalock et al., 2010, p. 105).

Por tanto, las necesidades de apoyo hacen referencia al vacio funcional entre las
competencias de la persona y las exigencias del entorno, y los apoyos son las acciones
concretas que se ponen en marcha para cubrir este vacio. En el sentido practico, implica
determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo y proveer los apoyos de
manera adecuada.

Siguiendo a Thompson et al. (2009, 2010), las necesidades de apoyo no son
simplemente una descripcion puntual de la necesidad de un tipo de apoyo momentaneo
o transitorio, sino que son una caracteristica perdurable a lo largo de la vida. Como se
ha comentado, las personas con DI/DD, normalmente, requieren de la provision de
modelos de apoyos continuados y adicionales, considerando que éstos pueden ir
variando con el paso del tiempo, segiin vaya progresando la persona y de los cambios
que se originen en su entorno.

Para operacionalizar los apoyos, se deben diferenciar las fuentes. Desde la
nueva concepciodn se prefieren aquellos que se dan en los entornos naturales de vida, es
decir, en primera instancia, aquellos recursos y estrategias que las personas
proporcionan en determinados entornos (familiar o comunitario informal). No hay que
olvidar que, los programas o servicios son puentes hacia los apoyos, los cuales pueden
complementar y potenciar los apoyos naturales; son medios organizados para
proporcionar apoyos, instruccion, terapia y otras formas de ayuda. Proporcionan los
mismos recursos y estrategias, pero a cargo de una persona o equipo que no forma parte
del ambiente natural de la persona. En conclusion, cuando hablamos de servicios nos
referimos a una manera profesionalizada, formal y, normalmente, remunerada de

proveer apoyos (maestros, médicos, psicologos, etc.).
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Esta perspectiva es coherente con el énfasis que se pone en que los apoyos deben
contribuir a la integracion o inclusion de la persona en su entorno. No se trata, pues, de
crear emplazamientos o servicios segregados para personas con discapacidad sino de
brindar los apoyos que las personas necesitan para poder desenvolverse en los mismos
entornos y servicios que el resto de la poblacion.

Para determinar las necesidades de apoyo de las personas con DI/DD, Thompson
et al. (2002), sugiere que hay que considerar cinco factores (Figura 6). El mas relevante
es el nivel de competencia personal, pero no debemos olvidar las necesidades
excepcionales de apoyo médico y conductual, asi como el nimero y complejidad de los

entornos y actividades en las que participa la persona.

Competencia
personal
Numero y ,
complejidad de compleiidad de
las actividades los entornos
vitales
. Patron e
Necesidades 5 c .
A intensidad de Necesidades
excep;u;niles de las excepcionales de
POy necesidades apoyo médico
conductual 4
€ apoyo
R

Figura 6. Factores predictores de las necesidades de apoyo (Thompson et al., 2002)

Las préacticas profesionales deben dirigirse a evaluar las necesidades de apoyo de
cada persona, asi como a confeccionar planes personales de acuerdo a las preferencias e
intereses de ellas. Por lo cual, es importante personalizar los apoyos para tener en

cuenta tanto el aumento como la disminucion de la intensidad del apoyo; asi como
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evaluar si los apoyos suponen o no avances que contribuyen a la mejora de los
resultados.

El modelo de apoyos es un aspecto clave en la concepcion actual de la
discapacidad intelectual, y de su puesta en marcha depende en gran manera el que
existan o no verdaderos cambios en el sistema de atenciéon a la poblaciéon con
limitaciones intelectuales.

En resumen, hay que tener en cuenta cuatro aspectos claves de los apoyos y del
paradigma de apoyos, segun el modelo: el funcionamiento individual depende de la
interaccion de los apoyos con la cinco dimensiones, el proposito de proporcionar apoyos
es la mejora de los resultados personales, la evaluacion tendra distinta relevancia si se
realiza con propositos clasificadores o de planificacion de apoyos y los servicios son un

tipo de apoyos proporcionados por profesionales y agencias.

3.1.1 Importancia y funcionalidad de los apoyos

Como ya se ha mencionado, el funcionamiento de la persona se potencia cuando
se reduce la discrepancia contexto-persona a partir de una buena valoracion de los
apoyos necesarios y de una adecuada provision de los mismos.

En el Manual de 2010 se insiste en el hecho de que todas las personas somos
diferentes unas de otras y que las personas con DI/DD difieren de la poblacion con un
funcionamiento tipico, por la naturaleza y cantidad de apoyos que necesitan para
participar de manera satisfactoria en las actividades de vida diaria (Schalock et al.,
2010). Esto nos hace reflexionar en que todos necesitamos una serie de apoyos para
funcionar en las actividades del dia a dia, y que la diferencia esta en el tipo e intensidad
de dichos apoyos (Thompson et al., 2009).

La consolidacion del paradigma de apoyos implica un cambio de mirada y de rol

de los profesionales que trabajan en los diversos servicios dirigidos a las personas con
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DI/DD. Esto comporta que los profesionales pasen de centrar su atencion en la persona
a desarrollar redes de apoyo en los diferentes ambientes.

La importancia de los apoyos reside en el hecho de permitir proporcionar una
base natural, eficiente y continuada, en los entornos proximos, para mejorar los
resultados personales, los cuales pueden ser necesarios en diferentes momentos, con
diferentes duraciones y con distintas intensidades. En la presente investigacion, se
destaca la etapa escolar, en la cual, la concrecion de los apoyos debe promover que el
alumno reciba aquellas ayudas que le permitan, en el mejor grado posible, conseguir
habilidades comunes a todos los alumnos. Identificar los apoyos supone una tarea
compleja para la que no se cuenta con experiencia contrastada ni con los instrumentos
adecuados.

La via mas segura para conseguir la maxima participacion de cada individuo en
la vida de la comunidad requiere el respeto a las diferencias y la respuesta a las
necesidades de cada sujeto de forma personalizada, asi como también la consideracion
de la persona en su globalidad como una realidad unica, multidimensional y llena de
posibilidades.

La investigacion respecto a como se puede optimizar la interaccion de cada
individuo con su entorno para favorecer su participacion plena en la vida de la
comunidad aln tiene camino por andar; por tanto, es necesario progresar en el proceso
de atencion personalizada que va de la evaluacion de las necesidades y la determinacion
de los apoyos necesarios a la mdxima participacién social, teniendo en cuenta las
caracteristicas del entorno y las posibilidades de actividades en cada momento del ciclo
vital.

A mediados de los 80, el paradigma de los apoyos comenz6 a desencadenar una

serie de cambios importantes a nivel conceptual y practico en el campo de la
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discapacidad, entre los que, segiin Schalock et al. (2010), Thompson et al. (2009) y
Thompson et al. (2002), se pueden mencionar:

1. La provision de los apoyos no se asocia Unicamente a dar respuesta a las
necesidades de cuidado y asistencia, sino a mejorar el desarrollo personal,
capacitacion, inclusion y roles sociales valorados.

2. La adopciéon de este paradigma ha comportado que los resultados personales
esperados se relacionen con las dimensiones basicas de CdV y sus indicadores.

3. Se ha demostrado que, una buena provision de los apoyos personales mejora el

funcionamiento humano y, en consecuencia, los resultados personales.

En 2009, Thompson et al. desarrollaron un esquema para describir un modelo de
apoyos, el cual fue adoptado por la American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (Schalock et al., 2010). Como se puede ver en la Figura 7,
en la parte izquierda de este modelo se muestra que el desajuste entre las competencias
personales y las demandadas del entorno, genera unas necesidades de apoyo que
requieren de la provision de un tipo e intensidad de apoyos personalizados. En segundo
plano, se muestra que una buena planificacion de los apoyos personalizados mejora el
funcionamiento de la persona, asi como también los resultados personales.

Asi, para conseguir que las personas puedan participar en la sociedad a pesar de
los grandes retos a los que haya que enfrentarse, es necesario que reciban los apoyos
personalizados que cada uno necesite.

En el Manual de 2010, Schalock et al. afirman que la provision de apoyos debe
basarse en la evaluacion de las necesidades de apoyo de una persona y ha de
proporcionarse con la expectativa de que los apoyos personalizados dardn como

resultado una mejora en su funcionamiento y/o en los resultados personales.
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apoyos
dirigidos a

Crea
necesidades
de apoyo

Figura 7. Modelo de apoyos (Schalock et al., 2010; Thompson et al., 2009).
Adaptacion de la autora

En la primera parte del esquema desarrollado por Thompson et al. (2009) y
adoptado por la AAIDD, se puede ver que, el desajuste entre las competencias
personales y las demandas del entorno genera unas necesidades de apoyos que requieren
de la provision de determinados tipos e intensidades de apoyos personalizados; y
seguidamente, se indica que estas necesidades han de poder traducirse y quedar
reflejadas en una cuidadosa planificaciéon de los apoyos personalizados, los cual
permitird una mejora en su funcionamiento, asi como también el logro de objetivos en
términos de progreso personal y de participacion social, es decir, los resultados
personales.

Siguiendo a Thompson et al. (2010), en esta figura, también se pueden destacar
dos funciones globales relacionadas con los apoyos personalizados. La primera se
refiere a la discrepancia entre lo que la persona no es capaz de hacer en diferentes
entornos y actividades y qué cambios hay que afiadir para permitir su posible

participacion; la segunda se centra en mejorar los resultados personales a través de la
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mejora del funcionamiento humano. Es necesario que estas dos funciones estén
cuidadosamente alineadas.

Asi pues, en los ultimos afios el reto que se plantea es poder identificar las
necesidades de apoyo que las personas con DI/DD manifiestan a lo largo del ciclo vital
para poderlas alinear con los dominios de CdV y, en consecuencia, disefiar planes
personales de apoyo orientados a conseguir y mejorar resultados personales valiosos en
sus vidas. Es decir, se enfatiza el papel que los apoyos personalizados desempenan en
la mejora de los resultados relacionados con la CdV.

Finalmente, tal y como comentan Wehmeyer y Obremski (2010), se acentua el
impacto significativo que las ayudas personalizadas pueden tener en el funcionamiento
de las personas con discapacidad intelectual, pero también al hecho de que ellos sean
capaces, con suficiente y adecuado sostén, de vivir sus vidas con calidad y contribuir a

la sociedad con su presencia y productividad.

3.1.2 Diagndstico y evaluacion de las necesidades de apoyo

La evaluacion del tipo y la intensidad de las necesidades de apoyo de una
persona es un aspecto nuclear que se presenta desde el Manual de 1992. Desde
mediados de los 80’s, el paradigma de los apoyos ha tenido impacto en la educacion y
en los programas de rehabilitacion. En los ultimos afios se han producido avances
significativos en la medicion de las habilidades adaptativas y del grado de los apoyos
necesarios que tenga en cuenta la cultura a la que se pertenece. También se ha
progresado en la operacionalizacion de la intensidad de los apoyos que se emplean para
determinar la relacion entre tal intensidad de los apoyos y los factores contextuales
como la duracidn, la frecuencia, los contextos, los recursos y el grado de disrupcion que

ocasionan (Luckasson, Schalock, Snell & Spitalnik, 1996).
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La planificacion de la intervencién como un objetivo primordial del diagndstico,
es considerada desde 1992. Desde esta perspectiva, el proceso de diagnodstico deja de
ser una etiqueta y pasa a ser una descripcion de la persona y sus necesidades de apoyo.

Los modelos de 2002 y 2010 mantienen el proceso de las tres funciones de la
evaluacion de la persona con DI/DD planteado en 1992; sin embargo, las funciones de
diagnodstico y clasificacion evolucionan de la mano de la nueva concepcion de la
discapacidad intelectual; aunado a que la elaboracion del perfil de necesidades de apoyo
se convierte en el centro. Se incorporan cambios en la interpretacion de las conductas
adaptativas y se formulan las bases que fundamentan la prestacion de los apoyos. En
este sentido, se ofrece una mejor comprension de los mecanismos para proveer los
apoyos, asi como también de la necesidad de ubicarlos en el contexto de un proceso
personalizado que implica evaluar, planificar, implementar, seguir y valorar.

El paradigma de apoyos, segun comentan van Loon, Claes, Vandevelde, Van
Hove y Schalock (2010), requiere una evaluacion de las necesidades de apoyo para
identificar los tipos y las modalidades de apoyo que necesita una persona para participar
de manera significativa en las actividades de la vida diaria, y por ende, mejorar los
resultados personales.

Es importante comprender que evaluar las necesidades de apoyo no es lo mismo
que evaluar la competencia personal. Como sefiala el Manual del usuario de la SIS
(Thompson et al., 2004b), las escalas de conducta adaptativa evaluan las habilidades
adaptativas que una persona ha aprendido, es decir, miden el logro o realizacion
asociado a la competencia personal; por su parte, las escalas de necesidades de apoyo
miden los apoyos adicionales que un individuo requiere para participar en las

actividades de la vida diaria.
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Desde una concepcion como la de la AAIDD la evaluacion tiene que centrarse y
considerar tanto a la persona como a su contexto; se han de conocer las caracteristicas
del entorno, que rodea a la persona para poder realizar una buena evaluacion,
identificando, necesidades y riesgos, recursos y capacidades, problemas o amenazas, asi
como soluciones y oportunidades. La evaluacion y provision de apoyos necesitan
centrarse en lo que la persona desea y podria necesitar en un ambiente mas inclusivo, y
no simplemente mantenerla donde se encuentra actualmente.

Esto, obliga a que la evaluacion de las necesidades de apoyo no la realice un
solo profesional. La evaluacion, siguiendo este enfoque, ha de llevarla a cabo un grupo
de personas en el que, la propia persona con discapacidad intelectual tiene un papel
relevante y junto a €I, la familia, representantes de la comunidad o diferentes tipos de
profesionales.

De esta evaluacion interdisciplinar y participativa obtendremos el perfil de los
apoyos que necesita cada persona. En este sentido, la nueva concepcion enfatiza que el
perfil de apoyos es individual, es diferente en cada persona. Esto no excluye que un
mismo apoyo pueda ser util para diferentes personas, pero el perfil completo de apoyos
habra de ser personal e intransferible, asi como cambiante a lo largo de la vida de cada
persona.

Hoy en dia, es mas viable ver la integracion de un marco de CdV en un proceso
de planificacion personalizada y asi, enfatizar el papel que los apoyos personalizados
desempefan en la mejora de los resultados personales relacionados con la CdV (van
Loon, 2008). Por lo tanto, el foco de las evaluaciones relativas a las necesidades de
apoyos debe ser la planificacion y la prestacion de apoyos en entornos comunitarios. La

cuestion basica es como se proporciona el apoyo.

78



En 2009, Schalock comenta la alineacion del concepto de calidad de vida con el
paradigma de apoyos a nivel conceptual, en el cual destacan tres componentes: la CdV,
las necesidades de apoyo evaluadas y el plan personalizado de apoyos (Figura 8). La
CdV proporciona el marco conceptual para organizar el plan personalizado de apoyos,
evaluar los resultados personales y guiar las practicas del programa y la mejora de la
calidad. La importancia del segundo componente se refiere a que la evaluacion
realizada, ayuda a entender el tipo y nivel de los apoyos que la persona requiere para
mejorar sus resultados personales, organizar las funciones de los equipos, movilizar
recursos, ayudar en la formacion de los profesionales y proporcionar informacion para
las practicas. Finalmente, esta el Plan personalizado de apoyos como mecanismo para
integrar y alinear las dimensiones de la CdV con las é4reas y actividades en las que se

requieren apoyos personalizados.

Factores y dimensiones de Necesidades de apoyos
la calidad de vida evaluadas

DN e

Plan personalizado
de apoyos

Figura 8. Alineamiento del concepto de calidad de vida con el paradigma de apoyos
(Schalock, 2009)

En el Manual de 2010, se expone que la provision de los apoyos, se ha de basar
en una evaluacion estandarizada del patron y la intensidad de los apoyos necesarios, con
la finalidad de que una persona actlie de la manera mas efectiva posible si se compara

con un funcionamiento humano normativo.
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La evaluacion de los apoyos necesarios se basa en las areas de actividad de la
vida, al igual que en las necesidades médicas y conductuales excepcionales y puede
tener una relevancia diferente, seglin la finalidad con la cual se haga, clasificatoria o de
planificacion de apoyos. Dicho esto, lo que realmente preocupa en este nuevo modelo
es como identificar el tipo e intensidad de los apoyos que una persona necesita para
progresar.

Como respuesta a esta preocupacion, y conscientes de la necesidad de elaborar
un instrumento de medida que permitiese evaluar de manera valida y fiable el tipo e
intensidad de apoyo que las personas con DI/DD requieren para participar en las
actividades de la vida diaria, la AAIDD elabor6 la Support Intensity Scale (Thompson
et al.,, 2004) disefiada en su primera version para adultos (mayores de 16 afios).
Interesados en extender el uso de la escala a edades mas tempranas, un grupo de
investigadores de diversas partes del mundo, liderado por el Dr. Thompson,
desarrollaron la version infantil de esta escala, con la finalidad de poder dar respuesta a
este sector de la poblacion.

La evaluacion o andlisis de necesidades es una parte esencial de un ciclo
continuo que conlleva la planificacion-implementacion-evaluacion de un programa, su
finalidad es tomar decisiones sobre unas prioridades, debe ser vista en el contexto donde
se realiza y no hay modelo valido para todas las situaciones.

Una de las definiciones mas aceptadas, en cuanto a la evaluacion de necesidades,
es la de Kaufman (1982):

“Una evaluacion de necesidades es un andlisis formal que muestra y documenta

las lagunas o espacios existentes entre los resultados actuales (lo que hay) y los

resultados que se desean alcanzar, ordena esas lagunas (necesidades) en un

orden prioritario y selecciona las necesidades que se van a satisfacer en el
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programa” (p. 75).

Este mismo autor en el afio de 1988, ha defini6 la evaluacion de las necesidades
como un andlisis de discrepancias determinado por dos posiciones externas: ;donde
estamos actualmente? y ;donde deberiamos estar?.

En esta linea, se propuso un sistema de clasificacion basado en la intensidad de
los apoyos que requieren las personas con DI/DD (intermitente, limitado, extenso y
generalizado) en lugar de un sistema basado en los niveles de inteligencia del individuo
(ligero, medio, severo y profundo) como se venia haciendo.

Los resultados provenientes del uso de los apoyos se evaliian en relacion a los
indicadores de calidad y se miden a partir de los valores individuales. Asi, el propdsito
y centro de la evaluacion de los apoyos debe ser determinar si mejoran los resultados
personales relacionados con la independencia, las relaciones, la participacion escolar y
comunitaria y el bienestar personal.

Para lograr una buena evaluacion de las necesidades de apoyo, se ha disenado la
Supports Intensity Scale, la cual evalta los apoyos adicionales que una persona necesita
para participar en las actividades de la vida diaria. El foco de esta evaluacion esté en el
patrén y la intensidad de los apoyos.

Ante todo lo anteriormente expuesto, se puede concluir que los apoyos que se
proporcionan a la persona pueden ser para toda la vida o pueden fluctuar segin el
momento de la vida en el que se encuentre. Esto lleva a una evaluacién continua y de
forma especial en momentos criticos o de transicion. En cada nueva evaluacion se
deben volver a valorar necesidades y recursos asi como los propios apoyos y los

resultados obtenidos.

3.2 Planificando los apoyos personalizados

El paradigma de los apoyos ha tenido un impacto en la educacion y en los
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programas de rehabilitacion de dos maneras. Primero, el interés en los apoyos
personalizados ha reunido las practicas relacionadas con la planificacion centrada en la
persona, las oportunidades de crecimiento y desarrollo personal, la inclusion
comunitaria y la autodeterminacion. Segundo, el nivel y la intensidad de los apoyos
necesarios de una persona se estan utilizando como el elemento basico de las
organizaciones en la planificacion sistematica y los patrones de asignacion de recursos.

En la escuela el modelo de calidad de vida ha de estar dirigido a dotar al alumno
de un modelo de calidad de la ensefianza, pero cuando trabajamos con personas con
discapacidad intelectual, garantizar calidad en la ensefianza supone mucho mas que
asegurar la adquisicion de los contenidos bésicos del curriculo de la etapa en la que se
encuentre por su edad cronoldgica. Una educacion que garantice su calidad de vida
debe estar dirigida a la instruccion de competencias bdsicas, para vivir de manera
auténoma e integrados en la sociedad como miembros de pleno derecho.

Es por esto que la propuesta de modelo de trabajo, basado en la calidad de vida,
va dirigido a proporcionar una ensefianza de calidad que solo puede materializarse con
un plan individual adaptado a cada persona. Las modificaciones necesarias no deben
hacerse desde la persona sino desde el entorno que le rodea.

Un primer paso para comenzar con este proceso de planificacion, consiste en
poder realizar un buen diagndstico, de tal manera que se pueda determinar si el
individuo requiere de apoyos o no. Un segundo paso seria la clasificacion y
descripcion, con la finalidad de identificar los puntos fuertes y débiles de la persona y
determinar también la necesidad de apoyos. Y finalmente, un tercer paso nos ayudaria a

determinar el perfil e intensidad de los apoyos necesarios.
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Los apoyos han de ser adicionales Uinicamente cuando sea necesario, lo cual
significa que hay que crearlos de manera que se diferencien tan poco como sea posible
de los que son ordinarios todo y que han de promover la participacion.

Las mejores practicas sugieren siete estandares que habrian de guiar a los
gestores en la provision de los apoyos personalizados de su institucion. Estos son los
siguientes: (a) los apoyos se dan en entornos ordinarios e integrados; (b) las actividades
de apoyo las realizan principalmente las personas normales que trabajan, viven, ensefian
o disfrutan dentro de entornos integrados; (c) las actividades de apoyo estan referidas a
la persona; (d) los apoyos se organizan a través de alguna persona que puede ser el
coordinador de apoyos; (e) los resultados obtenidos a partir de los apoyos se evaltian en
relacion a los indicadores de calidad y se miden a partir de los valores individuales; (f)
el uso de los apoyos puede fluctuar durante las diversas etapas de la vida; y (g) los
apoyos habrian de ser continuados y no se habrian de retirar sin control.

En concreto, la AAIDD propone un modelo de proceso de planificacion y

evaluacion del apoyo en cuatro pasos (Thompson et al., 2009; van Loon, 2008):

1. Identificar areas relevantes de apoyo.

2. Identificar, para cada area, las actividades relevantes.

3. Evaluar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo.

4. Escribir el Plan personalizado de apoyos que refleje a la persona.

Thompson et al. (2004), sefialan que cuando un equipo trabaja para desarrollar
un plan de apoyo para una persona habra que: identificar las experiencias y finalidades
de vida deseadas; integrar estas experiencias y finalidades con el patron e intensidad de
los apoyos necesarios de la persona; desarrollar el plan de apoyo de la persona; vy,

controlar el progreso del individuo a medida que se implementa el plan (Figura 9).
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Figura 9. Componentes del proceso de evaluacion y planificacion de las necesidades de apoyo

(Schalock et al., 2010). Traducido por la autora

Finalmente, para implementar los sistemas de apoyo y asi mejorar el
funcionamiento humano, se propone un modelo de proceso para evaluar, planear,
monitorizar y evaluar apoyos personales (Thompson et al., 2009; van Loon, 2008), a

través del cual identificar los deseos de vida, experiencias y metas de la persona;
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evaluar la naturaleza del apoyo que una persona requiere para llevar a cabo lo que mas
quiere o necesita hacer; desarrollar ¢ implementar un plan de accidon para brindar los
apoyos necesarios; dar seguimiento al plan de manera continua y sistematica; y, evaluar
el estado de los resultados personales.

En este sentido, en la medida en que logremos conocer las relaciones positivas
entre distintos apoyos personalizados y los indicadores centrales de cada una de las
dimensiones de calidad de vida, podremos asegurar la alineacion necesaria entre ellos
de cara a alcanzar resultados personales positivos.

Para la planificacion y provision de los apoyos, el objetivo principal es el de
mejorar los resultados personales relacionados con la independencia, las relaciones, las
contribuciones, el bienestar personal y la participacion escolar y comunitaria.

Durante las tres Ultimas décadas se han producido cambios significativos en el
sistema de prestacion de servicios en el &mbito de la discapacidad. Estos cambios han
requerido que las organizaciones de educacion y rehabilitacion redefinan sus papeles y
funciones desarrollando cooperacion con otros en la comunidad; avanzando en una
mentalidad de investigacion y evaluacion; desarrollando y utilizando sistemas de datos
internos que proporcionen informacion para las practicas basadas en la evidencia y la
mejora de la calidad; usando estrategias que se centren en la reducciéon de la
discrepancia entre los resultados personales de los usuarios del servicio y los
indicadores de calidad de vida de la comunidad; y vinculando los apoyos evaluados con
la provision de apoyos personalizados.

Es importante organizar los apoyos de manera que correspondan con las
necesidades personales y los resultados deseados de las personas. El proceso comienza

con la evaluacion de los intereses personales y las necesidades de apoyo, continta con
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la planificaciéon e implementacién y termina con la evaluacion de los resultados,
pudiendo regresar a los componentes previos para reajustar, siempre que sea necesario.

La Supports Intensity Scale es un instrumento disefiado para evaluar las
necesidades de apoyo, determinar la intensidad de los apoyos necesarios, monitorizar el
progreso y evaluar los resultados, por lo cual, es ideal para emplearse en el proceso de
planificacion planteado anteriormente.

La informacion obtenida en la evaluacion de las necesidades (el tipo de apoyo, la
frecuencia y el tiempo de apoyo diario), dan lugar a un perfil de necesidades de apoyos
y a una guia para desarrollar un plan personalizado de apoyos. Este perfil sefiala las
areas vitales y las actividades en las que la persona requiere apoyos para incrementar su
funcionamiento y lograr sus metas personales. Ademas se pueden identificar las fuentes
de apoyo, distinguiendo entre apoyos naturales o basados en los servicios; de esta
manera, el perfil de necesidades de apoyos obtenido serd una guia para el equipo de
profesionales en el desarrollo de un plan personalizado de apoyos.

En la actualidad, la tendencia y el interés entre las personas interesadas por la
calidad de los servicios y los resultados personales, se sitlla en proporcionar apoyos
personalizados en entornos inclusivos, desarrollar/llevar a cabo practicas basadas en la
evidencia, en la adaptacion/modificacion del entorno y el uso de apoyos naturales.

Es importante, tal y como menciona van Loon (2009a), ajustar la metodologia
sobre como apoyar a las personas en la direcciéon de una metodologia de apoyo centrado
en la persona (aportacion-rendimiento-resultados). Observando la figura 10, se puede
apreciar como se prioriza el pensamiento de derecha a izquierda; es decir, el interés se
centra en los resultados personales en vez de la aportacion; en los objetivos en lugar de

las normas.
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Aportacion Rendimiento Resultados

Los objetivos y puntos de Un plan personalizado Calidad de vida
vista de una persona, sus de apoyos Esta calidad de vida debe,
necesidades de apoyos (SIS) Basado en deseos, objetivos, por lo tanto, medirse con-
y la calidad de su vida en perspectivas y necesidades forme a resultados perso-
un determinado momento de apoyo. nales de apoyos.
en el tiempo. Qué apoyos deben ofrecerse Escala de Resultados

y en qué dimensiones de CdV Personales.

Qué apoyos deben ofrecerse
y en qué areas de apoyo
relacionadas con la CdV.

&~ Desde un pensamiento de derecha a izquierda (Schalock) —

Figura 10. Un sistema de apoyos centrado en la persona: aportacion-rendimiento-resultados
(van Loon, 2009).

Son cinco los criterios que, segin Schalock (2006) nos pueden ayudar a
identificar los apoyos que mejoren la calidad de vida de una persona y a pensar como
organizarnos para conseguirlo:

* Que sea centrado en la persona y que responda a sus necesidades.

* Que esté basado en el didlogo, no sélo lo que quiere sino también lo que

necesita.

* Tiene que ir dirigido a un futuro y hay que ser activos para cambiar.

* Evaluar. Necesitamos datos, informacion, sobre el grado de eficacia del apoyo.

* Basarlo en resultados, lo cual implica evaluar en términos de calidad de vida.
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Capitulo 4

Los resultados personales

4.1 La importancia de los resultados personales



4. Los resultados personales

En capitulos anteriores se ha explicado que la conceptualizacion, medida y
aplicacion de la calidad de vida toma sentido en la mejora de los resultados personales
(outcomes) de las personas con DI/DD y sus familias.

Este capitulo estda formado por un tUnico apartado en el que se presenta la
importancia de los resultados personales como producto del proceso de planificacion y
provision de los apoyos personalizados, asi como su vinculacion con el ambito

educativo.

4.1 La importancia de los resultados personales

Segiin la AAMR (2002), mejorar los resultados personales es la intencion y
centro de la evaluacion de los apoyos. Estan relacionados con la independencia,
relaciones, contribucion, participacion en la escuela y en la comunidad y bienestar
personal.

Para Schalock, Gardner y Bradley (2007) los resultados son aspiraciones de
calidad de vida definidas y valoradas personalmente. En este mismo sentido,
considerando a Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon (2008) y siguiendo a
Verdugo y Schalock (2010), “los resultados personales son los beneficios derivados a
los receptores del programa que son resultado, directo o indirecto, de las actividades,
servicios y apoyos del programa” (p. 79). Se centran en el individuo y en aquellos
factores que contribuyen al bienestar personal de uno.

En sintesis, el término resultados personales se refiere a las expectativas mas
importantes que tenemos en nuestras vidas, los cuales deberan ser utilizados para
orientar los cambios en la organizacion y la mejora de la calidad.

Schalock (2010) comenta que el marco que se propone para medir los resultados

personales tiene cuatro componentes: a) estar orientado por principios conceptuales; b)
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se basa en un modelo de CdV validado; c) refleja las propiedades éticas (universales) y
émicas (culturales) de los dominios e indicadores de CdV; y, d) utiliza el pluralismo
metodologico. Segun diversos estudios realizados, para medir los resultados personales
relacionados con la CdV deberia hacerse uso de un pluralismo metodologico, lo cual
implica métodos tanto subjetivos como objetivos.

No es posible trabajar hacia un resultado personal a menos que sepamos lo que
se desea. Primeramente se debe clarificar a donde se quiere ir y luego disefiar el plan
para llegar alli. Por lo tanto, lo primero que hay que hacer es identificar los resultados
personales deseados, para luego preguntarse: ;qué hay que hacer para que se den esos
resultados?

En este sentido, se proponen las siguientes cinco categorias de resultados
personales con sus indicadores de ejemplo:

. “Independencia: autonomia, elecciones, decisiones, control personal,

autodireccion, objetivos personales.

. Relaciones: intimidad, afecto, familia, interacciones de amistad,
mentores.
. Contribuciones: estatus laboral, actividades de formacion laboral,

voluntariado, posesiones, entretenimientos.

. Participacion escolar y comunitaria: presencia escolar, presencia
comunitaria, actividades escolares, actividades comunitarias, implicacion
escolar, implicacion comunitaria, aceptacion, estatus de rol.

. Bienestar personal: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social, derechos” (Luckasson et al., 2002; p. 167).
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Los resultados personales se evaltian a partir de dos perspectivas: (a) ;se dan los
resultados, en qué grado? (b) ;cudles son los predictores significativos de estos
resultados? Para llevar a cabo esta tarea, muchas organizaciones emplean la Personal
Outcome Measures-POS (Escala de Resultados Personales) del Council on Quality and
Leadership (Consejo para la Calidad y el Liderazgo), la cual tiene 25 medidas de
resultados agrupadas en siete dimensiones: identidad, autonomia, afiliacion, logro,
proteccion, derechos, y salud y bienestar (Council on Quality and Leadership, 2005;
Schalock & Verdugo, 2013).

Actualmente no se cuenta con una herramienta como la POS adaptada a la
poblacion infantil, por lo cual esta tarea dificulta un poco la adecuada evaluacion de los
resultados personales en edades tempranas.

Los resultados personales evaluados se utilizan para monitorear y evaluar el
impacto de las estrategias de apoyo utilizadas. Asi pues, para evaluar los resultados
personales y desarrollar programas centrados en la persona es recomendable utilizar
autoinformes o escalas subjetivas contestadas por la persona cuya calidad de vida se
quiere evaluar.

Vivir y trabajar en la comunidad impide sentirse aislado y separado. La
integracion en los entornos de la comunidad aumenta a una persona, las oportunidades
para el aprendizaje; todas las personas aprenden de sus experiencias. Es importante que
las personas con discapacidad puedan vivir, trabajar y volver a crear en el mismo
ambiente que las personas sin discapacidad llevan a cabo estas actividades. Cada
interaccion es una oportunidad para aprender sobre los demds y mejorar nuestras
habilidades de interaccion.

Las personas con discapacidad deben tener la misma experiencia de interactuar

en la comunidad con una variedad de otras personas al igual que las personas sin
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discapacidad. A menudo, debido a una limitacion percibida, no tienen la oportunidad
de ocupar diferentes roles sociales. Sin el apoyo adecuado, la gente puede estar muy
limitada en la variedad de funciones que pueden optar por asumir. Los apoyos deben
ayudar a las personas a superar las barreras de acceso a las oportunidades, informacion,
tecnologia y desarrollo de habilidades.

Las opiniones y preferencias de las personas estan incluidas en el proceso de
planificacion y toma de decisiones. Esto significa escuchar y responder a las
necesidades de la persona con la misma prontitud y urgencia que cualquiera podria
esperar.

Siguiendo a Schalock (2009), en el campo de la DI/DD, la mejora de la calidad
tiene como finalidad mejorar los resultados personales a través de estrategias como:

1. Formacion en valores, los cuales reflejen los modelos mentales que utilizamos
para comprender el mundo. Es de suma importancia inculcar valores y modelos
mentales contempordneos, que faciliten el cambio centrado en la persona; un enfoque
multidimensional del funcionamiento humano; que ponga énfasis en la inclusion, la
equidad, las oportunidades de crecimiento y la prestacion de apoyos personalizados.

2. Informacién para los equipos de aprendizaje, inculcando el pensamiento de
derecha a izquierda, lo cual requiere, en primer lugar, especificar los resultados
deseados y, después preguntar ;qué se necesita para conseguir estos resultados?. Para
lograrlo, los equipos de aprendizaje deben centrarse en los predictores de resultados
(caracteristicas personales, variables del entorno y caracteristicas del proveedor).

3. Alinear el concepto de CdV con el paradigma de apoyos, lo cual brinda un
proceso y un marco heuristico para garantizar la mejora de los resultados personales.

4. Las organizaciones cambian sus papeles y funciones; se busca conseguir una

estructura mas horizontal, convertirse en organizaciones de aprendizaje con una
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autoimagen de recopiladoras de datos y productoras de conocimiento, asi como ser
puentes hacia la comunidad, ya que ésta es quien proporciona importantes redes
sociales, colaboraciones, alianzas y oportunidades de crecimiento personal.

Como ejemplo de un proceso de planificacion de apoyos personalizados,
enfocado en la mejora de los resultados personales, se puede mencionar el desarrollado
en Arduin (Paises Bajos), el cual resulta pionero entre las organizaciones proveedoras
de servicios humanos, ya que se basa en un marco logico de entrada (metas y
perspectivas; medida de las necesidades de apoyo), en el rendimiento (elementos del
plan personalizado de apoyos, basado en los dominios de CdV y la evaluacion de las
areas de la SIS), y finalmente en los resultados (medida de los resultados personales).

A nivel institucional, por el contrario que en las ideas tradicionales donde los
gerentes se centran en las acciones que podrian conducir a los resultados deseados, el
pensamiento de derecha a izquierda requiere que se especifiquen primero los resultados
deseados (Andrews, 2004; Drucker, 1994). Una vez que los resultados deseados se
especifican claramente, los implicados se preguntan, ;qué se necesita en la organizacion
o la comunidad para que estos resultados se den?

Los datos de los resultados personales se utilizan para fines multiples como
presentacion de informes, seguimiento, valoracion y organizacion referidas a la mejora
de la calidad. La integracion del paradigma de apoyos, el concepto de CdV, y la
evaluacion de los resultados personales, proporciona un marco légico para organizar y
evaluar los programas de servicios humanos y de educacion. Para este fin, la aplicacion
de apoyos personalizados acordes a las demandas ambientales, son mas propensos a
mejorar los resultados personales que aquellos que se centran unicamente en los déficits

de la persona.
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Capitulo 5

Los apoyos y su vinculacion con la educacion

5.1 Adoptando una mirada educativa sobre la discapacidad
5.2 Agentes en el ambito educativo
5.3 Necesidades y planes de apoyo personalizados

5.4 Facilitar apoyos personalizados



5. Los apoyos y su vinculacion con la educacion

A partir de la publicacion del Manual de 2002 se dirige la atencioén
principalmente hacia los apoyos. Pero, ;como estan relacionados con la educacion? Se
puede hacer alusion a diversos aspectos clave de los apoyos, los cuales son inherentes al
Manual: (a) hacen referencia a recursos y estrategias; (b) permiten a los individuos
acceder a otros recursos, informaciones y relaciones en los entornos integrados; (c)
unicamente se utilizan cuando es necesario y se disefian de manera que no
estigmaticen; y (d) su uso fomenta resultados personales valiosos relacionados con la
independencia, las relaciones, la participacion escolar y comunitaria y, el bienestar
personal. Los apoyos tienen la clara intencion de mejorar la inclusion e integracion
comunitaria (Luckasson et al., 2002).

En esa misma linea, los apoyos se disefian y determinan individualmente con la
participacion activa de las personas significativas en el desarrollo del nifio o adolescente
con DI/DD. Los apoyos que se ofrecen en el dia a dia escolar pueden adoptar muchas
formas, pero se han de disefiar de tal manera que modifiquen los elementos del
curriculum, de la clase, la lecciéon o una actividad, permitiendo educar a los alumnos
con compafieros con un desarrollo tipico y progresar en el curriculum general. El
principio que dice que los apoyos han de ser unicamente especiales cuando sea
necesario, significa que hay que crearlos de manera que difieran tan poco como sea
posible de los que son ordinarios (Janney & Snell, 2004).

El modelo de apoyos precisa una evaluacion activa y continuada de los aspectos
ecoldgicos de la discapacidad. Los esfuerzos por disefiar los apoyos se centran
fundamentalmente en cambiar aspectos del entorno o del contexto social y proporcionar

a los individuos habilidades o estrategias adicionales que les ayuden a superar las
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barreras que hay en estos entornos. Precisamente, en el caso de la educacion, el interés
contextual implica modificaciones en la clase y el curriculum.

Conocer el grado de las limitaciones en las habilidades intelectuales implica
conocer las barreras que dificultan su aprendizaje y participacion, antes que hacer
énfasis en el déficit del estudiante. Se deben identificar también sus capacidades y
potencialidades individuales, asi como las oportunidades del contexto (eliminacion de
barreras) que facilitan su desarrollo y educacion.

La evaluacion diagnoéstica en el dmbito educativo, tiene sentido con miras a
establecer una ensefianza mas efectiva, y proporcionar los apoyos que un estudiante
requiere para progresar, aprender y participar.

Después de haber analizado los conceptos basicos que guian este trabajo de
investigacion, se pueden sefalar algunas implicaciones educativas:

- La necesidad de evaluar fundamentalmente el desempefio actual del estudiante,
no su potencial.

- Los resultados de esta evaluacion deben plasmarse en un perfil personalizado,
determinando los apoyos necesarios e indicando la intensidad de los mismos en cada
una de las dimensiones.

- Se insta a realizar una evaluacion basada en la observacion directa, en el juicio
clinico, en la interaccion con el estudiante (por ej. entrevistas) y con entrevistas con
terceros (por ej. educadores).

- Se rechaza la utilizacion de las etiquetas diagnoésticas tradicionales.

- Desarrollar programas personalizados, en los cuales el equipo educativo debe
asumir funciones tales como: recoger y analizar informacién de evaluaciones
multidisciplinaris; traducir esos resultados a un perfil de apoyos necesarios para

compensar, mejorar o superar la ejecucion habitual; disefiar programas que incluyan al
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estudiante, en el mayor grado posible, evitando los programas segregados; finalmente,
evaluar el progreso del individuo y realizar mejoras basandose en, al menos, una
evaluacion anual.

Segiin Buntinx y Schalock (2010), para lograr el alineamiento entre el
funcionamiento humano, las necesidades de apoyo, la planeacion e implementacion de
apoyos y, los resultados personales, es necesario plantearse cuatro preguntas: primero,
(cudles son los problemas de la persona en términos de diagnostico y su funcionamiento
actual?; segundo, /cudles son las necesidades de apoyo para esta persona con el fin de
mejorar su funcionamiento y su CdV?; tercero, ;qué acciones podrian planearse e
implementarse con la finalidad de responder a sus necesidades de apoyo?; y cuarto, ;se

ha beneficiado la persona de las intervenciones de apoyo y ha mejorado su CdV?

5.1 Adoptando una mirada educativa sobre la discapacidad

Para lograr el equilibrio entre una educacién que asegure unos aprendizajes
basicos para todos dando respuesta, al mismo tiempo, a las necesidades de cada uno, la
educacion ha de ser mas diversificada; es decir hacer diverso y multiple lo tnico y
uniforme.

La utilizacion del concepto de CdV en el ambito escolar, tal y como comentan
Schalock y Verdugo (2002), conlleva una serie de beneficios. En primer lugar, permite
avanzar en la educacion integral de la persona; en segundo lugar, puede ser de gran
utilidad como referencia y guia conceptual de transformaciones y cambios que la
escuela debe llevar a cabo para dar respuesta a las necesidades y deseos de los alumnos;
y, en tercer lugar, puede contribuir a mejorar la planificacion educativa, al desarrollo de
modelos especificos de evaluacion de programas centrados en la persona, y al
incremento de la participacion de los alumnos, en todos los procesos y decisiones que

les afectan.
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La sociedad actual ha venido experimentando diversas transformaciones para
adaptarse y responder a los nuevos tiempos, nuevas demandas y nuevas formas de
hacer. Quién debe educar, como debe transmitirse, como debe realizarse el aprendizaje
y, finalmente cudl debe ser el escenario mas adecuado para ello.

No es suficiente incluir fisicamente a los alumnos en las aulas simplemente para
“exponerlos al curriculum ordinario” o para “socializar”; la finalidad es que los alumnos
con DI/DD participen en la ensefianza de las aulas ordinarias y aprendan habilidades
significativas.

Para que esta adaptacion pueda llevarse a cabo, la escuela, al igual que cualquier
otra institucion, debe contar ante todo con recursos humanos capaces de desarrollar las
competencias precisas para el desarrollo integral de cada individuo y, enfocarse a ser
una escuela para transformar.

Marchesi (2000), apunta que la educacion debe responder a una nueva sociedad
caracterizada por ser mds abierta y competitiva, por estar envuelta en sistemas y redes
globales de comunicacién y por avanzar hacia formas de trabajo mas flexibles e
inestables.

Debido al surgimiento de diversas posturas cientificas y pedagogicas, la escuela
se ha ido transformando; sin embargo, nunca como en la actualidad, se ve ante al reto
del cambio, si desea dar respuesta a los desafios de la sociedad del siglo XXI. La
educacion ha de enfocarse en cada nifio, pero no considerandolos aisladamente, sino en
relaciéon con sus contextos naturales (la familia, otros nifios, maestros, comunidad y
sociedad en general).

Seglin el modelo de escuela adoptado en la Ley Orgdnica General del Sistema
Educativo, asi como en la Ley Orgdnica para la Mejora de la Calidad Educativa

(LOGSE, 1993 y LOMCE, 2013, respectivamente), se entiende que la diversidad es la
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conformacién natural de los grupos de alumnos y acepta el reto de elaborar respuestas
diferenciadas, que se ajusten a la diversidad de motivaciones, intereses y capacidades de
aprendizaje de los propios alumnos. Dicho esto, se debe proporcionar a los alumnos
con necesidades educativas especiales una educacion que se ajuste y responda a sus
necesidades, cuidando que sea tan especifica como sea necesaria y tan ordinaria como
sea posible.

La escuela debe educar en el respeto de las peculiaridades de cada persona,
convencida de que las motivaciones, los intereses y las capacidades son muy distintas
entre los alumnos, debido al complejo conjunto de factores personales y a las
caracteristicas del entorno en el que se desenvuelve. Siguiendo a Warnok, la ayuda
pedagdgica se establece en funcion de lo que cada alumno necesita para conseguir los
objetivos establecidos y comunes para todos ellos.

Los nifios tienen la necesidad y el derecho a una mirada que los valore, asi como
de vivir en un contexto estimulante que se convierta por ¢l mismo en un entorno
educativo, en un lugar de investigacion, en tanto que sera lugar de aprendizaje y de
creacion de conocimiento (Rinaldi, 2001).

Ademas del contacto con los adultos, la relaciéon con otros niflos es sumamente
importante para construir su conocimiento. Esta relacion se convierte en un lugar de co-
construccion, en donde se adoptan ideas, se generan conflictos y resoluciones, se
refuerza la propia identidad y se enriquecen las experiencias a partir de la suma de
propuestas y reacciones. La escuela ofrece esta posibilidad, asi como también el
compromiso de ofrecer a todos los nifios los entornos mas ricos posibles para ayudar a
hacer desaparecer, en la medida de lo posible, las diferencias que manifiesta cada uno y
sus familias. En este sentido, debemos entender, tanto el curriculum como la

programacion, como un guion, unas lineas donde poder dibujar las propias propuestas
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que expresen una aproximacion a los objetivos.

Las verdaderas transformaciones educativas comienzan en el aula y son los
profesores, en el contacto cotidiano y directo con los nifios, los que hardn posibles las
modificaciones para llevar a cabo una educacion abierta y divergente, desarrollando
habilidades basicas para el aprendizaje escolarizado, mediante estrategias ludicas,
recreativas y creativas, fortaleciendo su independencia y autonomia personal de acuerdo
a sus necesidades y potencialidades personales.

Cuando se define la DI/DD como una funcion de la interaccion reciproca entre
el contexto y las capacidades personales del alumno, el enfoque cambia de poner el
esfuerzo en tratar las deficiencias a explorar las relaciones entre el funcionamiento del
alumno y el entorno, y en consecuencia, identificar y disefar los apoyos que traten el
funcionamiento del alumno dentro de este contexto, con especial interés en las
adaptaciones, acomodaciones y modificaciones del contexto educativo.

Como es bien sabido, la inclusién es un proceso orientado a proporcionar una
respuesta apropiada a la diversidad de caracteristicas y necesidades educativas del
alumnado, a incrementar sus niveles de logro y participacion en las experiencias de
aprendizaje, en la cultura y comunidades escolares, reduciendo toda forma de
discriminacion, a fin de conseguir resultados académicos equiparables.

En tal sentido, no seria demasiado arriesgado afirmar que la atenciéon a la
diversidad es una de las piezas clave para lograr una educacion de calidad; basicamente
porque la mejor forma de lograr que todos los estudiantes aprendan es ajustando las
ayudas pedagogicas a sus particulares necesidades, proporcionando més ayuda a
quienes mas la necesitan.

Responder a esta diversidad obliga a todos los profesionales a pensar y elaborar

en equipo: medidas ordinarias (por ej. adecuacion de objetivos), medidas preventivas
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(por ej. programas de estimulacion de lenguaje), medidas extraordinarias (por ej.
adaptaciones curriculares) y, medidas que se deben reflejar en diferentes niveles y
destinatarios.

La década de los 90 ha supuesto la consolidacién del movimiento integrador en
la escolarizacion de los nifios con DI/DD. La reforma del sistema educativo se basa en
las recientes concepciones sobre las relaciones entre educacion y desarrollo, en el marco
de una conceptualizacion interactiva del desarrollo humano y de una vision
constructivista del proceso de ensefanza-aprendizaje, que otorga a la escuela un papel
relevante como un contexto de desarrollo de todos los nifios. Se habla tanto de las
necesidades educativas especiales de algunos alumnos como de los apoyos que se
requieren para darle respuesta.

Actualmente, la educacion especial ha dejado de ser un sistema educativo
paralelo al ordinario y pensado para un determinado tipo de alumnos para pasar a ser
considerada como un conjunto de recursos, tanto humanos como técnicos y materiales
que se ponen a disposicion del sistema educativo para poder dar respuesta a las
necesidades que de forma permanente o transitoria, presentan algunos alumnos.

La educacién especial no debe ser vista como un lugar donde los alumnos con
discapacidad reciban su educacion, sino como la provision de servicios y apoyos que se
pueden proporcionar en situaciones educativas ordinarias (Snell y Brown, 2006a y b).
Para que se puedan educar con sus compafieros sin discapacidad y progresar en el
curriculum general.

La orientacion principal de un equipo de apoyos no es “prestar productos de
apoyo” sino construir y mantener relaciones productivas con el usuario que mejoren el

crecimiento y desarrollo personales y los resultados valiosos.
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Simultaneamente las administraciones publicas han ido desarrollando una red de
servicios de apoyo a la escuela que de forma progresiva se estdn coordinando para
poder ofrecer una atencion coherente cuando los servicios que atienden a un mismo
nifio dependen de diferentes departamentos.

Adoptar una perspectiva de la discapacidad de manera educativa, permite
suponer que el desarrollo de las personas con y sin discapacidad es permeable a las
condiciones culturales y medio ambientales y que, por ende, es posible realizar
intervenciones con el fin de optimizar y/o acelerar el desarrollo de las maximas
potencialidades de los sujetos y de los sistemas, si se dan y adecuan las ayudas.

En un momento como el actual, en que el sistema educativo se caracteriza por la
comprensividad y se fundamenta en una concepcidn interactiva y contextual del
desarrollo y de la discapacidad, es muy importante la progresiva adecuacion de las
acciones destinadas a la formacién de las realidades emergentes que el mismo modelo

va originando como consecuencia de su aplicacion.

Contemplar al alumno desde una perspectiva integral, planificar la accion
educativa partiendo del alumno y sus necesidades con el fin de satisfacerlas y lograr su
maximo desarrollo personal, y promover entornos no restrictivos, son algunos de los
aspectos que han acercado los planteamientos relacionados con la calidad de vida al

contexto educativo.

Se trata de procurar que el entorno sea lo mas adecuado posible a las
necesidades de los infantes y adolescentes y asi facilitar su adaptacion, por lo cual, se
manifiesta la necesidad de revisar a fondo los modelos de atencion que se les ofrecen,
pero también hay muchas dudas en cudl es la manera mas adecuada de hacerlo. En si,
se trata de preparar basicamente al alumno para la vida y en la vida; capacitarle para

caminar de forma auténoma e independiente.
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Hegarty (1994), sefiala que el creciente interés en la educacion basada en
resultados (outcome-based education), la concepcion de estos resultados desde una
perspectiva que va mds alld de lo meramente académico y la preocupacion por la
satisfaccion del alumno, han facilitado que la CdV se convierta en un resultado
relevante a la hora de evaluar la educaciéon. La utilizacion de dicho concepto en el
ambito escolar permite avanzar en la educacion integral de la persona; puede ser de gran
utilidad como referencia y guia de transformaciones y cambios que la escuela necesita
llevar a cabo para atender las necesidades de los alumnos; puede contribuir a la mejora
de la planificacion educativa, al desarrollo de modelos especificos de evaluacion de
programas centrados en la persona, y al incremento de la participacion de los usuarios o
clientes de la educacion en todos los procesos y decisiones que les afectan (Schalock y
Verdugo, 2002). Finalmente, puede contribuir a detectar desigualdades entre grupos de

alumnos.

En este sentido, el Manual de 2002 permite que el campo deje atrds la
importancia dada a las etiquetas y a las tipologias y avanzar hacia una consideracion de
los apoyos. Es consistente con la vision de la educacion especial como un sistema de
apoyos mas que un lugar de provision de apoyos, aunque los planes de apoyo pueden
proporcionar los medios para acceder al curriculum general (Wehmeyer & Gardner,

2003).

De esta manera, tal y como se plantea en el Manual de 2010, los sistemas de
clasificacion basados en el nivel de discapacidad se vuelven menos importantes y quiza,
irrelevante en los sistemas escolares que incluyen estudiantes con DI/DD junto con sus
compafieros sin discapacidades y que proporcionen el apoyo necesario a todos los

estudiantes en el aula.
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En este apartado enfatizamos y relacionamos los apoyos con la Individuals with
Disabilities Education Act (IDEA). Un principio basico de la IDEA es que los nifios
con discapacidad se han de educar en la situacion menos restrictiva y que se han de
utilizar las ayudas y servicios adicionales para reforzar su aprendizaje en el aula de la
escuela ordinaria. Los apoyos de la educacion especial se han ampliado e incluyen las
modificaciones del aula y de la ensefianza, el uso de la tecnologia de ayuda y educativa
y la provision de apoyos conductuales (Luckasson et al., 2002; Levesque, 2012).

Por su parte, el Disefio Universal para el Aprendizaje (DUA), sugiere que todo
aprendizaje habria de ser accesible a todos los alumnos. Orkwis y McLane definen el
DUA como: “El disefio de materiales y actividades de ensenanza que permiten que los
objetivos de aprendizaje sean alcanzables por individuos con muchas diferencias en sus
capacidades de ver, oir, hablar, moverse, leer, escribir, comprender la lengua, atender,
organizar, participar y recordar” (Schalock et al., 2010, p. 191).

El DUA ha contribuido a progresar en el curriculum general asegurando que
todos los alumnos puedan acceder al contenido académico, a través de multiples medios
de presentacion de la informacién, y puedan proporcionar evidencia de su aprendizaje a
través de mas de un medio. El DUA mejora el ajuste entre el estudiante con
discapacidad y el plan de estudios.

Estas modificaciones alteran el contexto, en este caso los materiales curriculares
actuales, y permiten que los alumnos con una amplia variedad de capacidades y
experiencias tengan acceso al contenido, y de esta manera mejora la correspondencia
entre el alumno con DI/DD vy el curriculum a pesar del contenido que se presente.

El interés en proporcionar apoyos que promuevan una mejor correspondencia
entre las habilidades actuales de un alumno y el contexto educativo también pone un

mayor énfasis en el uso de los medios tecnologicos educativos y de asistencia.
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Para disenar entornos efectivos que mejoren el ajuste entre los alumnos y los
entornos en los que se da la ensefianza y el aprendizaje, la atencion se centra en crear y
mantener entornos escolares que mejoren los resultados de vida (personal, salud, social,
familiar, trabajo, ocio, etc.) para todos los nifios y jovenes, haciendo la conducta
deseada mas funcional y reforzada.

Las instituciones necesitan alinearse tanto vertical como horizontalmente de
manera que haya una clara relacion entre la mision y los patrones de personal
(alineacion vertical) y entre las necesidades de los usuarios, la provision de apoyos, y
los resultados anticipados (alineacion horizontal).

Muchas son las tareas que hay que acometer para transformar las escuelas hasta
convertirlas en medios que faciliten las conductas autodeterminadas de los alumnos,
incluidos aquellos con necesidades especiales. Entre esas tareas estan: disefiar
ambientes escolares que ofrezcan oportunidades para que los alumnos puedan elegir y
expresar sus preferencias, facilitar las interacciones de los alumnos con necesidades
especiales con sus compafieros sin discapacidad, estimular el acceso a modelos de rol
adulto en el comportamiento, permitir la experiencia del éxito a todos los alumnos,
permitir a los alumnos controlar los procesos de toma de decisiones progresivamente, y
extender la experiencia de aprendizaje de los alumnos mucho mas alld del curriculo

académico y de la propia escuela.

5.2 Agentes en el ambito educativo

La calidad de vida de los alumnos depende en buena medida de la calidad de los
servicios y experiencias educativas que se les proporcionen, teniendo en cuenta sus
necesidades educativas, asi como sus deseos y opiniones. Por todo ello, resulta
trascendental el papel que los educadores desempefian, siendo el desarrollo profesional

una de principales herramientas para la mejora de la educacion.
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Se ha establecido que los agentes clave en el ambito escolar son los propios
alumnos y el profesorado. El éxito de un profesional depende en gran medida de las
herramientas que estén a su alcance para realizar su trabajo de forma eficaz; de acuerdo
con las estrategias didacticas que utilice para formar a sus alumnos podréa convertir sus
clases en contextos Optimos de interaccion. De esta manera, los alumnos tendran mas
oportunidades de ampliar y mejorar sus habilidades.

La tarea del profesional se basa en proporcionar recursos a la persona para que
pueda afrontar las situaciones con las que se encuentra, asi como motivar para que haga
demandas adecuadas en su proceso.

Si como se ha sefialado anteriormente, una de las variables que debe enfrentar
todo profesor tiene que ver con la atencion a la diversidad, entonces poder identificar las
barreras y los apoyos que un alumno puede precisar para asegurar el acceso, la
participacion y el éxito en su proceso educativo, resulta absolutamente indispensable.

En las practicas educativas, desde el punto de vista vigotskiano, el papel del
profesor es especialmente importante, ya que gracias a su ayuda el nifio puede ser capaz
de ejercer ciertas funciones y actividades que mads tarde serd capaz de internalizar y
llevar a cabo de manera controlada, consciente, sin ayuda de otros. De acuerdo con
Hernandez-Rojas (1998), el profesor es entendido por una parte como agente cultural,
cuya mision es ensefar en un contexto y medios socioculturales determinados, y por
otra como un mediador cuya tarea es ofrecer la ayuda necesaria para que el alumno
pueda incorporarse con €xito a ciertas situaciones y saberes culturalmente valorados.

Tanto los educadores como los profesionales del servicio ocupan una posicion
privilegiada para producir efectos sobre las actitudes hacia las personas con DI/DD.
Los esfuerzos hacia el cambio deben centrarse en la planificacion centrada en la persona

y el desarrollo personal (autodeterminacion).
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Proporcionar criterios para la planificacion de las actuaciones de compensacion
educativa; para facilitar la acogida, integracion y participacion del alumnado en
desventaja, asi como la continuidad de su proceso educativo y su transicion a la vida
adulta y laboral; para la planificacion y desarrollo de las medidas de flexibilizacion y
adaptacion del curriculo necesarias para ajustar la respuesta educativa a las necesidades
del alumnado en desventaja y colaborar con los equipos educativos de los programas de
garantia social en la elaboracion e las programaciones correspondientes.

Los profesionales han de considerar que un marco ecoldgico deja de poner
énfasis en la discapacidad de la persona para enfatizar las oportunidades y los apoyos
que favorecen el crecimiento y el desarrollo. A medida que se ofrezcan apoyos en cada
una de las dimensiones del modelo de CdV, las personas con DI/DD podran notar un
cambio en positivo y disfrutar de una vida de calidad; para esto, es factor clave la
valoracion personalizada de las necesidades de apoyo.

De aqui la importancia del desarrollo de la Escala d’Intensitat dels Suports per a
Infants i Adolescents como herramienta especifica para la deteccion de necesidades de
apoyo que manifiesten los alumnos con DI/DD, con la finalidad de ayudarles a alcanzar
el maximo desarrollo personal y académico posibles, en términos de las capacidades
establecidas en el curriculo. Las herramientas evaluativas deben estar al servicio del
ajuste de los apoyos que brinda la escuela a cada alumno.

La dindmica de una escuela ordinaria no se adapta a las formas de planificar y de
ejercer acostumbrada por los maestros de la educacion especial, que creyeron que su
lugar en este nuevo contexto de integracion estaba en reproducir sus modos de
actuacion en un escenario ‘normalizado’. Este punto, es identificado por Mel Ainscow

(2001) como una de las principales causas del fracaso de la integracion educativa.
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El éxito de las adaptaciones se incrementa considerablemente cuando los
maestros ordinarios y los de educacion especial trabajan juntos a la hora de disefiar las
adaptacions, de tal manera que los alumnos con discapacidad aprendan
satisfactoriamente al costado de sus compafieros de las aulas ordinarias.

Hoy en dia, se extiende una invitacion a los profesionales de la educacion, a
repensar su rol frente a las complejas demandas de la sociedad que tocan la puerta de la
escuela, cuestionando si, efectivamente, es posible conseguir practicas inclusivas que
transformen la vivencia en la comunidad escolar, prescindiendo de las aportaciones que
sus actores son capaces de generar.

Es indispensable abordar otros aspectos como mejorar y actualizar
constantemente la formacion de los profesionales, dotarles de materiales de apoyo utiles
para encauzar las experiencias de inclusion, favorecer la innovacion, extender a la
educacion secundaria el esfuerzo integrador, mejorar la deteccion precoz de
discapacidades, regular y supervisar las adaptaciones curriculares y apoyos personales,
y tomar una accion decidida en favorecer los procesos de transicion a la vida adulta,
pensando en la integracion laboral, la calidad de vida y la autodeterminacion de los
alumnos.

La manera en que los profesionales proporcionen los apoyos tiene un impacto
importante en la calidad de vida de los nifios y adolescentes; en este sentido, es
importante que identifiquen las necesidades reales y entiendan la trascendencia de sus
acciones. Lo cual lleva a mirar la educacion desde otra perspectiva, reconocer la
importancia de intervenir sobre los contextos (la institucion) y en los sistemas (vision
ecoldgica), por lo que siempre hay que tener presente el conjunto de circunstancias que
rodean al nifio o adolescente y las instituciones, siempre priorizando los apoyos de los

entornos naturales (Valsiner, 1994).
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5.3 Necesidades y planes de apoyo personalizados

“Ser consciente de las necesidades es un buen punto de partida” (Cox, 1993 p.
120).

Cada nifio con discapacidad intelectual es capaz de aprender, desarrollarse, y
crecer. Con ayuda, todos estos nifios pueden vivir una vida satisfactoria y rendir bien en
la escuela, aunque es probable que necesite ayuda personalizada.

Histéricamente, el contenido de un plan personalizado se ha basado en metas y
objetivos especificos determinados desde una amplia variedad de fuentes, como
necesidades individuales u objetivos del programa. Ademas, los datos principales para
estos planes eran el nivel de conducta adaptativa de la persona: el plan se centraba en
mejorar la competencia personal a través de la adquisicion de habilidades adaptativas.
Por el contrario, dentro del paradigma de apoyos, la evaluacion de necesidades
determina los apoyos extraordinarios que una persona necesita para participar
correctamente en actividades vitales mas importantes y, por tanto, para experimentar
oportunidades para obtener resultados personales mejorados. Asi, el contenido de un
plan personalizado de apoyos es el patron e intensidad de los apoyos necesarios para
tener €xito en las principales actividades vitales, como las que se evalian en la Escala
d’Intensitat del Suports-SIS (Thompson et al., 2004; Schalock, 2013).

Para ajustarnos a la realidad del alumno con discapacidad intelectual, el plan
personalizado de apoyos no puede ser una lista de objetivos adaptados del curriculum
ordinario, sino que en ¢l se deben tener muy presentes el conjunto de habilidades
adaptativas (habilidades académicas funcionales, comunicacion, cuidado personal, salud
y seguridad, etc.), ya que éstas son las que garantizaran un aprendizaje funcional para el
alumno y facilmente generalizable a todos los contextos en los que interactia.

Este cambio de actitud conlleva la necesidad de comenzar a planificar desde la
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persona y con la persona en la construccion de su proyecto personal de vida. Se pasa de
una concepcion global de la planificaciéon a un enfoque individualizado en el que el
nucleo central es la persona y sus intereses. Es por esto, que cobra especial importancia
el término de autodeterminacion, definida ésta como la posibilidad que tienen las
personas de realizar elecciones, planificar sus metas y tomar sus propias decisiones en
lo que al control de su vida se refiere. Para lo cual, es importante crear los espacios y
oportunidades para que el nifio o adolescente pueda expresar su opinidon, y manifestar
sus deseos, dotandole de los apoyos que para ello sean necesarios (Schalock, 2013;
Verdugo, 2009; Wehmeyer, 1996; Wehmeyer & Schalock, 2001).

Actualmente, el plan personalizado de apoyos se organiza a partir de la
informacion derivada de la evaluacion de los apoyos que necesita la persona, teniendo
como base las dimensiones bésicas de CdV, con la finalidad de mejorar los resultados
personales. Es importante analizar y alinear tanto las prioridades personales como las
areas de necesidad al planificar y proporcionar los apoyos.

Cada nifio puede tener su plan personalizado desarrollado por un equipo de
educadores en colaboracién con la familia para decidir: a) qué es aquello que el nifio
necesita aprender, b) cual es la mejor manera de ensefiarle, y ¢) donde ensefiarle.

El disefio de programas para la mejora educativa debe responder a los
problemas, expectativas y necesidades que se hayan planteado la institucion en general
y sus miembros en particular. Un programa es pertinente si responde a las necesidades
existentes. De esta forma, la evaluacion de necesidades se convierte en la primera fase
de toda intervencion.

Evaluar las necesidades es, pues, el punto de arranque para identificar
situaciones problemadticas y deficitarias que exigen una solucion, y la fase obligada para

analizar las discrepancias entre lo que es y lo que debe ser. Este andlisis nos permite
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estudiar las posibilidades de intervencion, partiendo de una valoracion critica de la
situacion real.

Se trata de detectar carencias y expectativas cuyas soluciones son mas
requeridas, asi como establecer los criterios para su resolucion. Pretenden ejercer una
importante influencia en las decisiones a tomar sobre acciones formativas, tratando de
implicar en su proceso tanto a los profesores usuarios como al equipo de especialistas
responsable de llevarlo a la practica. El éxito de cualquier programa formativo tiene
que partir de la comprension, la aceptacion y el apoyo de todos los sujetos que
colaboran en ¢l (directivos, formadores y receptores).

La historia educativa nos ha mostrado en las ultimas décadas multiples ejemplos
de planes personalizados que con distintos nombres se orientaban a proveer a los
alumnos de los apoyos necesarios para su educacion. La realidad es que han ido
modificandose con la misma rapidez con la que se impusieron; algunos problemas de
concepcidon y fundamentacion tedrica, de anclaje en el tejido y dindmica del aula, de
preparacion del profesorado, etc., han dificultado su eficacia y eficiencia.

Todo esto, obliga a pensar en los apoyos personales, materiales y curriculares
que estos alumnos necesitan para progresar. Estos criterios apuestan a favor de cambiar
la concepcidon y organizacion de la atencién a estos alumnos, dejando de fijarse
prioritariamente en el déficit y prestando atencion a sus posibilidades y en aquello que
necesitan para progresar.

Actualmente se dispone de mayor y mejor cobertura conceptual tanto en relacion
con la concepcion de los apoyos como en relacion a los componentes criticos de las
actuaciones que se recogen en los llamados planes personalizados de apoyo, en el
contexto escolar, cuyo objetivo debiera ser conseguir mejores resultados personales.

Dicho documento describe el nivel de desempeiio del alumno, asi como los
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resultados de la evaluacion; las metas para el afio escolar y los objetivos a corto plazo;
los apoyos que va a recibir, y las ayudas suplementarias que deben proveerse al alumno
(modificaciones al programa y evaluaciones, apoyo al personal); como se mediréd el
progreso del estudiante; la descripcion del nivel de participacion del estudiante en el
aula de clases; las fechas en que los servicios empezaran y terminardn; la cantidad de
servicios, asi como la frecuencia y donde tendran lugar; como se informara el progreso
del estudiante; y la relacion de los responsables de implementar el programa. Este debe
ser desarrollado conjuntamente por los profesionales implicados en el centro con la
participacion de los padres y ser revisado anualmente.

El plan de apoyo personalizado no constituye en si mismo ninguna garantia de
que el alumno vaya a tener éxito. Sin embargo, el proceso contiene salvaguardas para
procurar que tenga todo tipo de oportunidades para tener éxito a partir de las practicas
educativas mas adecuadas.

La toma de decision respecto a las necesidades de servicios y/o apoyos
educativos que necesita un determinado alumno ha de estar fundamentada en propuestas
curriculares, teniendo en cuenta como principio basico, procurar que los servicios y
apoyos sean resueltos en el entorno menos restrictivo posible y siempre que sea posible
la escolarizacion se realice en el centro ordinario de su entorno. En si, el tipo de ayuda
que se le brinde a un determinado alumno dependera no del déficit sino de la necesidad
educativa que presente (Verdugo, 2009).

En esta linea, a la categorizaciéon debe sustituirla un amplio concepto que
proviene de la Ley Organica de Educacion (LOE, 2006) y que ha sido modificado por
la Ley Orgadnica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE, 2013) (apartado
57), el de alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo (ACNEAE), el

cual abarca a los alumnos que requieren una atencion educativa diferente a la ordinaria,
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por presentar necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de
aprendizaje, TDAH, por sus altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado
tarde al sistema educativo, o por condiciones personales o historia escolar. Dentro de
este concepto esta el alumnado con necesidades educativas especiales, (ACNEE)
abarcando a aquel que requiere, en un periodo de su escolarizaciéon o a lo largo de toda
ella, determinados apoyos y atenciones educativas especificas derivadas de
discapacidad o trastornos graves de la conducta. Ambos tienen en comun que precisan
una respuesta diferente a la ordinaria, y precisan de un informe de evaluacion
psicopedagogica previo.

Cuando decimos que un alumno presenta estas necesidades, estamos haciendo
referencia a que este alumno necesita una serie de ayudas (pedagogicas y/o de servicios)
extraordinarias, para lograr los fines educativos; las cuales podrd necesitar de forma
temporal o permanente a lo largo de toda la educacion. Lo que en realidad debe
preocupar no es establecer categorias entre las personas, sino las condiciones que
afectan al desarrollo personal de los alumnos y que justifican la provision de
determinadas ayudas o servicios educativos menos comunes.

Las personas con DI/DD requieren, en gran medida y en muchos casos, un nivel
de apoyo significativo para funcionar en el contexto, orientarse, comunicarse de manera
funcional y espontdnea, tomar decisiones, estar libre del abuso, gestionar su salud,
autorregular su comportamiento. De poco le sirve vestirse o comer si no puede salir a la
calle, comunicarse o gestionar a nivel basico su salud.

Una revision amplia para determinar los apoyos que requiere el alumno debe
incluir:

- Identificar los comentarios relevantes del maestro en cuanto al alumno o los

padres y solicitudes de reuniones padres-maestros.
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- Identificar cuando se realizaron (se van) las evaluaciones perioddicas de
rendimiento (instrumentos y resultados) y, si es necesario, aprender mas de las
caracteristicas psicométricas de los instrumentos utilizados, asi como de la
interpretacion de las puntuaciones.
- Identificar el resultado de cualquier evaluacion de valoracién y si se ha
elaborado un programa educativo personalizado; si se ha hecho una provision de
educacion especial, anotar el diagnostico, la edad en que se ha hecho, el tipo de
emplazamiento propuesto (aula de apoyo, aula de educacion especial, escuela
separada) y otros apoyos.
- Anotar cualquier servicio que se podria ver como sustituto de la educacion
especial y que puede indicar dificultades en la conducta adaptativa cognitiva
(por ¢j., clases de refuerzo, grupos de lectura reducidos, etc.).
- Buscar otras evidencias de dificultades en las habilidades adaptativas
cognitivas relacionadas con los cursos y con el rendimiento (por ej., el alumno a
menudo llega tarde a clase o esta desorientado con el horario, dificultades en el
seguimiento de las ordenes del aula, incumplimiento de los deberes, etc.).
- Buscar dificultades en las habilidades adaptativas practicas (por ej., mala
apariencia personal, no saber utilizar correctamente el dinero, perderse en la
escuela, no conocer la hora, etc.).
- Identificar dificultades en las habilidades adaptativas sociales (por ej.,
entenderse con los otros, falta de autodireccion, pocos amigos, no comprender el
humor social, etc.).
La Individuals with Disabilities Education Act (IDEA, 2004), exige que los
planes/programas educativos personalizados de todos los alumnos con discapacidad

incluyan una declaracion de las modificaciones del programa o de los apoyos que el
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personal proporcionara al nifio para que progrese adecuadamente hacia el logro de los
objetivos anuales; para que esté implicado y progrese en el curriculum general; y, para
que se eduque y participe con nifios discapacitados y sin discapacidad (Schalock et al.,
2010).

El éxito de las adaptaciones se incrementa considerablemente cuando los
maestros ordinarios y los de educacion especial trabajan juntos a la hora de disefarlas.
De acuerdo con Janney y Snell (2004), un modelo para planificar e implementar
adaptaciones implica una fase de evaluacidon inicial seguida por la planificacion,
implementacién y evaluacion de las adaptaciones.

La evaluacion inicial implica recoger y compartir informacion sobre el alumno.
Cuando los alumnos tienen necesidades altas de apoyos, las observaciones del aula con
el alumno presente son mas informativas durante la fase de evaluacion inicial. Después
de la evaluacion inicial, los maestros (y otros miembros relevantes del equipo) se
retinen para comentar las actividades que parece se han de adaptar. Se consideran tres
tipos de adaptaciones: curriculares, que consisten en alterar el contenido del que se
ensefia (adicional, simplificado, alternativo); instruccionales, haciendo referencia a
alterar como se ensefa el contenido y como se demuestra el aprendizaje; y, alternativas,
en cuanto a alterar el objetivo instruccional, la ensefianza y la actividad (Janney &
Snell, 2004).

Concretamente para los alumnos con altas necesidades de apoyo, se selecciona
un contenido curricular alternativo, como es el ampliar el abasto de la ensefianza mas
alld de lo que estan aprendiendo los compaiieros de clase para incluir habilidades
académicas funcionales (por ejemplo, uso del dinero, decir la hora), habilidades de la
vida diaria, comunicacion, habilidades sociales y motrices. Modificar la respuesta del

alumno es mas intrusivo que modificar el método de ensefianza del maestro
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Finalmente, los maestros han de considerar si las adaptaciones alternativas son
necesarias. Las adaptaciones generales, normalmente se planifican antes de iniciar la
escuela o durante la primera semana, y solamente se cambian cuando se han de mejorar.

Asimismo, segin Verdugo, Arias e Ibafiez (2007), el plan personalizado de

apoyos ha de cubrir los siguientes aspectos:

Los intereses y
preferencias de las

personas ~~

garantice la
adecuada aplicacion
del plan
individualizado de
apoyos

actividades que
necesitan apoyo
especifico

Los resultados actividades en los
personales que la persona
esperados prefiere estar y

participar

Los apoyos
naturales
disponibles

especificas de apoyo
que guiaran las
necesidades de apoyo

Figura 11. Aspectos que debe cubrir un plan personalizado de apoyos
(Verdugo, Arias & Ibafiez, 2007)

En resumen, los planes de apoyo tienen la funcion de identificar los recursos y
las estrategias que ayuden a reducir el desajuste existente entre los retos que una
persona con discapacidad experimenta en las actividades de la vida diaria y las
oportunidades y experiencias vitales, es decir, los resultados que el individuo valora.

Finalmente, segiin Thompson et al. (2002), un plan personalizado de apoyo esta
listo para implementarse cuando el equipo de planificacion ha logrado especificar: a) los

entornos en los que serd mas apropiado que esté la persona, asi como las actividades en
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las que participard en una semana tipica, b) los tipos de apoyos que se le proporcionaran
y quién se lo facilitard. Un plan debe identificar el tipo e intensidad de apoyo que se
facilitard a la persona durante cada dia de la semana; asimismo, debe ser flexible, es
decir, debe estar disefiado para adaptarse a las ocasiones en que la persona experimente

algiin cambio imprevisto.

5.4 Facilitar apoyos personalizados

Es evidente que si optamos por agrupar de forma heterogénea a los alumnos, no
podemos tratarlos como si todos fueran iguales. La diversidad es la conformacion
natural de los grupos de alumnos y una escuela comprensiva debe aceptar el reto de
elaborar respuestas diferenciadas, que se ajusten a la diversidad de motivaciones,
intereses y capacidades de aprendizaje de los alumnos.

En este sentido, la escuela debe educar en el respeto de las peculiaridades de
cada estudiante, proporcionando a los alumnos una educacién que se adecue a sus
necesidades, ofreciéndoles servicios tan especificos como sea necesario y una educacion
tan ordinaria como sea posible en entornos lo menos restrictivos posible. Dicho esto,
existe la necesidad de ajustar la respuesta educativa a las diferentes necesidades de los
alumnos.

Partiendo del hecho de que todos los alumnos requieren ayuda para aprender, es
decir, todos los alumnos tienen necesidades educativas, las necesidades educativas
especiales se refieren a las de aquellos alumnos que requieren ayuda mas especifica o
menos usual que la que reciben el resto de alumnos. Retomando una frase de Warnok,
la ayuda pedagdgica se establece en funcion de lo que cada alumno necesita para
conseguir los objetivos establecidos y comunes para todos ellos (Ainscow, 2001).

Siguiendo en la linea del modelo ecologico, la causa de las necesidades

educativas tienen un caracter fundamentalmente interactivo, es decir, dependen tanto de
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las caracteristicas personales del alumno como de las caracteristicas del entorno
educativo en el que éste se desenvuelve y la respuesta educativa que se le ofrece.

Tal y como propone la AAIDD en el Manual de 2002, desde una perspectiva de
la gestion, hay cuatro aspectos clave en la provision de los apoyos personalizados:

1. Tienen que ver con recursos y estrategias.

2. Permiten a las personas acceder a recursos, informacion y relaciones en

entornos integrados.

3. Dan como resultado una mejor integracion, crecimiento y desarrollo personal.

4. Se pueden evaluar en relacion a los resultados personales y, de esta manera,

proporcionar datos criticos para la mejora continuada del programa.

La comprension de los gestores y el compromiso hacia el paradigma de los
apoyos es esencial para el éxito de la planificacion centrada en la persona y la provision
de los apoyos. Para facilitar este proceso, los gestores han de incorporar en sus
programas los siguientes aspectos de apoyos y su uso: (a) la evaluacion de la necesidad
de apoyos, (b) la provision de los apoyos, (c) los estandares que orienten el uso de los
apoyos, y (d) la evaluacion de los apoyos (Schalock et al., 2010).

A diferencia de un enfoque de la intervencion basado en el servicio, el enfoque
basado en los apoyos permite considerar diversos lugares para la prestacion de los
apoyos asi como la naturaleza y el contenido de estos apoyos y quién los ha de prestar.

En sintesis, los gestores y equipos de profesionales han de ser sensibles a las
caracteristicas culturales y personales del individuo. Por lo tanto, se puede decir que la
aproximacion propuesta para el desarrollo e implementacion de un plan personalizado
de apoyos implica: (a) ligar las experiencias y objetivos vitales deseados por la persona
a una o mas dimensiones bésicas de la calidad de vida; (b) identificar los apoyos

especificos necesarios para los objetivos y experiencias vitales deseados por la persona;
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(c) desarrollar objetivos de apoyo basados en las subareas de actividades vitales de la
escala SIS; y (d) ligar las estrategias de apoyo a las necesidades y objetivos de apoyo
(Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010).

Para los estudiantes con discapacidades -y para muchos sin ellas- la clave del
¢éxito en el aula reside en tener las adaptaciones, acomodaciones y modificaciones
apropiadas. Algunas de ellas son tan sencillas como mover a un estudiante distraido al
frente de la clase o lejos de la ventana. Otras pueden implicar el cambio en la manera
de presentar el material o la forma en que los estudiantes responden para demostrar su
aprendizaje.

Recordemos que cada nifio/adolescente tiene caracteristicas, intereses,
capacidades y necesidades de aprendizaje que le son propios, las cuales deben ser
consideradas tanto por el sistema como por los programas educativos y planificar a
través de un curriculum amplio, comtn y flexible, asi como de una ensefianza y
aprendizaje interactivo, valiéndonos de métodos y contextos variados.

Siguiendo las orientaciones que plantea la AAIDD, en linea con la nueva
definicion de la discapacidad intelectual, las mejores précticas sugieren siete estandares
que deberian guiar a los gestores en la provision de los apoyos personalizados: (a) los
apoyos se dan en entornos ordinarios e integrados; (b) las actividades de apoyo las
realizan principalmente las persones que trabajan, viven, ensefian o disfrutan dentro de
entornos integrados; (c) las actividades de apoyo estan referidas a la persona; (d) los
apoyos se organizan a través de alguna persona que pueda ser el coordinador de apoyos;
(e) los resultados obtenidos a partir de los apoyos se evallian en relacién a los
indicadores de calidad y se miden a partir de los valores individuales; (f) el uso de
apoyos puede variar durante las diversas etapas de la vida; y, (g) los apoyos deberdn ser

continuados y no se habran de retirar sin control.
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La orientacion principal de un equipo de apoyo no es prestar productos de apoyo
sino construir y mantener relaciones productivas con la persona, que mejoren el
crecimiento y desarrollo personales y los resultados valiosos.

En resumen y para finalizar, se puede decir que la personalizacion -entendida
como el ajuste de la accion educativa a las caracteristicas personales de cada alumno- es
la primera condicidon que debe darse si aceptamos el enfoque inclusivo de la educacion,
como premisa fundamental (Pujolas, 2002).

La personalizacion es diferente de la individualizacion, si entedemos ésta como
la posibilidad de atender individualmente, uno por uno, a los alumnos. Esto es
practicamente imposible, y aunque lo fuera, no seria deseable. La respuesta adecuada a
algunas de las necesidades educativas de los alumnos es imposible en una situacion de
atencion individualizada, alumno por alumno, debido a que ciertas capacidades y
habilidades sociales s6lo pueden desarrollarse en grupo, en comunidad, en sociedad.

Por esto, compartimos con Rué (1998) su preferencia por la utilizacién del
término personalizacion en lugar de individualizacion. El concepto de personalizacion,
no opone individuo y grupo, no condiciona el desarrollo personal al aislamiento respeto
a los demas, sino todo lo contrario. Hay personalizacion en el seno del grupo, en el
trato diferenciado, en las posibilidades diversas dentro de un mismo planteamiento de
trabajo, de las actividades, etc.; necesitamos desarrollar recursos para tratar la

heterogeneidad, sin negarla.

5.4.1 La EIS-I/A un medio para desarrollar planes de apoyo personalizados

El paradigma de los apoyos ha tenido un fuerte impacto en el campo de la
discapacidad intelectual y del desarrollo (DI/DD), de maneras diferentes. Entre ellas se
puede mencionar el que actualmente el centro de atencidn estd en los apoyos necesarios

del individuo méas que en su diagnostico; se han desarrollado instrumentos de

120



evaluacion de los apoyos, por ejemplo la EIS, que se interesa en los apoyos que un
individuo necesita para tener mas éxito en las areas de actividad de la vida; se ha
ampliado la evaluacion de las necesidades de apoyo de un individuo de tal manera que
abarquen las areas conductual y médica excepcionales.

En este sentido, la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents, al
ser un instrumento que desplaza el foco de las carencias a las necesidades, representa el
siguiente paso logico que permite la puesta en practica de esta filosofia progresista
basada en favorecer que los nifios y adolescentes con DI/DD planifiquen actividades en
aquellos lugares que deseen como parte de sus vidas para lograr una vida independiente

(Schalock, 2013; Thompson etal., 2002; van Loon, 2009b).
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Capitulo 6
Metodologia

6.1 Objetivos
6.2 Método

6.3 Aspectos éticos de la investigacion



6. Metodologia

El trabajo de validacion de la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i
Adolescents — EIS-1/4 se ha llevado a cabo en el marco de una accién conjunta, como
respuesta a una iniciativa internacional promovida por la AAIDD, en la que participan
investigadores pertenecientes a EE.UU. (coordinadores), Canada, Bélgica, Espaia,
Catalufa, Islandia, Italia, Holanda, Portugal, Francia e Israel, los cuales manifestaron su
interés por adaptar la escala a su contexto.

A continuacion se da cuenta de las opciones tomadas en relacion con la
metodologia y el método seguidos en la presente investigacion. Como se ha sefialado,
se espera poder contribuir a generar nuevo conocimiento cientifico sobre el modelo de
apoyos que se brindan a los nifios y adolescentes con DI/DD, asi como poder
incorporarlo en la medida de lo posible a la practica profesional directa, haciendo
especial énfasis en el ambito educativo. De esta manera se podran ajustar las practicas
actuales a las necesidades reales que manifiestan las personas con DI/DD, lo cual
contribuird a la mejora de sus resultados personales y, en consecuencia, de su calidad de

vida.

6.1 Objetivos

De acuerdo con la literatura cientifica en el campo que nos ocupa, conocer mejor
los componentes criticos de una vida de calidad y poder contar con un instrumento de
medida que permita mejorar la planificacion, el ajuste y la provision de los apoyos
adecuados, resulta ser hoy en dia un objetivo tan crucial como necesario.

A tal fin se pretende, por un lado, disponer de un instrumento concebido para
medir los apoyos que se ofrecen a los nifios y adolescentes con DI/DD asi como
explorar su funcionalidad y eficacia; y por otro, conocer en qué medida los apoyos que

se les ofrecen en el ambito educativo se adectian a sus necesidades reales.
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son:

b)

En consecuencia los objetivos que guian el presente trabajo de investigacion

Adaptar y validar la Supports Intensity Scale for Children (SIS for Children) al
catalan (Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents — EIS-1/4),
para poder valorar las necesidades de apoyo que manifiestan los nifios y
adolescentes con DI/DD de 5 a 16 afios.

Contribuir a que la escala pueda ser utilizada como un instrumento de cambio
que ayude a identificar las necesidades de apoyo de los alumnos con DI/DD,
escolarizados tanto en centros ordinarios como de educacién especial, para
establecer las bases que ayuden a la toma de decisiones en el proceso de
elaboraciéon de planes de apoyo personalizados que promuevan resultados
personales valiosos.

Poner a disposicion del sistema educativo de Catalufia la Escala d’Intensitat dels
Suports per a Infants i Adolescents, con la finalidad de brindar a los
profesionales y a la Administracion una herramienta que facilite la identificacion

y planificacion de los apoyos necesarios.

Para dar respuesta a estos objetivos, se concretan las siguientes acciones como

objetivos especificos:

a) Traducir, adaptar y validar la Supports Intensity Scale for Children a la
lengua y contexto catalan.

b) Evaluar las necesidades de apoyo que requieren adicionalmente y con mayor
frecuencia los nifos y adolescentes con DI/DD en edad escolar, las cuales
sirvan de base al disefio de programas que contribuyan a mejorar sus

resultados personales y, por tanto, promuevan una vida de calidad.
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c) Identificar los &mbitos centrales sobre los cuales poder disefiar programas de

formacion / actualizacion para los profesionales.

d) Y finalmente, comparar los resultados obtenidos con las investigaciones

llevadas a cabo en los otros paises que participan de la iniciativa.

En este sentido, el alcance de los objetivos planteados permitird a los
profesionales de los servicios e instituciones educativas tanto publicas como privadas,
disponer de informacién util para disefiar propuestas de mejora, con la finalidad de
ajustar las practicas de acuerdo a las necesidades que manifiesten los alumnos y en

consecuencia potenciar e incrementar progresivamente su CdV.

6.2 Método

6.2.1 Diseno

Metodoldgicamente, y de acuerdo con la distinta naturaleza de los objetivos, nos
hallamos ante una investigaciéon que combina la metodologia cuantitativa con la
cualitativa.

En efecto, la situacion actual de la investigacion en el dmbito de la calidad de
vida y los apoyos, nos muestra la necesidad de emplear un pluralismo metodolégico al
abordar un fenémeno tan complejo como éste (Heal & Sigelman, 1996; Schalock,
1996), que combine un enfoque tanto cuantitativo como cualitativo (Goode, 1997;
Schalock, 2001; Verdugo & Schalock, 2003). En este sentido, en el marco de la
metodologia cualitativa, se han empleado entrevistas semi-estructuradas, con el fin de
obtener una vision global del bienestar del individuo. Esto, implica un tipo de andlisis
descriptivo-interpretativo de la informacion proporcionada por los agentes implicados.
Hernadndez, Ferndndez y Baptista (2006) manifiestan que los estudios descriptivos
buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y el perfil de los individuos o

personas objeto de andlisis en relacion a las variables del estudio.
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Asi pues, por un lado, la investigacion es basicamente cuantitativa ya que sigue
los patrones propios de la teoria psicométrica para la validacion y estandarizacion de un
test. Por otro lado, de acuerdo con Dane (1997), se puede decir que la presente
investigacion es también de naturaleza descriptiva, ya que lo que se pretende es
describir la realidad de los nifios y adolescentes con DI/DD de Cataluia, en relacion a
las necesidades de apoyo que manifiestan para poder desenvolverse con éxito en los
diferentes contextos en los que se desarrollan.

En sintesis, la investigacion planteada se divide en dos etapas. En la primera, se
opta claramente por una metodologia cuantitativa para proceder con la adaptacion y
validacion de una escala que valora las necesidades de apoyos adicionales de los nifios y
adolescentes entre 5 y 16 afios con DI/DD; en este sentido el disefio de la investigacion
siguid, basicamente, los siete pasos propuestos por Tassé¢ y Craig (1999), como
necesarios para adecuar un instrumento de forma eficaz a cualquier contexto diferente
del original (ver Figura 12 en el subapartado de Procedimiento). Conviene tener
presente que estos pasos han sido adoptados internacionalmente por todos los
investigadores que llevan acabo la adaptacion y validacion de la SIS for Children a los
distintos paises y lenguas.

En la segunda etapa, se utiliza una metodologia mixta para identificar las
necesidades de apoyo mads frecuentes, tanto en los alumnos que asisten a escuelas de
educacion especial como a escuelas ordinarias, y asi ayudar a promover cambios en la
realidad estudiada. Concretamente, se analizan las frecuencias de respuestas dadas en
las entrevistas, aunado al andlisis cualitativo de las respuestas de las familias referentes

a las necesidades prioritarias del nifio o adolescente evaluado.
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6.2.2 Participantes

De acuerdo con las orientaciones internacionales del equipo de investigacion, la
poblacion objeto de estudio de la presente investigacion fueron los nifios y adolescentes
con DI/DD entre 5 y 16 afios que estan escolarizados en un centro educativo en
Catalufia®.

Con el objetivo de que las caracteristicas de los participantes de la investigacion
representasen adecuadamente a la poblacion objeto de estudio y para garantizar que los
resultados obtenidos sean validos para el universo total investigado, se siguié en un
primer momento el método no aleatorio con un muestreo no probabilistico por cuotas.
Para lo cual, en primer lugar fue necesario dividir a la poblacion de referencia en varios
grupos definidos principalmente por una variable de distribucién conocida, la edad.
Este método, tal y como comentan Salvador y Gallifa (1997), se diferencia del muestreo
estratificado en que una vez determinada la cuota, el investigador es libre de elegir a los
sujetos de la muestra dentro de cada estrato. Concretamente, las cuotas para seleccionar
a los participantes se definieron en funcion de la edad, siendo ésta la principal variable a
considerar de acuerdo a lo establecido por el grupo de investigadores que lidera el
proyecto internacional. De esta manera, se establecieron los siguientes seis grupos: de 5
a 6 afos, de 7 a 8 afios, de 9 a 10 afios, de 11 a 12 afios, de 13 a 14 afios y, de 15 a 16
anos.

Bisquerra (1989), afirma que para procurar que la muestra resultante se asemeje
al maximo a la poblaciéon que ha de representar, se aconseja establecer previamente
unos criterios de seleccion, y asi se ha hecho en la presente investigacion. Asi,

siguiendo los parametros establecidos por la AAIDD, los criterios que se han tenido en

2 Para llevar a cabo la investigacion se cont6 con la colaboracion del Departament d’Ensenyament de la Generalitat
de Catalunya y de los servicios educativos que participaron en la seleccion de la muestra y en la ejecucion de las
entrevistas.
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cuenta para la seleccion de la muestra han sido, basicamente: (a) que las personas con
DI/DD tengan entre 5 y 16 afios de edad, (b) que representen los diferentes grados de
discapacidad con base en las puntuaciones del certificado oficial y, (c) la modalidad
escolar (centros ordinarios, de educacion especial y, compartida).

De todas maneras, teniendo en cuenta la complejidad de todo centro educativo,
se creyo oportuno utilizar para la seleccion de la muestra el método llamado casual o
incidental. Segin Bisquerra (1989) y los criterios que comenta Dane (1997), este
método es uno de los mas empleados y consiste en utilizar como muestra aquellos
individuos mas facilmente accesibles dentro del colectivo; es decir, el investigador
selecciona directa e intencionalmente a los individuos de la poblacién. En efecto, los
profesionales escogieron a los nifios/adolescentes con DI/DD teniendo en cuenta los
criterios acabados de sefialar pero también considerando si aceptarian formar parte de la
investigacion. En este sentido, conviene destacar que se les pidi6 su consentimiento de
participacion firmado tanto a los padres de los nifios/adolescentes con DI/DD como a
los profesionales que participaron como informadores en la entrevista.

Finalmente, la muestra estuvo formada por un total de 33 nifios y adolescentes
de entre 5 y 16 afios, para la prueba piloto y de 949 para la fase de validacion; todos
ellos alumnos de centros educativos tanto de educacion especial como de educacion
ordinaria pertenecientes a la comunidad autonoma de Catalufia.

De esta manera, ademas de los nifios y adolescentes con DI/DD, la poblacién
referente de esta investigacion estd formada por las familias y los profesionales de los
servicios educativos y de atencion directa (bdsicamente profesores, psicologos y
pedagogos), que tienen relacidon con nifios y adolescentes con DI/DD en edad escolar.

A continuacién, se presentan algunas de las caracteristicas socio-demograficas

fundamentales de aquellos sujetos evaluados que hicieron posible este estudio, las
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cuales ayudan a contextualizar la muestra con la que se trabajé tanto en la prueba piloto
como en el trabajo de campo. Estas caracteristicas se analizaron posteriormente como
variables categoricas e independientes.

- Prueba piloto.

Haciendo referencia a la prueba piloto, en cuanto a la variable género, se pudo
observar un ligero predominio en la presencia del género masculino, siendo el 52%

hombres (n=17) y el 48% mujeres (n=16).

Género

52% Hombres
¥ Mujeres

Gradfico 1. Distribucion de la muestra segtin el género

La escala fue aplicada a sujetos de entre 5 y 16 afos y, aunque todas las edades
quedaron representadas en este estudio preliminar, se debe resaltar que el mayor
porcentaje de la muestra (55%) se situ6 por debajo de los 12 afnos (n=18) frente a un

45% (n=15) de adolescentes entre los 13 y 16 afios.

Edad

6 a 12 afos

B 13 a 16 afios

Grafico 2. Distribucion de la muestra por edades
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Con respecto al grado de discapacidad intelectual de los sujetos evaluados, se
puede ver que los distintos grados de discapacidad intelectual (ligera, moderada vy,
severa o profunda) aparecen representados. Si profundizamos un poco mas en el
contenido de los mismos, observamos que practicamente la mitad de la muestra, un
49%, presentaba una discapacidad intelectual severa (>75%), es decir, 16 sujetos
demostraron un alto grado de necesidades de apoyos; por el contrario, un menor
porcentaje, un 21%, representado por 10 sujetos, se corresponden a una discapacidad
moderada (65-74%). Los siete sujetos que manifestaron una discapacidad ligera (33-
64%) representan el 30%. Conviene reconocer que el sesgo de la muestra de la prueba
piloto hacia alumnos con mayores necesidades de apoyo obedece a una razon;
deseabamos “probar” coémo funcionaba el instrumento con los alumnos que
probablemente presentarian mayores dificultades en las distintas areas de vida que

contempla el EIS I/A.

Grado de discapacidad

30%
49% 33-64 %

) 65-74 %
21% o

Grdfico 3. Distribucion de la muestra segun el grado de discapacidad intelectual

- Trabajo de campo para la validacion

En relacion a los datos de los nifios/adolescentes que conformaron la muestra en
la fase de validacion, hay que sefialar que los 949 sujetos quedaron agrupados de la
siguiente manera: 191 niflos de 5 a 6 afos, 192 nifios de 7 a 8 afios, 181 nifios de 9 a 10

afios, 184 ninos de 11 a 12 afios, 123 adolescentes de 13 a 14 afios y, 78 adolescentes de
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15 a 16 afios. En términos generales, el grado de discapacidad de los nifios/adolescentes
que participaron en el estudio fue, en mayor medida discapacidad intelectual ligera,
representando un 45% de la muestra; seguido de un 21.39% con discapacidad moderada
y el 21.07% severa; cabe mencionar que un 12.54% no dispone de este dato. En
relacion al idioma que utilizan principalmente para comunicarse, cabe destacar que un
48.47% (n= 460) manifiesta hablar cataldn, un 44.05% (n= 418) castellano y, un 6.22%
(n=59) otros idiomas, quedando un 1.26% (n= 12) sin especificar.

Finalmente, la informacion relacionada a la modalidad de escolarizacion, indica
que el 39.09% (n= 371) asisten a centros de educacion especial y el 57.32% (n= 544) a
centros ordinarios. Conviene tener presente que todos estos porcentajes son un reflejo
de la realidad, segiin datos proporcionados por el propio Departament d’Ensenyament
de la Generalitat de Catalunya y teniendo como fuente al Institut d’Estadistica de

Catalunya (IDESCAT, 2012).

Tabla 3.

Datos generales de los nifios y adolescentes con DI/DD (N= 949)
Variable n %
Género

Hombre 604 63.65
Mujer 345 36.35
Edad
5-6 191 20.13
7-8 192 20.23
9-10 181 19.07
11-12 184 19.39
13-14 123 12.96
15-16 78 8.22
Grado de discapacidad
33-64% (ligera) 427 45
65-74% (moderada) 203 21.39
>75 (severa) 200 21.07
sin datos 119 12.54
Etapa escolar
Ed. Infantil 159 16.75
Primaria 576 60.7
ESO 204 21.5
TVA (Transicion para vida adulta) 1 0.10
sin datos 9 0.95
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Modalidad de escolarizacion

Ed. Especial 371 39.09
Ordinaria 544 57.32
Compartida 29 3.06
sin datos 5 0.53

En la Tabla 3, se presentan los datos generales de los nifios/adolescentes que
conformaron la muestra de la investigacion en la fase de validacion.

También, cabe destacar que se contd con la participacion de 143 profesionales
del ambito de la educacion (psicélogos, pedagogos, profesores), quienes asumieron el
papel de entrevistadores aplicando la escala a los familiares y profesionales de atencion

directa que conociesen bien al nifio/adolescente con DI/DD.

6.2.3 Instrumento

Diversas investigaciones (Thompson et al., 2004; Luckasson et al., 2002;
Schalock et al., 2010) han puesto en manifiesto que la combinacion adecuada de
servicios y apoyos personalizados mejoran significativamente el funcionamiento
adaptativo de las personas con DI/DD. Es muy importante tener siempre presente que
la finalidad de los apoyos es fomentar la inclusion comunitaria, es por eso, que siempre
que sea posible se recomienden y utilicen apoyos naturales.

En este sentido, hablar de las escalas de intensidad de los apoyos nos remite a un
instrumento util para evaluar las necesidades de apoyos adicionales que requiere una
persona para participar satisfactoriamente en las diversas actividades de la vida diaria y,
asi, poder brindarle apoyos personalizados acorde a sus necesidades reales. El foco de
esta evaluacion estd, pues, en el patron e intensidad de los apoyos.

La evaluacion de las necesidades de apoyo de los nifos y adolescentes con
DI/DD puede ser considerada como la razén fundamental que justifica la importancia de

la elaboracion de la Supports Intensity Scale for Children.
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Dicha escala, es el resultado de la investigacion llevada a cabo en los ultimos
afios los EE.UU. por la AAIDD con base en el paradigma de apoyos descrito en los
manuales de 1992, 2002 y 2010, desplazando el foco de atencion de las carencias a las
necesidades. Una premisa subyacente a estos manuales es que las personas con DI/DD
se diferencian del resto de la poblacion basicamente por la naturaleza e intensidad de los
apoyos que necesitan para participar en la vida comunitaria. Poder conocer de modo
valido y fiable las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con DI/DD se
convierte pues, en un objetivo muy importante para promover el desarrollo y la calidad
de vida de este colectivo de alumnos.

El instrumento utilizado en esta investigacion fue la traduccion, adaptacion y
validacion al catalan de la Supports Intensity Scale for Children (Thompson et al., 2012)
llevada a cabo por el grupo de investigacion “Discapacitat y Qualitat de Vida: Aspectes
Educatius” de la Facultat de Psicologia, Ciencies de [’Educacio i de [’Esport,
Blanquerna.URL y en el marco del cual se ha elaborado esta tesis. La escala resultante
ha sido nombrada Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents (EIS-I/A).

A grandes rasgos, esta escala, tal y como se puede observar mas detalladamente
en la Figura 9, tiene como finalidad evaluar las necesidades de apoyo adicional,
determinar la intensidad de los apoyos necesarios, monitorizar el progreso de la persona
y evaluar los resultados de vida de las personas con DI/DD y otras discapacidades
relacionadas.

Conviene diferenciar la EIS-I/A de los instrumentos existentes disefiados para
evaluar la conducta adaptativa. La diferencia radica en que evaluar la conducta
adaptativa responde a qué habilidades o competencias tiene una determinada persona
para realizar una actividad especifica; en cambio, la EIS-I/A evalta los apoyos

adicionales (frecuencia, tiempo y tipo de apoyo) que necesita el niflo/adolescente para
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participar satisfactoriamente en las actividades de la vida diaria, a partir de su realidad y
teniendo en cuenta el entorno en el que vive.

Asimismo debe tenerse presente, como sefalan Thompson et al. (2002), que la
importancia de un instrumento como la EIS-I/A no esta tanto en la medida, en si misma,
sino en que posibilita el desarrollo de un plan de apoyos personalizado lo més ajustado a
la realidad de la persona.

Es de suma importancia tener presente y considerar en el disefio del plan de
apoyos, las prioridades y objetivos de vida de la persona. Asi, tal y como plantea el
cuarto componente, la evaluacion de las necesidades de apoyo del nifio/adolescente con
DI/DD debe ser continua y progresiva, ya que éstas pueden ir variando, a lo largo del
proceso de planificacion y aplicacion del plan de apoyo disefiado. En este sentido
resulta trascendental, transcurrido un tiempo, valorar nuevamente las necesidades de
apoyo, con la finalidad de ajustar los apoyos personalizados a las nuevas necesidades y
deseos de la persona.

Ciertamente, este proceso de evaluacion y planificacion requiere de una
inversion de tiempo y esfuerzo, pero es fundamental para organizar los apoyos acordes
a las necesidades personales y los resultados deseados de las personas con DI/DD. De
esta manera, las personas relacionadas con el nifio/adolescente podran proporcionarles
los apoyos que le permitan participar en actividades comunitarias apropiadas para su
edad y coherentes con los objetivos y deseos personales. Finalmente, se puede decir
que, la escala estd disefiada para utilizarse en combinacion con los planes de apoyo
personalizados, ya que mejora la conexion entre dicho plan y las necesidades y
elecciones de las personas con DI/DD.

Finalmente debe recordarse que la EIS-I/A tiene un antecedente en la Escala

d’Intensitat dels Supports para personas adultas (mayores de 16 afios). Esta escala,

134



inicialmente nombrada por los autores Supports Intensity Scale (Thompson et al.,
2004a), ha sido adaptada y validada al contexto espafiol en castellano (Verdugo, Arias
& Ibanez, 2007) y en catalan (Giné et al., 2007). En este sentido, la Escala d’Intensitat
dels Suports puede ser considerada, actualmente, como el instrumento estandarizado
mas completo para evaluar las necesidades de apoyo en las principales areas de vida de
una persona con DI/DD.

La EIS-I/A consta de un Manual para el uso/administracion de la Escala, y el
Formulario de la entrevista y el perfil (Giné et al.,, 2014a y b). En el manual, se
contextualiza la escala y se exponen las indicaciones que seran de utilidad tanto a
entrevistadores como a los informantes para comprender mejor su administracion,
puntuacidn e interpretacion. Ademds, se ofrece una breve descripcion de cada uno de
los items, de tal manera que clarifique y facilite la comprension de las distintas
actividades a evaluar en cada una de las secciones. Por su parte, el formulario de la
entrevista, en el que se detalla la valoracion, estd formado por varios apartados. En
primer lugar, cuenta con un apartado de dades generals (datos generales), en el que se
recoge informacion sociodemografica de todas las personas que participan en el proceso
de evaluacion, es decir, el entrevistador (profesional previamente entrenado en la
cumplimentacion de la escala), los dos informadores (personas de referencia que
conocen muy bien al nifio/adolescente, preferentemente uno perteneciente al contexto
familiar y, el otro, al contexto escolar) y, el nifio o adolescente con DI/DD a evaluar.

Si el entrevistador conoce bien al nifio/adolescente, también podra actuar como
uno de los informadores. También es posible que el mismo nifio/adolescente con
discapacidad sea un informador.

En el segundo apartado, hay una hoja de Valoracio de necessitats de suport

(valoracion de necesidades de apoyo), en la cual cada uno de los informadores, por
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separado y previa a la aplicacion de la escala, realiza una valoracion de las necesidades
de apoyo que creen que manifiesta el niflo/adolescente en cada una de las siete areas,
utilizando una escala tipo Likert de 1 a 5, donde puntuaciones mas altas indican mayor
intensidad de apoyo requerido.

En cuanto al contenido formal de la escala, éste se estructura en dos partes; la
primera, pensada para valorar las Necessitats dels suports medics i conductuals
excepcionals (Necesidades de los apoyos médicos y conductuales excepcionales) y, la
segunda, recoge informacion sobre las Necessitats dels suports (Necesidades de los
apoyos) que los nifios y adolescentes con DI/DD requieren para participar plenamente
en una diversidad de actividades referentes a siete contextos de la vida diaria,
considerados como principales en la vida de cualquier nifio/adolescente.

Cada una de las partes de la escala en si, estd compuesta por una lista de
actividades que en su conjunto hacen un total de 92 items. A la primera parte le
corresponden 31 items; 18 relativos a la Seccio 14: Necessitats dels suports medics,
agrupadas en cuatro apartados denominados: atencio respiratoria (atencion
respiratoria), ajuda en [’alimentacio (ayuda en la alimentacidn), tenir cura de la pell
(cuidado de la piel) y altres condicions mediques excepcionals (otras condiciones
médicas excepcionales); y, 13 a la Seccio B: Necessitats dels suports conductuals,
también agrupadas en cuatro apartados: destructivitat dirigida envers [’exterior
(destructividad dirigida hacia el exterior), destructivitat dirigida envers un mateix
(destructividad dirigida hacia uno mismo), aspectes sexuals (aspectos sexuales) y altres
condicions conductuals excepcionals (otras condiciones conductuales excepcionales).
Ademéds, cada una cuenta con un apartado para nombrar otras condiciones médicas o

conductuales que no aparezcan en el listado; es importante mencionar que los items

136



enumerados en este apartado tienen el mismo peso e influencia que los expuestos en la
escala.

A la segunda parte, le corresponden, 61 items distribuidos a su vez en siete
secciones: Activitats de vida domeéstica, Activitats de vida comunitaria i de barri,

Activitats de participacio a l’escola, Activitats d’aprenentatge escolar, Activitats de

salut y seguretat, Activitats socials, y, Activitats de defensa i d’autodeterminacio.

Tabla 4.

Secciones de la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents. Descripcion y

numero de items

Secciones Descripcion N° de items

A. Activitats de vida domeéstica Activitats relacionades amb la cura d’un mateix i 9 items
(Actividades de vida doméstica) de la llar (Actividades relacionadas con el cuidado

de uno mismo y del hogar).
B. Activitats de vida Activitats que es duen a terme pel fet de ser membre 8 items
comunitaria i de barri d’una comunitat o d'un barri (Actividades que se
(Actividades de vida llevan a cabo por ser miembro de una comunidad o
comunitaria y de barrio) un barrio).
C. Activitats de participacio a Activitats associades a la participacio en la 9 items
l’escola (Actividades de comunitat escolar (Actividades asociadas a la
participacion en la escuela) participacion en la comunidad escolar).
D. Activitats d’aprenentatge Activitats associades amb [’adquisicio de 9 items
escolar (Actividades de coneixements i/o habilitats a I’escola (Actividades
aprendizaje escolar) asociadas con la adquisicion de conocimientos y/o

habilidades en la escuela).
E. Activitats de salut i seguretat Activitats que garanteixen la salut i la seguretat a 8 items
(Actividades de salud y casa, a l’escola i a la comunitat (Actividades que
seguridad) garantizan la salud y la seguridad en casa, la

escuela y la comunidad).
F. Activitats socials Activitats relacionades amb la integracio social 9 items
(Actividades sociales) amb els altres, tant infants com adults (Actividades

que pertenecen a la integracion social con los otros,

tanto niflos como adultos).
G. Activitats de defensa i Activitats relacionades amb el fet d’actuar com a 9 items

d’autodeterminacio
(Actividades de defensa y
autodeterminacion)

agent causal de la propia vida; fer eleccions i
prendre decisions (Actividades relacionadas con el
hecho de actuar como agente causal de la propia
vida; hacer elecciones y tomar decisiones).
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Cada una de estas secciones contiene 9 actividades, excepto las de vida
comunitaria i de barri'y, salut i seguretat que tienen 8 cada una. La Tabla 4 presenta la
descripcion de cada una de estas secciones y el nimero de items que las conforman.

Los items correspondientes a la primera parte se puntian mediante una escala de
valoracion tipo Likert de tres opciones, donde 0= ninguna necesidad de apoyo, 1=
alguna necesidad de apoyo y 2= necesidad de apoyo extenso; teniendo presente que la
pregunta clave que hay que responder a la hora de puntuar los items es: ;qué intensidad
de apoyo extra necesita este nifio/adolescente respecto a... (condicion médica o
conductual)?

Los items de la segunda parte, correspondientes a examinar las necesidades de
apoyo que un nifio/adolescente con DI/DD requiere para participar satisfactoriamente en
cada actividad de la vida, se valoran segln tres indices de medida: frecuencia (;con qué
frecuencia se necesita el apoyo adicional?), tiempo de apoyo diario (;qué cantidad de
tiempo de una persona se necesita para proporcionar el apoyo extra al
nifio/adolescente?) y tipo de apoyo (;cual es la naturaleza del apoyo adicional que se
proporciona?), mediante una escala tipo Likert de cinco opciones de respuesta que van
de 0 a 4 en cada medida, donde los valores superiores reflejan mayor intensidad de
apoyos para todos los casos.

Es muy importante puntuar todos los items de la escala, incluso aunque el
nifio/adolescente no realice la actividad en esos momentos; en ese caso, deberd pedirse
al informador que valore la naturaleza del apoyo que cree que seria necesario para que
el nifio/adolescente desarrollase la actividad satisfactoriamente.

La informacion obtenida, permitird conocer de manera mas precisa las
necesidades de apoyo de cada tarea y de forma general en cada seccion, que podra

coincidir o no con la valoracion previa de los informantes. En este sentido, es
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importante comprender que evaluar las necesidades de apoyo de una persona no es lo
mismo que evaluar su “competencia” actual en determinados dmbitos, sino el grado y la
intensidad de apoyo que un individuo necesita para participar satisfactoriamente en las
actividades de la vida diaria.

En el Anexo 1 se muestra el protocolo del instrumento adaptado y validado al
catalan.

La escala, debe ser administrada por un profesional con experiencia en el campo
de la discapacidad intelectual y estar familiarizado con la administracion de
evaluaciones individuales y pruebas psicoldgicas. Esta pensada para ser aplicada en
formato de entrevista semi-estructurada en un tiempo aproximado de 60 minutos vy,
precisa de la participacion de dos informantes (como minimo), perteneciendo
preferiblemente uno de ellos al contexto familiar y el otro al &mbito profesional. Esto
nos dard una vision mas completa de las necesidades de apoyo de los nifos y
adolescentes en los diferentes contextos en que se encuentra inmerso. En los casos en
que se dificulte la participacion activa de la familia o los profesionales, serdn dos
personas pertenecientes al mismo &mbito quienes evalten al nifio/adolescente con
DI/DD.

Algunas de las modificaciones mas significativas con respecto a la EIS de
adultos se refieren a: (a) las necesidades de apoyo evaluadas, (b) las areas de apoyo
evaluadas y (c) las partes complementarias. Con respecto a las necesidades de apoyo,
se considera que los nifios necesitan apoyos por el simple hecho de ser nifios, por lo cual
la valoracion de las necesidades de apoyo deja de hacerse desde una vision general, para
considerar los apoyos adicionales que los nifios/adolescentes con DI/DD requieren con

respecto a sus iguales con un desarrollo tipico.
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En cuanto a las 4reas de apoyo evaluadas, hay que mencionar que no todas son
pertinentes para ambos grupos, por lo cual fue necesaria la eliminacién del contexto
laboral y la aparicion del ambito escolar como uno de los 4&mbitos mas relevantes, el
cual, a su vez, se encuentra diferenciado en actividades de participacion (inclusion e
implicacion) y aprendizaje (aspectos mas formales, adquisicion de conocimiento). Las
demads areas se han conservado, pero adaptando los items conforme a las edades.

Asimismo, la subescala complementaria Proteccio i defensa, pasa a formar
parte de la Escala de necessitats dels suports en la version infantil; de esta manera,
pasan de ser seis a siete las areas evaluadas, denominandose Activitats de defensa i
d’autodeterminacio.

Una vez descrito el instrumento y analizado la relacion con los diversos
contextos en que el nifio/adolescente se desenvuelve, se puede establecer de manera
clara, las relaciones que hay entre las 4reas de vida que componen la escala y las
dimensiones del modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo en 2002
(ver Tabla 5).

Hay que aclarar que la dimension referente al Bienestar material, es un area que
no depende de los nifios, sino de las personas que estan a su cargo, por lo cual ninguna
de las areas a evaluar en la EIS-I/A tiene relacion directa.

Tabla 5.

Relacion entre las dreas de la EIS/I-A y las dimensiones del Modelo de Calidad de Vida
(Schalock & Verdugo, 2002/2003)

Dimensiones de CdV Areas de la EIS per a infants i adolescents

Bienestar emocional Salut i seguretat
Defensa i autodeterminacio
Necessitats dels suports médics i conductuals
excepcionals

Relaciones interpersonales Activitats socials
Participacio a ’escola

Bienestar material -—
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Desarrollo personal Salut i seguretat
Defensa i autodeterminacio
Necessitats dels suports conductuals excepcionals
Aprenentatge escolar
Salut i seguretat

Bienestar fisico Necessitats dels suports médics i conductuals

excepcionals

Autodeterminacion Defensa i autodeterminacio
Vida comunitaria i de barri

Inclusiodn social Activitats socials

Participacio a ’escola
Salut i seguretat

Derechos Defensa i autodeterminacio

Finalmente, en lo que respecta a las partes complementarias, es importante
mencionar la inclusion del apartado de valoracion previa a la aplicacion de la escala, la
cual permitié conocer las creencias de los informantes sobre las necesidades de apoyo
que, de manera global, consideran que tiene el nifio/adolescente evaluado en cada una
de las areas. Una vez validada la escala este apartado fue excluido, ya que su finalidad
era facilitar la realizacion de los andlisis y contribuir a determinar la validez.

Teniendo como base la EIS en su version para adultos, puede afirmarse que la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents se revela como un
importante instrumento de evaluacidn para las personas involucradas y comprometidas
con crear el conjunto de apoyos sociales, médicos, conductuales y de otra indole
necesarios para conseguir la mayor inclusiéon y participacion de las personas con
DI/DD. Al mismo tiempo, proporciona informacién que puede ayudar a los equipos de
planificacion, entidades y organizaciones a entender las necesidades de apoyo de las

personas con discapacidades intelectuales y/o del desarrollo y, a planificar apoyos
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personales, evaluar actividades de la vida y programas, asi como para evaluar
necesidades conductuales y médicas excepcionales.

En si, la EIS-I/A ha de suponer un cambio sustancial en la manera en que los
profesionales evaliian a los alumnos con DI/DD, dejando atrds diagnosticos centrados
en las condiciones de déficit para pasar a explorar los apoyos que la persona necesita y
planificarlos de forma que promuevan una mayor autonomia y calidad de vida.
Asimismo tiene consecuencias para la administracion y las organizaciones en relacion
con la asignacion de recursos mas ajustada a las necesidades personales. La experiencia
previa del uso de la EIS para adultos vinculada a la estimacion del presupuesto anual de
las personas con DI/DD ajustado a las particularidades y necesidades de cada uno (Giné
et al.,, 2014; Schalock, Thompson y Tass¢, 2008), pueden hacer de la EIS-I/A una
herramienta Util para estimar las ayudas que los nifios y adolescentes con DI/DD pueden
requerir y las que pueden tener. Todo esto, contribuiria a repartir desde la
administracion publica los recursos de forma equitativa y ajustada a las necesidades de
la persona, pero también ayudaria a desplegar, de forma efectiva y eficaz, el sistema de
apoyos en las instituciones, entidades y organizaciones para personas con DI/DD, de

acuerdo con sus presupuestos y con los recursos de que disponen.

6.2.4 Procedimiento

En este apartado se describen las fases que se llevaron a cabo en el transcurso de
la investigacion para la adaptacion y estandarizacion de la EIS /A, asi como las
actividades que se realizaron en cada momento.

Como se comentd anteriormente, el disefio de la investigacion siguid,
basicamente, los siete pasos propuestos por Tassé y Craig (1999), para adaptar la escala

al contexto catalan (Figura 12).
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Traduccion / Adaptacion

Confirmacioén de la traduccion / adaptacion
Producto = version preliminar

Validacion de la version preliminar

Revision / Ajustes
Producto = Primera version

Prueba piloto de la primera version

Revision / Ajustes de la version de la prueba piloto
Producto = Version final

Trabajo de campo / Validacion de la version final

Figura 12. Propuesta para la traduccion / adaptacion de un instrumento (Tassé y Craig, 1999).
Traducido por la autora

Fase 1: Traduccion y adaptacion de la Supports Intensity Scale for Children al catalan.

La traduccion y adaptacion representan el primer paso en cualquier proceso de
adaptacion transcultural de un instrumento de medida. Al llevar a cabo la traduccion de
los elementos de una prueba, se debe tratar de capturar el significado esencial y no
limitarse a una pura traduccion literal.

El proceso de validacion de la SIS for Children a los diversos idiomas, fue
consensuado con el equipo internacional de la AAIDD vy se realizé paralelamente con el
grupo de investigadores de los Estados Unidos y el resto de paises participantes.

Como primera accion, y con la finalidad de poder contar con un instrumento
objetivo que nos ayude a medir la intensidad relativa de las necesidades de apoyo de los

nifios y adolescentes con discapacidad intelectual del contexto catalan y que responda
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en su totalidad a la version original, se siguieron las directrices propuestas por Tassé y
Craig (1999).

De este modo, en el verano de 2010, un primer comité constituido por un
traductor oficial y un profesional experimentado en el &mbito de la DI/DD con un buen
dominio del idioma inglés, tradujeron el instrumento (Thompson et al., 2008) de manera
independiente al catalan. Seguidamente, un segundo comité formado por los miembros
del grupo de investigacion fue el encargado de revisar y valorar las dos traducciones
teniendo en cuenta la version original. Las discrepancias detectadas entre ambas
traducciones fueron discutidas y consensuadas entre los investigadores, obteniendo asi,
la version preliminar de la escala.

Para cerciorarse de que el contenido de los items traducidos reflejara
correctamente el contenido de la escala original, se realiz6 una retro-traduccion al
idioma original, es decir, al inglés.

Una vez obtenida la version preliminar del instrumento en catalan, se sometio a
juicio de expertos con el fin de asegurar la adecuacion de la traduccion; para lo cual se
solicit6 a nueve profesionales con amplia experiencia en el campo de la discapacidad,
ya sea en la atencion directa como en la investigacion y la administracion, revisarla y
valorarla. Se les proporciono tanto el protocolo de valoracion como el documento con
las orientaciones para su correcta aplicacion, asi como una hoja de valoracion en la cual
se les pedia puntuar del 1 al 5 (entendiendo “1” como puntuaciéon mas baja y “5” la mas
alta) cada uno de los items que componen la escala segin los criterios de claridad
(grado de comprension), idoneidad (adecuacion del contenido en relacion al sector de la
DI/DD en nuestra cultura) e importancia (relevancia en cuanto a las politicas de gestion

del elemento). Ademads se les facilitdé un espacio para hacer los comentarios que
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considerasen oportunos y necesarios en cuanto a la redaccion y/o al uso de algun
concepto, asi como de las orientaciones para la administracion de la escala.

Los comentarios recibidos fueron analizados y discutidos por los investigadores
del grupo, con el objetivo de mejorar la redaccion y ajustar el contenido de los items.

Principalmente, se realizaron algunos cambios en el contenido, aunque también
fue necesario realizar algunas modificaciones en la estructura de la escala con respecto
al instrumento original para hacer mas sencilla su aplicacion.

Se considerd oportuno modificar algunas de las palabras utilizadas a lo largo del
instrumento para adecuar al contexto y permitir una mejor comprension, por ejemplo:

- Children por infants i adolescents (debido a que la escala engloba edades que estan
fuera de lo que en nuestro contexto se entiende como infancia).
- Advocacy activities por Activitats de defensa i d’autodeterminacio.

Lo referente a las opciones de respuesta del instrumento debe quedar
perfectamente claro tanto para el entrevistador como para los informadores; por ello, se
considerd necesario reformular, algunas de las expresiones que podian generar ciertas
dudas, sobre todo teniendo en cuenta la experiencia en la validacion y aplicacion de la

EIS (Giné et al., 2007) (Tabla 6).

Tabla 6.
Cambios en la traduccion de las opciones de respuesta
Version original Traduccion al catalan

Type of Support Tipus de suport

0 =none 0 = si ’infant/adolescent no necessita suport
de cap mena.

1 = monitoring 1 = si I’infant/adolescent només necessita
supervisio (sense intervenci6 directa).

2 = verbal/gestural prompting 2 = si I’infant/adolescent necessita suport
verbal/gestual.

3 = partial physical assistance 3 = si linfant/adolescent necessita ajuda
fisica parcial per fer ’activitat.

4 = full physical assistance 4 = si I’infant/adolescent necessita suport

més intensiu, ajuda fisica total.
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Version original

Traduccion al catalan

Frequency of Support

1 = Infrequently; the child will occasionally
need someone to provide extraordinary
support that same-aged peers will not need.

3 = Very Frequently; in most occurrences of
the activity the child will need extra support
that same-aged peers will not need.

Fregiiencia del suport

1 = Puntualment o poques vegades;
I’infant/adolescent necessita ocasionalment
que algd li proporcioni un suport

extraordinari que els infants/adolescents de
la mateixa edat no necessiten, perd en la
majoria d’ocasions no necessita cap suport
extra.

3 = Molt freqiient; la majoria de vegades que
hi ha ’activitat, I’infant/adolescent necessita
un suport extra que els infants/adolescents
de la mateixa edat no necessiten; només
algunes vegades [I’infant/adolescent no
necessita cap suport extra.

Version original

Traduccion al catalan

Daily Support Time

0 = none
1 = less than 30 minutes

2 = 30 minutes to less than 2 hours

3 =2 hours to less than 4 hours

4 = 4 hours or more

Temps de suport diari

0 = si ’infant/adolescent no necessita suport
en aquesta area especifica.

1 = si 'infant/adolescent necessita menys de
30 minuts de suport en un dia normal.

2 = si ’infant/adolescent necessita un temps
de suport que oscil-la entre 30 minuts i
menys de 2 hores en un dia normal.

3 = si l’infant/adolescent necessita suport
durant un minim de 2 hores perd menys de 4
en un dia normal.

4 = si I’infant/adolescent necessita suport
durant 4 hores o més en un dia normal.

También se realizaron pequefias modificaciones en la descripcion de algunas de
las areas evaluadas en la EIS-I/A (Valoracions de necessitats de suport), con la

finalidad de conseguir una mejor comprension y adaptacion al contexto (ver Tabla 7).

Tabla 7.
Modificaciones realizadas en la descripcion de las dreas a evaluar

Version original Traduccion al catalan

A. Home Living Activities A. Activitats de vida domestica

Activities completed as a Activitats relacionades amb la
function of living in a curad’un mateix ide la llar.
household.

G. Activitats de
d’autodeterminacio

G. Advocacy Activities
Activities related to acting as a

defensa i

causal agent in one’s life, Activitats relacionades amb el
making choices and decisions fet d’actuar com a agent causal
and  availing oneself of dela propia vida; fer eleccions i

leadership opportunities. prendre decisions.
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Ademas de las modificaciones realizadas, se afiadieron algunos detalles que, sin
cambiar sustancialmente la escala original, ayudaron en el proceso de aplicacion e
hicieron mas completo el proceso de andlisis.

Por ejemplo, en la seccion de datos generales, se solicito ademas de los datos
establecidos: la fecha de la entrevista, el grado de discapacidad del nifio/adolescente a
evaluar (facilitado por la administracion), el pais de origen, modalidad de escolarizacion
(ordinaria, especial o compartida) y la etapa escolar (infantil, primaria o secundaria);
por el contrario, se elimin6 el dato referente al grupo étnico y, en lugar de solicitar
Ciudad/Estado se preguntd por la Provincia. De igual manera, se agregaron algunos
ejemplos en determinados items, con la finalidad de clarificar y ayudar a una mejor
comprension para el profesional que utilice la escala.

Asi, una vez obtenida la primera version de la escala, se procedid a realizar la
prueba piloto, que se describe a continuacion.

Hernéndez et al. (2006) sefalan que, en una prueba piloto no se somete a prueba
unicamente el instrumento de medida, sino también las condiciones de aplicacion y los
procedimientos. Por lo cual, se analiz6 tanto si los items funcionan de manera
adecuada, asi como también, el grado de comprension y ajuste de los contenidos a
nuestro contexto.

Asi pues, entre los meses de diciembre de 2011 y febrero de 2012, se llevo a
cabo una prueba piloto de la primera version de la escala con la finalidad de conocer de
manera preliminar su funcionamiento, el grado de comprension de las orientaciones y
de los mismos items, asi como explorar las principales tendencias psicométricas y
detectar posibles problemas en su aplicacion. En dicha prueba participaron un total de
33 niflos y adolescentes con DI/DD, vinculados a un conjunto de centros educativos e

instituciones, tanto de educacion especial como de educacion ordinaria. Segun las
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indicaciones de Hernandez et al. (2006), el tamafio de la muestra en la prueba piloto ha
de comprender entre 30 y 60 personas si se prevé que en la fase de validacion se
superaran los 300 individuos.

En la administracion de la escala han participado como informadores,
profesionales de atencion directa, familiares y cuando ha sido posible el propio nifio o
adolescente con DI/DD. Tal como requiere la escala, ésta fue respondida por referentes
que conocian bien a la persona a evaluar y que habian tenido la oportunidad de
observarla en uno o mas entornos durante un periodo de tiempo no menor de tres meses.
Se requirio la intervencion de mas de un referente para poder hacer una aproximacion lo
mas real posible a la persona con DI/DD; con lo cual, el resultado final de cada item es
la media de las dos puntuaciones.

Como primera accion, se establecid contacto con los directores de los cinco
centros participantes, de los cuales cuatro fueron centros de educacion especial y una
fundacion privada que brinda apoyo a nifios y adolescentes con DI/DD escolarizados en
centros ordinarios. Dichos centros fueron los encargados de invitar a las familias a
participar en el estudio y organizar las entrevistas; las cuales fueron realizadas por los
miembros del grupo de investigacion.

Los criterios establecidos para seleccionar a los participantes de la prueba piloto
fueron: (a) tener DI/DD con o sin algln trastorno asociado, (b) tener entre 5 y 16 afios
de edad y, (c) el grado de discapacidad. Previamente a la realizacion de las entrevistas,
se llevdo a cabo la formacion de los entrevistadores para familiarizarse con el
instrumento, asegurarse que los items se entendian de la misma manera, detectar las
posibles dificultades, unificar criterios y promover la fiabilidad en la administracion del
mismo.

Una vez confirmada la participacion voluntaria de las familias y profesionales,
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se les facilitd una carta en la que se les explicaba brevemente en qué consistia el estudio
y su finalidad. Asimismo, respondiendo a los aspectos éticos planteados para la
investigacion, se les pidio a cada uno de los informadores firmar un consentimiento en
el cual quedara reflejada su participacion voluntaria y les garantizaba el anonimato y la
confidencialidad con la que se utilizaria la informacién proporcionada, asi como su
derecho a abandonar el estudio en el momento que asi lo deseen.

Como ya se ha comentado, para realizar la entrevista se requirio la presencia de
dos informantes por nifio/adolescente, uno perteneciente al ambito familiar y, el otro, al
ambito profesional con la condiciéon que tuviera buen conocimiento de la persona con
DI/DD, es decir, tuviese una relacion con la persona a evaluar por un periodo no menor
de tres meses. En general, el 90% de las entrevistas (n= 30) fueron realizadas con la
ayuda de dos informantes por nifio o adolescente. Finalmente, tres de las entrevistas
(10%) se realizaron inicamente con un familiar como informador, debido a la dificultad
para coordinar la presencia simultanea del familiar y el profesional en la entrevista o la
disponibilidad de tiempo del profesional, en especial la de los nifios o adolescentes
escolarizados en centros ordinarios.

Como primer punto de la entrevista, los dos informadores realizaron una
valoracion inicial de las necesidades de apoyos que consideraban requiere la persona
con DI/DD en cuestion (“Estimacio de les necessitats de suport”). Para esto, se les
pidid puntuar en una escala del 1 al 5 cada una de las secciones que componen la escala,
en donde 1 es no necesita apoyo extra 'y 5 necesidad de apoyo total; de esta manera se
pudo obtener posteriormente la fiabilidad inter-evaluadores.

Una vez realizada la entrevista a los dos informadores, se hizo el vaciado de los
datos en la matriz correspondiente (elaborada con el programa de Microsoft Office

Excel 2007), para finalmente proceder al andlisis estadistico de los datos, con el fin de
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conocer las tendencias psicométricas de la escala en general y por secciones. Se calculd
el alfa de Cronbach para cada una de las secciones, se realizaron correlaciones de cada
item con el total de la escala y al mismo tiempo, se realizd6 un andlisis inter-
observadores, correlacionando la puntuacion global proporcionada por el familiar y el
profesional con la puntuacion total de la escala; también se calcularon las correlaciones
de la puntuacion global de la escala con algunas de las variables (por ejemplo, edad,
género, grado de discapacidad).

Finalmente, a partir de los resultados obtenidos, se elabord la version definitiva
de la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents, incorporando algunas
modificaciones con la intencién de mejorar la aplicacion futura de la escala.

Se considera oportuno sefialar que al realizar el andlisis de los items que
conforman la escala, éstos mostraron correlaciones con valores entre 0,60 y 0,90 a
excepcion de: item 6 de Vida doméstica: 0,14; item 6 de Participacion en la escuela:
0,36; item 3 de Salud y seguridad: 0,44; e, item 9 de Sociales: 0,31. De acuerdo con
estos indicadores, se sugirié comentar los resultados obtenidos a los demas equipos de
investigacion participantes y revisar los items con baja correlacion, especialmente los
referentes a la seccion de “Aprendizaje escolar”.

En la Figura 13 se puede apreciar una sintesis del proceso seguido para la

traduccion y adaptacion de la escala al contexto catalan.
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Paso 3
de expertos:

Juicio
revisios

Figura 13. Proceso de traduccion y adaptacion de la EIS-I/A (adaptado de Heal & Tassé. En
Schalock, Adaptative Behavior; y de Chiu, C., Turnbull, A. P. & Summers, J. A., 2013)

Fase 2: Validacion de la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents

Como primer paso de esta segunda fase, en el mes de julio de 2012, se contactd
con el Departament d’Ensenyament (DE) de la Generalitat de Catalunya para
presentarles formalmente el proyecto y solicitarles su colaboracion en la fase de
validacion.

Una vez firmado el acuerdo de colaboracion, el DE fue el encargado de enviar la
informacion a todos los centros educativos y equipos de asesoramiento y orientacion
psicopedagdgica (EAP) seleccionados de acuerdo con el ambito de intervencion, la
division territorial y la planificacion de las zonas educativas y, teniendo en
consideracion los criterios establecidos para seleccionar la muestra. Posteriormente se
le envi6 una carta de presentacion, en nombre de la subdirectora General d’Ordenacio i
Atencio a la Diversitat de la Generalitat de Catalunya y del investigador principal
encargado del proyecto, a los responsables de cada centro para explicarles brevemente

la finalidad de la investigacion, convidarlos a participar y solicitarles que propusieran a
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profesionales del centro para participar en el proceso de estandarizacion. Los
profesionales que accedieron colaborar fueron los encargados de aplicar la escala a la
muestra seleccionada por ellos mismos, de acuerdo a los criterios establecidos
previamente, teniendo especial cuidado en que las franjas de edad quedaran
representadas lo més equilibradas posible. Por lo tanto, se puede decir que la seleccion
de la muestra se vio condicionada principalmente por el criterio edad, pero también por
la voluntariedad de los participantes.

Una vez establecido el equipo de profesionales que participarian como
entrevistadores en la fase de trabajo de campo, se llevé a cabo una jornada de
formacion, a cargo del grupo de investigacion encargado del proyecto, con el objetivo
de presentarles el instrumento y, a su vez, coordinar el trabajo a realizar. Se les
presentaron los fundamentos teodricos de la escala, la estructura del instrumento y las
principales orientaciones para su aplicacion y puntuacidén; asimismo, se realizd una
practica con la intencion de que se familiarizasen con la escala, asegurarse de que los
items fuesen claros y asi unificar criterios lo mas posible; en si, promover la fiabilidad
en la administraciéon de la misma. Finalmente se les explicd en qué consistiria su
participacion y la calendarizacion del trabajo.

A los profesionales que asistieron a la jornada de formacion se les envid de
manera individualizada un correo electronico con la informacion necesaria para llevar a
cabo el trabajo (orientaciones generales, fecha limite y coémo hacer la devolucion). Al
mismo tiempo, se contd con el apoyo tecnologico de la plataforma virtual e-Catalunya
(http://ecatalunya.gencat.cat/portal/index.jps), creada por el DE como medio de
comunicacion entre los profesionales y el equipo de investigacion, en ella se podia
consultar tanto el material utilizado en la sesion formativa como el necesario para llevar

a cabo el trabajo de campo (documento de orientaciones, documento de valoracion y
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consentimientos de participacion) y, a su vez, podian intercambiar informacion, exponer
sus dudas y comentarios, etc. de manera directa y compartida.

El trabajo de campo se llevo a cabo entre el mes de octubre de 2012 y el mes de
febrero de 2013. Una vez distribuido el nimero de casos por provincias y servicios
territoriales, se les hizo llegar, a los profesionales, el material que necesitarian (el cual
también podian consultar en la plataforma virtual). Dicho material consistia en: (a) una
carta de presentacion para las familias del nifio/adolescente con DI/DD, en la que se
explicaba brevemente la finalidad de la investigacion; (b) dos consentimientos de
participacion (uno dirigido al familiar y otro al profesional o persona que asumiese el
rol de informador, también firmado por el entrevistador), en el cual se les garantizase la
confidencialidad de los datos y su uso exclusivo para esta investigacion y, (¢) un
ejemplar del formulario de valoracion de la EIS-I/A.

Los profesionales dispusieron de tres meses para realizar las aplicaciones y
hacer la devolucion de los datos obtenidos (formulario de valoracion y consentimientos
informados debidamente firmados). A medida que las escalas estuvieron listas, las
retornaron a la sede de los servicios territoriales del DE, desde donde se enviaron a la
sede central para ser recogidas por el grupo de investigacion; al mismo tiempo, los
profesionales enviaron los datos informatizados a través del correo electronico, de tal
manera que los miembros del grupo realizaran la codificacion de los mismos.

Durante todo el periodo de trabajo, los profesionales recibieron apoyo, por parte
de los miembros del grupo de investigacion, a través de la plataforma virtual, via
telefonica o por correo electronico.

Una vez reunidos todos los datos, se introdujeron en una matriz elaborada con el

software IBM SPSS Statistics 21 para realizar su tratamiento estadistico. Como
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resultado de este trabajo, se obtuvieron 949 protocolos validos, distribuidos entre cada

uno de los seis rangos de edad establecidos.

6.2.5 Analisis de datos

Como la mayoria de los instrumentos de medida en psicologia, la Escala
d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents sigue la estrategia de la teoria de
norma de grupo. Esta basa la medida en el resultado de comparar la puntuacion que ha
obtenido un individuo al aplicarle el instrumento y la puntuaciéon que ha obtenido un
grupo de la misma poblacion a la cual pertenece el individuo medido (grupo norma o
normativo). Como comenta Muiiz (1998, 2003), la puntuacion de una persona sera alta
o baja en funcién de su posicion relativa en el grupo.

Para obtener las propiedades psicométricas del instrumento se llevaron a cabo
los siguientes andlisis, siguiendo los postulados de la teoria clasica de los tests:

e Indice de consistencia interna para la puntuacién global de la escala y para cada
una de las secciones, con la finalidad de conocer el grado de homogeneidad
entre los items del instrumento de medida.

* Funcionamiento de la escala para las diferentes variables sociodemograficas:

- Correlacion de las puntuaciones (global y por secciones) en relacion al género.

- Correlacion de las puntuaciones (global y por secciones) en relacion a la edad.

- Correlacion de las puntuaciones (global y por secciones) en relacion al grado

de discapacidad.

* Validez de contenido, criterio y constructo.

e Puntuaciones normativas.

6.3 Aspectos éticos de la investigacion

Toda investigacion conlleva plantear y resolver un conjunto de cuestiones
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relativas a los aspectos éticos inherentes a su implementacion y que intentamos recoger
en este apartado. El objetivo, como recuerda Jiménez (2008), es promover en el
investigador la conciencia de que todo lo que pueda ser técnicamente posible puede no
ser éticamente aceptable, en especial, lo referente al valor de la dignidad, integridad y
autonomia del ser humano.

Las fuentes que han inspirado las cuestiones éticas adoptadas en nuestra
investigacion han sido, por un lado, las aportaciones de distintos autores como Anguera
(2008), Babbie (2000) y Franca-Tarrago6 (2012) que indican que algunos de los aspectos
de mayor relevancia y que se deben tener presentes en toda investigacion son la
voluntariedad, el anonimato y la confidencialidad de los datos, asi como el informe de
los resultados a las partes interesadas. Por otro lado, las aportaciones de la Council for
International Organizations of Medical Sciences-CIOMS (Macrae, 2007) que establece
entre sus pautas éticas internacionales que el investigador debe asegurarse que la
persona ha recibido suficiente informacion acerca de los objetivos y procedimientos a
seguir, que su participacion es voluntaria, que puede retirarse en cualquier momento si
asi lo desea, los beneficios esperados para la sociedad y su contribucion al conocimiento
cientifico y, la confidencialidad con la que sera tratada la informacién obtenida.

Estos aspectos han sido tomados como principios que han guiado las practicas a
lo largo de la investigacion para asegurar en todo momento la dignidad de la persona.

Respecto a la voluntariedad, manifiestan que los participantes necesitan estar
bien informados de los objetivos que guian la investigacion, asi como del procedimiento
a seguir, antes de decidir si desean participar o no. Por esta razon, se les brindé tanto a
los profesionales como a las familias del nifio/adolescente con DI/DD toda aquella
informacion que les permitiese, con toda libertad, tomar la decision de aceptar o

rechazar participar en la investigacion, o si fuese el caso abandonarla, procurando el uso
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de un lenguaje asequible. En el caso de los profesionales, se realizé la jornada de
formacion para explicarles el proyecto y los pasos a seguir y, a su vez, se les
proporcion6 el acceso a una plataforma virtual, asi como un correo electronico y un
teléfono de contacto para cualquier duda o comentario.

Durante el proceso de recoleccion de datos, se tratd a los participantes con el
maximo respeto e igualdad, evitando en cualquier caso invadir su intimidad o forzar
situaciones; mas si tenemos en cuenta que, como comentan Bermant y Warwick (1978),
las personas y familias con discapacidad han sido demasiado a menudo victimas de la
desconsideracion y de la exclusion.

Toda persona tiene derecho a que se guarde en secreto cualquier informacion
que haya compartido con el profesional; por lo tanto, al presentar el proyecto a cada
participante, se les explico que toda la informacidon proporcionada seria de caracter
confidencial y an6nimo, dejando claro también que seria utilizada unicamente para las
finalidades planteadas en los objetivos de la investigacion. A tal fin la identidad de los
participantes se ha podido preservar asignando un codigo en cada caso que es la unica
informacion visible para los investigadores.

En definitiva, se les pidido a todos los participantes (padres, profesionales y
persona con DI/DD si fuese el caso) que firmasen un consentimiento informado, con la
finalidad de manifestar su participacion voluntaria y garantizarles el anonimato. En el
Anexo 2 se presenta un ejemplo del consentimiento informado utilizado en la
investigacion.

Asimismo, se ha llevado a cabo una sesion informativa/formativa a la que se
invitd a todos los participantes como entrevistadores e informantes en la que se dio
cuenta de los resultados de la investigacion y se informd sobre las posibilidades

derivadas del uso de la escala en beneficio de los alumnos y alumnas con DI/DD.
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Finalmente, dada la naturaleza de la investigacion -adaptar y validar una escala-

no ha sido necesario tomar otras garantias de carécter ético.
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Capitulo 7

Resultados

7.1 Validacion de la EIS-I/A. Propiedades psicométricas

7.2 Necesidades de apoyo mas significativas de los nifos y adolescentes con DI/DD



7. Resultados

Conocer las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con DI/DD es de
gran ayuda, tanto para los profesionales como para las instituciones proveedoras de
servicios, en relacion a la planificacion de la respuesta mas adecuada y ajustada a las
distintas realidades.

En este capitulo se presentan los resultados obtenidos en el proceso de
adaptacion y estandarizacion de la EIS-I/A, agrupados en dos apartados. En el primero,
se describen los resultados de la adaptacion y validacion de la Supports Intensity Scale
for Children al contexto catalan. Y en el segundo, se presentan los resultados del
objetivo que guia la finalidad ultima de esta investigacion; es decir, identificar las
necesidades de apoyo mas frecuentes o significativas de los nifios y adolescentes con
DI/DD. De esta manera, los profesionales e instituciones podran contar con mas
elementos para lograr plantear las acciones oportunas que, a su vez, permitan mejorar
los servicios y las politicas que actualmente se orientan a este sector de la poblacion en

nuestro contexto.

7.1 Validacion de la EIS-1/A. Propiedades psicométricas

Como se ha comentado anteriormente, uno de los objetivos de nuestro trabajo es
la traduccion, adaptacion y validacion de la Support Intensity Scale for Children al
contexto catalan.

Los andlisis de los datos obtenidos fueron realizados con base en la teoria clasica
de los tests que nos orienta respecto de las pruebas que deben llevarse a cabo que, en
nuestro caso, estdn en consonancia con las realizadas para la adaptacion al catalan de la

Support Intensity Scale en su version para adultos (Giné et al., 2007).
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En efecto, aunque son multiples las posibilidades y tipos de andlisis a realizar, en
este estudio nos hemos centrado en aquellos més significativos que permiten conocer
las propiedades psicométricas basicas de la escala adaptada al contexto catalan.

La estimacion de las propiedades psicométricas de los tests, tiene como finalidad
garantizar que las decisiones tomadas a partir de ellas son las adecuadas. Estimar la
fiabilidad y validez de los tests, es imprescindible para poder utilizarlos de forma
rigurosa y cientifica.

Cabe mencionar que los analisis estadisticos se realizaron con el software IBM
SPSS Statistics version 21 a excepcion del calculo del error estdindar de medida y las
correcciones de las puntuaciones de la edad, género y % de discapacidad que se

realizaron con el apoyo del programa Office Excel 97-2004.

7.1.1 Indice de discriminacion interna de cada seccion

Con la finalidad de comprobar si se esta valorando correctamente el constructo
de necesidades de apoyo, se consideré oportuno analizar las correlaciones existentes
entre la puntuacion obtenida en cada una de las siete secciones que componen la escala
y la puntuacién total. En la Tabla 8 se puede apreciar que las correlaciones son, en

todos los casos, superiores a .80.

gzs:ili.ciones entre la puntuacion de cada seccion y la puntuacion total
Secciones Puntuacion total P
A. Vida domestica 84" <.001
B. Vida comunitaria i de barri 897 <.001
C. Participacio a [’escola 917 <.001
D. Aprenentatge escolar 827 <.001
E. Salut i seguretat 93" <.001
F. Socials 90™ <.001
G. Defensa i autodeterminacio 88" <.001

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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Las correlaciones obtenidas entre las puntuaciones de cada una de las secciones
y la puntuacién total de la escala reflejan la existencia de un alto indice de
discriminacion interna para todas las areas de evaluacion que recoge la EIS-I/A, lo cual
demuestra la representatividad de las actividades valoradas con respecto a las
necesidades de apoyo que manifiestan los nifios y adolescentes con DI/DD de Cataluiia.
En este sentido, se puede afirmar que altas puntuaciones en la escala se corresponden
con puntuaciones altas en cada seccidon y, viceversa, puntuaciones bajas en la escala
estan correlacionadas con puntuaciones bajas en todas las secciones. La puntuacion
mas baja se vio reflejada en las actividades de Aprenmentatge escolar (.82) y, la

correlacion mas alta en la seccion de Salut i seguretat (.93).

7.1.2 Fiabilidad de la escala

Muiiiz (2010) comenta que la fiabilidad expresa el grado de precision en la
medida, asi como la capacidad del instrumento para discriminar y diferenciar a los
sujetos a través de sus respuestas en todos los items. Constituye un requisito
imprescindible en el proceso de validacidon ya que, cuando utilizamos un instrumento
para evaluar un constructo, la medida resultante siempre lleva asociada un error de
medida, el cual se calcula a partir de los coeficientes de fiabilidad. Siguiendo a
Hernandez et al. (2006), cabe agregar que un instrumento de medicion puede ser fiable
pero no necesariamente valido, es decir, puede medir consistentemente un aspecto, mas
no medir lo que pretende medir. Por lo cual, es requisito que el instrumento de medicion
demuestre ser fiable y valido; de no ser asi, los resultados de la investigacién no los
podemos tomar en serio.

En primer lugar se analiz6 la consistencia interna de la escala, después se

calcularon las correlaciones inter-items de la escala en su totalidad y por secciones; y

161



para complementar el analisis de la consistencia interna se calculd el error estdndar de

medida. Finalmente, se procedio a calcular la fiabilidad inter-evaluadores.

7.1.2.1 Consistencia interna.

Expresa hasta qué punto las respuestas son suficientemente coherentes y
relacionadas para concluir que todos los items miden lo mismo y son sumables en una
puntuacién Unica que representa o mide un rasgo (recordemos que estamos en la escala
tipo Likert y que para sumar items deben medir lo mismo).

La primera medida de fiabilidad se obtuvo con base en la consistencia interna de
los items, la cual nos indica el grado de homogeneidad que hay entre los items de un
instrumento de medida. Esta se ha calculado a partir del coeficiente alfa de Cronbach,
ya que es el mas utilizado en los tests y las escalas de medida, disefiado para los items
continuos. El valor de este coeficiente estd en funcion del grado en que los items de un
test covarian entre ellos (Muiiiz, 2003). El coeficiente alfa (o) es un indicador de la
fiabilidad de un test basado en su grado de consistencia interna.

Al analizar la consistencia interna de la escala en su totalidad (61 items), tal y
como muestra la Tabla 9, se obtuvo un indice muy elevado (.98); seguidamente, se
realiz6 el mismo andlisis para cada una de las siete secciones, con la finalidad de
asegurar que la fiabilidad de todos los elementos de la misma es elevada. Las secciones
obtuvieron un alfa de Cronbach superior a .90 en todos los casos, lo cual significa que
poseen una consistencia interna mas que adecuada. Concretamente, el valor mas bajo lo
obtuvo la seccion referente a las actividades de Participacio a I’escola (.92) y, el mas

alto fue para la seccion de Defensa i autodeterminacio (.95).
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Tabla 9.
Consistencia interna. Alfa de Cronbach del total de la muestra (N= 949)

No. de items Alfa de Cronbach
Puntuacion total 61 .98
A. Vida domeéstica 9 93
B. Vida comunitaria i de barri 8 94
C. Participacio a [’escola 9 92
D. Aprenentatge escolar 9 93
E. Salut i seguretat 8 94
F. Socials 9 93
G. Defensa i autodeterminacio 9 95

Pfeiffer, Heslin y Jones (1976), Muiiiz (2003), entre otros, proponen un valor de
.85 si se van a tomar decisiones sobre sujetos concretos; Anastasi y Urbina (1997),
Salvia y Ysseldyke (1995), entre otros, han citado .90 como el nivel aceptable para
demostrar una validez adecuada de las escalas de evaluacion; pero tal y como dice
Schmitt (1996), no parece haber acuerdo sobre un valor minimo estandar para aceptar
un coeficiente de fiabilidad como adecuado. En general, la consistencia interna es
buena, tanto para cada una de las secciones como para la escala en si, ya que los valores
obtenidos fueron muy altos y pasaron de .90 en todos los casos.

Finalmente, para estudiar mas a fondo las propiedades de la escala, se calcularon
los coeficientes alfa de Cronbach en los distintos rangos de edad (5a 6,7 a 8,9 a 10, 11
al2, 13 al4y 15 a 16). Tal y como se puede apreciar en la Tabla 10, todas las
puntuaciones son iguales o superiores a .90 excepto en un caso (Aprenentatge escolar
en el rango de 9 a 10 afios), lo que indica una muy buena fiabilidad, con lo cual se
puede decir que cumple con creces el criterio de consistencia interna en cada uno de los

rangos de edad.
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Tabla 10.
Consistencia interna. Alfa de Cronbach por rangos de edad

Rangos  Vida Vida Defensa i
& . comunita- Participacié Aprenentat Saluti . Puntuacio
de edad domeés- .. R Socials autodeter-
- . riaide al’escola ge escolar seguretat S total
enaflos  tica . minacio
barri
5-6 0.92 0.94 0.92 0.93 0.94 0.93 0.96 0.95
7-8 0.91 0.94 0.92 0.93 0.94 0.93 0.95 0.95
9-10 0.92 0.93 0.9 0.88 0.93 0.92 0.93 0.94
11-12 0.93 0.95 0.91 0.94 0.94 0.93 0.96 0.95
13-14 0.94 0.95 0.93 0.93 0.94 0.94 0.95 0.95
15-16 0.96 0.99 0.94 0.95 0.96 0.95 0.97 0.99

La consistencia interna de una escala multidimensional, como es nuestro caso,
tiende a ser subestimada por el coeficiente alfa de Cronbach, y esa subestimacion es
mayor cuando los coeficientes de correlacion entre las secciones son elevados. Una
forma de mejorar estos resultados es el alfa de Cronbach estratificado, el cual se
recomienda calcularlo cuando las puntuaciones de las secciones van a sumarse para
obtener una puntuacion total. Una vez realizado este calculo, se obtuvo un coeficiente
alfa de Cronbach estratificado de .99, el cual es ligeramente superior al .98
correspondiente al alfa de Cronbach no estratificado.

Aunado al calculo de los coeficientes alfa, se calcularon las correlaciones inter-
items, tanto por secciones como de la escala en su totalidad (Anexo 3); todas ellas
fueron significativas (p<.001). Las puntuaciones estuvieron en un rango entre .45y .84
para la seccion de Vida domestica, entre .56 y .81 para las actividades de Vida
comunitaria i de barri, desde .3 hasta .81 para las actividades de Participacio a
I’escola, de .5 a .82 para las actividades relacionadas con el Aprenentatge escolar, de
.56 a .83 para las referentes a Salut i seguretat, de .45 a .81 para las actividades Socials

y, finalmente, desde .47 hasta .85 para las de Defensa i d’autodeterminacio.
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Toda medida tiene un componente de variacién que arroja un error de medida,
por lo cual, se calcul6 el error estindar de medida para cada una de las diferentes
secciones y para la puntuacion total, en cada uno de los seis rangos de edad. Este indice
permite estimar el intervalo dentro del cual la puntuacién obtenida por determinada
persona mantiene un grado predeterminado de certeza. Para calcular el error estdndar
de medida de la version catalana de la EIS-I/A se utilizaron los coeficientes de
fiabilidad presentados en la Tabla 3, obteniéndose estimaciones relativamente pequefias
(desde .3 hasta 1.51 en el total de la escala), lo que sugiere que los rangos de error
asociados con la EIS-I/A son aceptables. Como puede observarse en la Tabla 11, los
valores de cada seccidon son menores respecto a la puntuacion total, debido a que sus
items miden lo mismo. Se puede apreciar que los valores mas pequefios se concentran

en la seccion referente a la Vida comunitaria i de barri.

Tabla 11.

Error estandar de medida de la EIS-1/A para cada seccion y para la puntuacion total

Rango Vida Vld% \ Participa  Aprenen- . Defensa i Puntua-

. comunita- ., Salut i . autode- .

deedad  domes- o ciba tatge Socials . cion
~ . riaide , seguretat termina-

en afios tica . I’escola escolar . total

barri cid

5-6 1.1 0.44 1.14 0.82 0.80 0.99 0.68 1.33

7-8 1.14 0.43 1.03 0.72 0.81 0.96 0.74 1.29

9-10 1.1 0.57 1.25 1.03 0.94 1.09 0.87 1.51

11-12 0.94 0.3 1.17 0.67 0.69 1.03 0.59 1.22

13-14 0.91 0.37 0.99 0.77 0.79 0.87 0.66 1.23

15-16 0.64 0.19 0.85 0.57 0.56 0.81 0.44 0.9

También se calculo el coeficiente de fiabilidad para la escala total y para cada
rango de edad segun la técnica de las dos mitades; para lo cual, el conjunto de items fue
dividido en dos mitades (pares e impares) y las puntuaciones o resultados de ambas
fueron comparados, obteniéndose un coeficiente de fiabilidad de Spearman-Brown

superior a .90 en todos los casos (Anexo 4). Siguiendo la recomendacion de Muiiiz
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(1998), se dividieron en pares e impares, ya que no es recomendable dividirlo sin mas
por la mitad, dado que muchos items, por lo general, muestran un incremento gradual de

la dificultad de sus items.

7.1.2.2 Fiabilidad interevaluadora.

Segin Dane (1997), en los procedimientos de medida que implican juicios o
evaluaciones subjetivas hechas por méas de una persona, la fiabilidad interevaluadora es
la técnica apropiada para determinar la fiabilidad del instrumento, ya que se interpreta
como la coincidencia entre los evaluadores u observadores al emitir juicios.

En este caso, se analizaron las correlaciones existentes entre las respuestas que
proporcionaron los informadores en la estimacion previa para conocer el grado de
acuerdo entre ambos, lo cual proporcioné datos relevantes acerca del funcionamiento de
la escala, en cuanto a que las coincidencias entre las respuestas proporcionadas por
ambos informadores dan validez a cada una de las secciones que componen la escala y
que los ambitos a evaluar estan bien definidos. Todo esto permite concluir que las
evaluaciones realizadas por ambos informadores estan altamente correlacionadas y son

significativamente distintas de cero (Tabla 12).

Tabla 12.
Correlaciones entre los informadores

Informador 2

EE3

Informador 1 Correlacion de Pearson .80
Sig. (bilateral) .000
N 949

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Para comprobar si las correlaciones entre las respuestas de los dos informadores
se mantienen en cada uno de los contextos de vida diaria evaluados, se realiz6 el mismo

analisis pero con las puntuaciones obtenidas en cada una de las secciones; pudiendo
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comprobar también, que las coincidencias entre las respuestas de ambos son

significativas (Tabla 13).

Tabla 13.
Correlaciones entre las puntuaciones de los informadores para las diferentes secciones
Secciones Informador 2 p
A. Vida domestica 83" <.001
B. Vida comunitaria i de barri 827 <.001
C. Participacio a [’escola 78" <.001
Informador 1 D. Aprenentatge escolar 74" <.001
E. Salut i seguretat 807 <.001
F. Socials 797 <.001
G. Defensa i autodeterminacio 78" <.001

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
N por lista= 939

A partir de los resultados obtenidos, se puede concluir que las puntuaciones de
ambos informadores estan altamente correlacionadas en cada una de las siete secciones
que componen la escala.

La seccion que presentdé la mayor correlacion entre los dos grupos de
informadores fue la referente a las actividades de Vida domestica; por el contrario, la
seccion de Aprenentatge escolar, que representa un constructo mas complejo, fue la que
mayores discrepancias reflej6. De cualquier manera, es importante destacar que todas
las secciones presentaron correlaciones muy elevadas, las cuales, ademés dan a conocer

la fiabilidad interevaluadora.

7.1.3 Validez de la EIS-I/A

Como es sabido, existen diferentes aproximaciones a la validez de un
instrumento; en la presente investigacion se han valorado tres tipos: la validez de
contenido a partir del proceso de construccion de la escala, la validez de constructo a

través del estudio de la estructura interna del instrumento, la validez de criterio
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contrastando los resultados de la escala con los resultados obtenidos en la valoracion
previa de las necesidades de los apoyos.

La Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents, al igual que la
EIS para adultos, tiene como finalidad obtener la medida de la intensidad de los apoyos
adicionales que necesitan las personas con DI/DD con el doble propdsito de conocer las
propias necesidades y, esencialmente, de planificar mejor los apoyos y servicios que se
adecuien a las caracteristicas personales. Por lo tanto, como dicen Verdugo, Arias e
Ibanez (2007), el instrumento dispondré de validez suficiente en la medida que sea 1til a

estos propositos.

7.1.3.1 Validez de contenido.

Segin Briones (1996), la fiabilidad es una condicidon necesaria, pero no
suficiente, en la investigacion cientifica; un requisito mas exigente y esencial es la
validez de las medidas. Esta hace referencia a la necesidad de garantizar que un test
constituye una muestra adecuada y representativa de los contenidos que se pretenden
evaluar con su uso; queda totalmente justificada si los contenidos estdn claramente
definidos y se puede explicitar con precision la materia objeto de estudio.

La validez de contenido se establecid a partir del proceso de construccion de la
escala (revision de la literatura, creacion de los items, juicio de expertos, traduccion y
retro-traducciodn, asi como la prueba piloto).

Debe recordarse que la Supports Intensity Scale for Children (SIS-C), es una
nueva escala disenada después de la SIS — version para adultos (Thompson et al., 2004),
para dar respuesta a un sector de la poblacién que hasta el momento no habia sido
atendido en estos aspectos. EI primer paso para crear la escala, fue la revision de los
items de la SIS para determinar los items que podrian ser aplicables para valorar las

necesidades de los apoyos de los nifios y adolescentes con DI/DD; por ejemplo, items
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relacionados con el cuidado personal fueron incorporados, y por el contrario, items
relacionados con el trabajo fueron eliminados. Los autores, basdndose en su
experiencia profesional trabajando con nifios y adolescentes y, a través de la revision de
la literatura, identificaron items adicionales que reflejan las necesidades de apoyos de
los nifios y adolescentes y se construy6 un conjunto de items de mas de 70 actividades
de vida y més de 40 items relacionados con las necesidades de apoyos médicos y
conductuales excepcionales.

Se reunid a un grupo de expertos para participar en un proceso de Q-sort con la
finalidad de definir los items e identificar posibles estructuras de secciones, el cual
estuvo formado por 75 expertos internacionales en el campo de la discapacidad
intelectual y del desarrollo, incluyendo académicos, técnicos de la administracion y
profesionales que trabajan directamente con nifos y adolescentes. Después de analizar
la relevancia, claridad e idoneidad de cada uno de los items, se obtuvo una version para
la prueba piloto, que consistié en 61 items relacionados con las necesidades de los
apoyos de los ninos y adolescentes, medidas en tres dimensiones de apoyo: el tipo, la
frecuencia y el tiempo necesario para proporcionar el apoyo. Los items se estructuraron
en siete secciones que constituyen las dreas o contextos de vida mds representativos.
Ademas, se incluyeron 34 items para evaluar cuestiones relativas a la salud y al
comportamiento, los cuales forman la primera parte del instrumento.

Para determinar la validez de contenido se ha de tener presente la relevancia de
los items y la representatividad del test (Paz, 1996). En la Escala d’Intensitat dels
Suports per a Infants i Adolescents estos dos aspectos quedan resueltos gracias al
proceso seguido en la adaptacion al contexto catalan. En este sentido, la validez de
contenido de la EIS-I/A queda avalada por los siguientes aspectos: (a) todos los

elementos (secciones e items) que componen la escala fueron desarrollados a partir de la
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literatura internacional basada en el concepto y medida del constructo de necesidades de
apoyo; (b) en la elaboracion de la escala original se siguid un proceso riguroso tanto en
la redaccion de los items como en la prueba piloto y en la fase del trabajo de campo; (c)
la traduccion de la version original a la lengua catalana se hizo a partir de traductores
con experiencia y posteriormente se hizo la retro traduccién y, (d) en la adaptacion de la
escala a la poblacion catalana se realizé un juicio de expertos en relacion al grado de
claridad, idoneidad e importancia de cada item.

Por tanto, con base en la correcta seleccion inicial de los items por parte de los
autores principales y garantizando un proceso preciso en la traduccion y adaptacion a la

lengua catalana, se puede afirmar que la validez de contenido de esta escala es buena.

7.1.3.2 Validez de constructo.

Muiiiz (1998) plantea la validez de constructo como la recogida de evidencia
empirica que garantiza la existencia de un constructo en las condiciones que exige la
teoria cientifica. En otras palabras, segun Dane (1997) implica “determinar hasta qué
punto una medida representa los conceptos que habria de representar y no representa
conceptos que no habria de representar” (p. 331). A continuacion se presentan una serie
de evidencias que proporcionan informacion sobre la validez de constructo de la EIS-
I/A.

- Correlaciones entre las puntuaciones de las secciones. Para comprender el
funcionamiento general de un instrumento de evaluacion, resulta relevante conocer las
relaciones que existen entre los diferentes contextos que se evaltian. Previamente, se ha
comprobado que las correlaciones entre las secciones de la escala y el resultado total
fuesen significativas (Tabla 8), por lo cual se consider6 necesario comprobar si las

correlaciones existentes entre las secciones también resultaban ser elevadas.
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Todas las secciones evaluan contextos distintos, pero siempre referidas al
dominio general de necesidades de apoyo, es decir, que todas contribuyen de manera
potente en el constructo. Para determinar el grado de correlacion existente entre las
siete secciones, se analizaron las puntuaciones y con base en los resultados obtenidos, se

pudo determinar que cada una aporta informacidon necesaria para definir el constructo a

medir.
Tabla 14.
Correlaciones entre las puntuaciones de las secciones
A B C D E F G

A. Vida domestica 1767 807 60T 757 67 627
B. Vida comunitaria i de barri 1 87 677 80" 7 73"
C. Participacio a [’escola 1 737 80" 79" 72"
D. Aprenentatge escolar 1 747 70" 73"
E. Salut i seguretat 1 827 84™
F. Socials 1 817
G. Defensa i autodeterminacio 1

**La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Como se puede observar en la Tabla 14, en todos los casos se obtienen valores
minimos de .60, lo cual indica correlaciones altas entre cada una de las secciones de la
escala con el resto de las secciones que la componen; es decir, unas a otras se refuerzan
para medir diferentes aspectos de necesidades de apoyo. Vale la pena destacar que las
secciones B (Vida comunitaria i de barri), C (Participacio a l’escola) y E (Salut i
seguretat), parecen formar un “bloque” homogéneo con correlaciones por encima de
.80; de igual manera sucede con las secciones E (Salut i seguretat), F (Socials) y G
(Defensa i autodeterminacio).

La interpretacion de estos coeficientes de correlacion tienen mas interés en
términos de proporcion de variabilidad compartida o explicada, lo cual ofrece una idea

mas completa de la magnitud de la relacion. En este caso se hace referencia al
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coeficiente de determinacion, el cual se define como el cuadrado del coeficiente de
correlacién de Pearson (1) y se interpreta como una proporcion de varianza de una
variable que es explicada por otra (Ferrando & Anguiano-Carrasco, 2010). Por
ejemplo, si la correlacion que se manifiesta entre la seccion de Salut i seguretat con la
de Defensa i autodeterminacié es de .84, significa que .84°= .70, es la proporcion de
varianza compartida entre ambas variables, lo cual puede interpretarse como que dichas
secciones comparten un 70% de elementos, o lo que es lo mismo, explican de igual
manera aproximadamente un 70% del constructo de necesidades de apoyos y, que
unicamente el 30% corresponde a aspectos exclusivos de cada seccion. En cuanto a la
correlacion entre la seccion de Salut i seguretat con la de Socials, tenemos que .82°= .67
es la proporcion de varianza compartida entre ambas variables, es decir, comparten un
67% de elementos. De igual manera, el coeficiente de determinacion entre la seccion de
Socials y la de Defensa i autodeterminacio, sefiala que comparten un 66% de elementos.

En cuanto al otro bloque de secciones con altas correlaciones, se puede decir que
entre la seccion de Vida comunitaria i de barri con la de Participacio a [’escola (.82), y
con la de Salut i seguretat (.80), comparten un alto porcentaje de elementos (67% y
64% respectivamente); esto mismo sucede entre la seccion de Participacio a l’escola
con la de Salut i seguretat (.80).

Por el contrario, la puntuaciéon mas baja se puede apreciar entre las secciones de
Aprenentatge escolar y Vida domestica (.60), lo cual refleja que solamente comparten
un 36% de elementos y un 64% es exclusivo de cada seccion; esto puede deberse a que
al hacer referencia a conceptos mds abstractos, relacionados con la inteligencia, no
siempre se encuentra relacionada con las otras areas que incluyen actividades cotidianas

referentes a la conducta adaptativa y participacion en la sociedad.
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Una vez comprobadas las correlaciones entre las secciones y la puntuacion total
de la EIS-I/A, se calcularon las correlaciones existentes entre las puntuaciones de las
secciones y la puntuacion total para cada rango de edad. Las tablas con los resultados
obtenidos se pueden consultar en el Anexo 5.

El segundo examen de validez de constructo, se realizO comparando las
puntuaciones de la EIS-I/A con las puntuaciones del cociente intelectual (CI), la
conducta adaptativa (CA) y el grado de discapacidad.

- Correlaciones entre las puntuaciones de la escala y las del cociente intelectual.
En el caso de la EIS-I/A se espera que los nifios y adolescentes con una mayor
discapacidad intelectual tengan mayores necesidades de apoyo y, por la misma razon,
también se espera que los usuarios con menos habilidades adaptativas y menor cociente
intelectual, tengan mas necesidades de apoyo. Por consiguiente, en el caso de las
puntuaciones del cociente intelectual y de la conducta adaptativa se espera que
correlacionen de manera negativa con las puntuaciones de la EIS-I/A, y por el contrario,
se espera que correlacionen de manera positiva con las puntuaciones del grado de
discapacidad.

Para evaluar la relacion entre las necesidades de apoyo y el cociente intelectual
se correlacionaron las puntuaciones de las secciones y la puntuacion total con las
puntuaciones de cociente intelectual de los usuarios de la muestra de estandarizacion
que disponian de este dato. En relacion al rango de edad de 5 a 6 afios, 95 nifios
disponian de este dato; del rango de edad de 7 a 8 anos, 103 contaban con ¢l; del rango
de edad de 9 a 10 afos, 104 nifios disponian de él; del rango de 11 a 12 afos, 107
contaban con el dato; del rango de 13 a 14 afios, 65 adolescentes disponian del dato vy,
del rango de edad de 15 a 16 afios, 48 adolescentes pudieron proporcionar esta

informacion. Los valores de los coeficientes de correlacion se muestran en la Tabla 15.
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Hay que tener presente que en realidad no es el valor exacto o la puntuacion
individual del CI el que se utiliza, sino la categorizacion habitual a partir de ¢él, es decir,
se ubica la puntuacion de la persona en uno de los siguientes rangos: <25 o profundo, de

25 a 39 o grave, de 40 a 55 o moderado y de 55 a 70 o ligero/leve.

Tabla 15.
Correlaciones de las secciones y de la puntuacion total con el cociente intelectual

. Vida .. . .
Rango Vida . Participa- Aprenen- Saluti Defensa i .,

) comuni -, . Puntuacion
deedad  domés- taria i ciba tatge segure- Socials  autodeter total
en afios tica . I’escola escolar tat minacio
de barri

5-6 -0.61 -0.45 -0.45 -0.29 -0.27 -0.39 -0.15 -0.42
7-8 -0.65 -0.54 -0.59 -0.51 -0.57 -0.55 -0.54 -0.63
9-10 -0.57 -0.41 -0.5 -0.37 -0.45 -0.48 -0.4 -0.53
11-12 -0.71 -0.61 -0.6 -0.46 -0.61 -0.57 -0.54 -0.67
13-14 -0.6 -0.59 -0.65 -0.48 -0.7 -0.65 -0.59 -0.68
15-16 -0.48 -0.36 -0.43 -0.19 -0.32 -0.27 -0.25 -0.36

En general, se puede observar que las correlaciones obtenidas son bajas y
medias, y oscilan en un rango muy amplio, que va de -.15 a -.71; con lo cual se puede
decir que la variable CI no se muestra como un factor determinante en la presencia de
mas o menos necesidades de apoyo en los nifios y adolescentes con DI/DD. Las
puntuaciones obtenidas son negativas, ya que se plantea que a menor puntuacion de CI,
los nifios tienen mayores necesidades de apoyo; de esta manera, segiin lo expuesto, se
puede afirmar que cuanto mas alto sea el valor de la correlacion, mayor sera la
necesidad de apoyo.

Llama la atencion la puntuaciéon obtenida en el rango de 5 a 6 afios,
especificamente en la seccion de Defensa i autodeterminacio, la cual muestra un valor
de -.15. Esto puede deberse a que, a edades tan tempranas, las habilidades relacionadas
con la autodeterminacion alin no estan desarrolladas y muchas de las actividades que se

evaltan no van de acuerdo a la autonomia de los nifios en esa etapa. De igual manera,

174



se puede destacar la puntuacion obtenida en la seccion de Aprenentatge escolar en el
rango de 15 a 16 afos, con un valor de -.19, la cual viene a ser la segunda puntuacion
mas baja de la tabla de correlaciones presentada. Esto podria ser como resultado del
cambio de etapa educativa, es decir, el paso de primaria a secundaria. Otra posible
explicacion tendria que ver, probablemente, con el método utilizado para recoger los
datos y también que a veces son datos obtenidos hace tiempo y no estan actualizados.

Teniendo presente la actual definicion de DI/DD, cabe destacar que esta nueva
vision da mayor importancia a las habilidades adaptativas que al CI; en otras palabras,
se ha optado por un enfoque multidimensional donde cobran importancia las
limitaciones significativas en la conducta adaptativa y, se busca relacionar las
necesidades de las personas con los niveles de apoyo que requiere, por lo cual, la
puntuacién del CI de la persona deja de ser un valor central y pasa a ser un aspecto mas
en el proceso de evaluacion de las necesidades de apoyo.

- Correlaciones entre las puntuaciones de la escala y la conducta adaptativa.
Para evaluar la relacion entre las necesidades de apoyo y la conducta adaptativa se
correlacionaron las puntuaciones de las secciones y la puntuacion total de la escala con
las puntuaciones del Inventario para la Planificacion de Clientes y Agencias (ICAP) de
los nifos y adolescentes que disponian de este dato. Al igual que en el caso del CI, no
es el valor especifico o puntuacion individual de la CA sino una categorizacion habitual
de los valores, es decir, se ubica la puntuacion de la persona en uno de los siguientes
rangos: generalizado + TC (nivel 1-2), generalizado (nivel 1-2), extenso (nivel 3-4),
intermitente o limitado + TC (nivel 7-8; nivel 5-6), limitado (nivel 5-6) e intermitente
(nivel 9; nivel 7-8).

De la muestra de estandarizacion, la cantidad de usuarios que disponian de la

puntuacién del ICAP, 81 pertenecian al rango de edad de 5 a 6 afios, 80 al rango de 7 a
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8 afos, 63 al rango de 9 a 10 afios, 59 al rango de 11 a 12 afios, 50 al rango de 13 a 14
afios y 29 al rango de 15 a 16 anos. Los valores de las correlaciones entre las

puntuaciones de la EIS-I/A y la puntuacion de la CA se pueden observar en la Tabla 16.

Tabla 16.
Correlaciones de las secciones y de la puntuacion total con la conducta adaptativa
Rango Vida Vida . Participa-  Aprenen- . Defensa i .
\ comuni ., Salut i . Puntuacion

deedad domés .. . cid a tatge Socials  autodeter

~ . taria i de , seguretat o total
en afios tica . I’escola escolar minacio

barri

5-6 -0.4 -0.36 -0.48 -0.44 -0.39 -0.54 -0.33 -0.46
7-8 -0.4 -0.29 -0.45 -0.38 -0.42 -0.41 -0.26 -0.42
9-10 -0.6 -0.52 -0.62 -0.36 -0.61 -0.5 -0.51 -0.62
11-12 0 _51 -0.56 -0.65 -0.47 -0.47 -0.54 -0.36 -0.59
13-14 0 _52 -0.57 -0.64 -0.42 -0.58 -0.52 -0.45 -0.6
15-16 -0.49 -0.67 -0.73 -0.59 -0.56 -0.66 -0.63 -0.67

Mirando la tabla de correlaciones, se puede destacar que tanto en la columna de
Defensa i autodeterminacio como en la de Vida comunitaria i de barri, en el rango de
edad de 7 a 8 afos, se obtuvieron las puntuaciones mas bajas de todas (-.26 y -.29
respectivamente), probablemente como consecuencia de que a esta edad no sean
representativas las actividades relacionadas con el contenido de esta seccion, aunado a
que la autonomia y las habilidades necesarias para participar en estos contextos aiin no
estan bien desarrolladas.

En general, se puede observar que las correlaciones obtenidas, también son bajas
y medias, y oscilan en un rango muy amplio, que va de -.26 a -.73; con lo cual se puede
decir que la variable CA tampoco resulta un factor determinante en la presencia de mas
necesidades de apoyo en los nifios y adolescentes con DI/DD. Las puntuaciones
obtenidas son negativas, ya que se plantea que a mayor puntuacion de CA, menor es la

necesidad de apoyos que manifiestan los nifios y adolescentes con DI/DD.
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La vision holista de la persona, nos permite identificar sus necesidades y
capacidades, a partir de las cuales definimos los apoyos adecuados que requiere para ser
protagonista de su vida; por supuesto, desde un punto de vista dindmico, sus
condiciones iran variando con el paso de los afos.

- Correlaciones entre las puntuaciones de la escala y el grado de discapacidad.
Finalmente, para evaluar la relacion entre las necesidades de apoyo y el grado de
discapacidad, se compararon las puntuaciones de las secciones y la puntuacion total de
la escala con las puntuaciones del grado de discapacidad de los nifios y adolescentes de
la muestra que disponian de este dato. La distribucion de la muestra de estandarizacion
que disponian de la puntuacion del grado de discapacidad quedé de la siguiente manera:
163 usuarios del rango de 5 a 6 afos, 168 del rango de 7 a 8 afios, 151 del rango de 9 a
10 afios, 161 del rango de 11 a 12 afios, 115 del rango de 13 a 14 afos y, 72 del rango
de 15 a 16 anos. Los valores de las correlaciones entre las puntuaciones de la EIS-I/A'y

la puntuacién del grado de discapacidad se exponen en la Tabla 17.

Tabla 17.

Correlaciones de las secciones y de la puntuacion total con el grado de discapacidad

Rango Vida Vida . Participa  Aprene . Defensa i .

. comuni ., Salut i . Puntuacion
deedad domeés- . .. cid a ntatge Socials  autodeter
~ . taria i de , seguretat R total
en afios tica . I’escola escolar minacio
barri

5-6 0.71 0.55 0.61 0.51 0.5 0.51 0.44 0.62
7-8 0.57 0.43 0.53 0.38 0.42 0.41 0.41 0.5
9-10 0.58 0.43 0.56 0.34 0.42 0.36 0.37 0.51
11-12 0.64 0.58 0.51 0.49 0.58 0.53 0.48 0.63
13-14 0.7 0.61 0.64 0.49 0.62 0.55 0.52 0.68
15-16 0.75 0.75 0.68 0.57 0.69 0.58 0.62 0.69

Seglin los resultados obtenidos, se observa que la relacion es lineal directa, lo
cual comprueba que mayores niveles de discapacidad intelectual correlacionan con

mayores puntuaciones en la escala. Tal y como se puede observar en la Tabla 17, las
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correlaciones, oscilan en un rango que va de .34 a .75; con lo cual se puede decir que, el
grado de discapacidad del nifio o adolescente si resulta ser un factor determinante en la

presencia de mas necesidades de apoyo.

7.1.3.3 Validez de criterio.

Hace referencia al grado en que la puntuacion de una persona en un determinado
instrumento de medida correlaciona con la puntuacion que la misma persona obtiene en
otro instrumento que mide lo mismo. De momento no nos consta la existencia de otra
prueba que mida las necesidades de apoyo, asi que para explorar la validez de criterio
de la version catalana de la EIS-I/A se correlacionaron las puntuaciones de la
estimacion previa de necesidades de apoyo del nifio o adolescente, hecha por los dos
informadores, con las puntuaciones obtenidas en cada una de las secciones y la
puntuacion total de la escala (por ejemplo, la puntuacion de la seccion actividades de
vida doméstica con la estimacion de necesidades de los apoyos en la seccion de
actividades de vida doméstica).

- Correlaciones existentes entre la estimacion previa de necesidades de los
apoyos y los resultados obtenidos en la escala. Antes de iniciar con la aplicacion de la
escala, se le pidi6 a cada informador que estimase, en una escala tipo Likert de cinco
puntos (donde “1” puntia necesidades de apoyo bajas y “5” necesidades de apoyo
altas), las necesidades generales de apoyo del nifio o adolescente en cada una de las
siete areas de apoyo que definen las secciones de la EIS-I/A; las cuales, posteriormente
se evaluan por medio de actividades concretas a lo largo de la escala. Dicha estimacion
se tomo6 como pauta para estudiar la validez de criterio.

Los resultados obtenidos muestran valores de correlacion que indican que
realmente las secciones evaltan actividades que se dan en cada uno de los contextos.

En la Tabla 18 se presentan los coeficientes de validez calculados para cada dimension.
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Tabla 18.

Correlacion entre las estimaciones previas y las puntuaciones de la escala

Estimacion previa

A. Vida domestica

B. Vida comunitaria i de barri

C. Participacio a [’escola

D. Aprenentatge escolar

E. Salut i seguretat

F. Socials

G. Defensa i autodeterminacio

Puntuacion total

EE3

.65

ok

.62

ok

.66

ok

57

**La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Las correlaciones obtenidas resultaron significativas en todos los casos, siendo la

mas alta la existente entre la puntuacion total y la estimacion previa (.69), seguida por la

referente a las actividades de Participacio a [’escola (.66); por el contrario, la referente

a Defensa i autodeterminacio resultd ser la més baja (.56) junto con la de Aprenentatge

escolar (.57). Estos resultados aportan informacion importante, en el sentido de que los

items estan relacionados y muestran congruencia con lo que las personas consideran.

A manera de complementar la informacion, se calcularon las correlaciones

existentes entre las puntuaciones de cada seccion y el criterio (es decir, la puntuacion

total con las estimaciones previas), pero en esta ocasion, por rangos de edad.

Tabla 19.
Correlaciones entre las secciones y la puntuacion total con el criterio
. Vida - .
Rango Vida . Partici- Aprenen . Defensai  Puntua
. comunita - Salut i . .
deedad  domes . pacid a tatge Socials  autodeter- cion
- . riaide , seguretat S
en afios tica . I’escola escolar minacio6 total
barri
5-6 0.78 0.68 0.69 0.55 0.64 0.69 0.61 0.7
7-8 0.74 0.64 0.65 0.59 0.67 0.64 0.58 0.73
9-10 0.77 0.72 0.68 0.47 0.65 0.62 0.56 0.73
11-12 0.77 0.81 0.73 0.62 0.76 0.72 0.67 0.81
13-14 0.78 0.77 0.73 0.55 0.77 0.66 0.58 0.8
15-16 0.86 0.85 0.79 0.72 0.8 0.77 0.8 0.83
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Como se puede apreciar en la Tabla 19, las correlaciones arrojan valores que
oscilan entre .47 y .86. Nuevamente se puede apreciar que las correlaciones menos
elevadas corresponden a la seccion de actividades de Aprenentatge escolar, en cada uno

de los rangos de edad.

7.1.4 Puntuaciones normativas

Para finalizar el proceso de estandarizacion se obtuvieron las puntuaciones
normativas para la escala, para cada rango de edad.

Se transformaron las puntuaciones directas en percentiles, con la finalidad de
asignar a cada puntuacion directa el porcentaje de sujetos que obtienen puntuaciones
inferiores, lo que permite situar rdpida e intuitivamente la posicion del sujeto en el
grupo respecto a otros individuos con caracteristicas similares (Muiiz, 2003). En
efecto, los resultados de una persona dependeran de su posicion relativa dentro del
grupo al cual pertenece. Los percentiles constituyen una escala ordinal que permite
ordenar a los sujetos, pero no garantiza la igualdad de intervalos; diferencias iguales
entre percentiles no significan diferencias iguales entre puntuaciones directas.

En esta misma linea, para medir qué tan lejos esta un valor o puntuacion de la
media, es decir, del valor promedio de un conjunto de mediciones, se proporcionan
también puntuaciones estandar. De esta manera, la EIS-I/A proporciona puntuaciones
normativas en puntuacion estandar y percentiles para cada una de las siete secciones y
para la puntuacion total de cada uno de los rangos de edad (obtenida de la suma de las
puntuaciones directas de las secciones). Las puntuaciones estandar para las siete
secciones tienen una media de 10 y una desviacion estandar de 3.

Las puntuaciones estdndar para cada seccion que se obtuvieron para la poblacion
catalana se presentan en la columna de la izquierda de las tablas del Anexo 6 segln la

edad en cuestion. Para obtener la puntuacion estdndar de una seccion hay que dirigirse
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a la tabla que corresponde seglin la edad del nifio o adolescente evaluado, localizar la
puntuacion directa en la columna de la seccidon que corresponda y mirar en la columna
de la izquierda la puntuacion estandar que le corresponde. Hay que resaltar que una
puntuacion mas alta refleja una mayor necesidad de apoyo.

Ademés de las normas para cada una de las siete secciones, se obtuvo la norma
para la puntuacion total de cada rango de edad (que se ha nombrado “index de
necessitats dels suports” — indice de necesidades de los apoyos), el cual tiene una media
de 100 y una desviacion estandar de 15. Las puntuaciones estdndar para la puntuacion
total se pueden consultar en el Anexo 6 segun el rango de edad. Para conocer el indice
de necesidades de los apoyos correspondiente a una suma de puntuaciones directas de
las secciones hay que ir a la tabla segun la edad del nifio o adolescente y localizar en la
columna de en medio la suma de puntuaciones directas que se ha obtenido. La primera
columna de la tabla indica el indice de necesidades de los apoyos que le corresponde;
por ejemplo, si la suma de puntuaciones directas de las siete secciones da un valor de
390 para un nifio que tiene 11 afios de edad, el indice de necesidades de los apoyos es de
103.

También se obtuvieron los percentiles para cada una de las secciones y para la
puntuacion total de cada rango de edad, los cuales se pueden mirar también en el Anexo
6. Para conocer el percentil de una puntuacion directa en una determinada seccion hay
que consultar la tabla que corresponde seguin la edad del nifio o adolescente, localizar
esta puntuacion y ubicar el percentil que le corresponde en la primera columna de la
derecha. Para obtener el percentil de la puntuacion total, hay que localizar la suma de
las puntuaciones directas de las secciones en la columna de en medio de los anexos
correspondientes y después localizar el percentil en la tercera columna. Por ejemplo, si

la puntuacion total, es decir, la suma de las puntuaciones directas de las secciones de un
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nifio que tiene 11 afios de edad da un valor de 390. el percentil que le corresponde es 58
(y, como se habia indicado anteriormente, un indice de necesidades de los apoyos de
103). Esto quiere decir que el 42% de la muestra presenta una puntuacion mas alta y,
por tanto, refleja més necesidades de apoyos.

Finalmente, se podria decir que estamos en condiciones de afirmar que nos
encontramos delante de un instrumento que presenta unas condiciones aceptables para
ser utilizado en cualquier contexto, pero en nuestro caso, con un especial interés en el

ambito educativo.

7.2 Necesidades de apoyo mas significativas de los nifios y adolescentes con DI/DD

Una vez que se ha demostrado que la EIS-I/A resulta un instrumento valido y
fiable para medir las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con DI/DD, se
exponen algunos resultados descriptivos que permiten conocer la existencia de
relaciones o asociaciones entre las variables de interés y la presencia de mas
necesidades de apoyo; en otras palabras, conocer si existen diferencias significativas
entre las puntuaciones obtenidas entre hombres y mujeres, asi como entre nifios y
adolescentes con diferentes edades, entre participantes con diferentes grados de
discapacidad intelectual y los escolarizados en diferentes modalidades educativas.

Se eligieron estas cuatro variables (edad, género, grado de discapacidad y
modalidad de escolarizacién) por considerarse las mas significativas de entre las
variables analizadas en el proceso de validacion de la escala, y su incidencia en el
ambito educativo en relacion con los nifios y adolescentes con DI/DD. Ademas, son las
que mayor indice de respuesta obtuvieron, aproximandose al 100% de las encuestas.

En el area de las ciencias sociales, bioldgicas y de la conducta, comtinmente se
utiliza el andlisis de varianza (ANOVA) para determinar como una variable

independiente afecta a una variable dependiente; en nuestro caso, para comparar las
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variables exdgenas con el total de la escala, es decir, averiguar si alguna de dichas
variables incide en la manifestacion de necesidades de apoyos en los nifios y
adolescentes con DI/DD para poder participar satisfactoriamente en las actividades
diarias de la vida.

Para conocer el comportamiento de dichas variables sobre la puntuacion total de
la escala se realizaron dos pruebas, segin las caracteristicas de las variables. Para la
variable género se realiz6 una t de diferencia de medias para muestras independientes y
para las variables edad, grado de discapacidad y modalidad de escolarizacion, se

realiz6 un andlisis de varianza (ANOVA).

7.2.1 Género

Con la finalidad de determinar si las puntuaciones obtenidas en la escala varian

segiin el género, se realizO una prueba t de diferencia de medias para muestras

independientes.
Tabla 20.
Prueba t de muestras independientes para las puntuaciones de la escala segun el género
Prueba de
Levene para la . .
igualdad de Prueba t para la igualdad de medias
varianzas
Error tip.
Sig. Dif. de dela
F Sig. t gl (bilateral)  medias diferencia
Total Se asumen
varianzas 2.573 109 1.118 947 264 12.259 10.965
escala .
iguales

En la Tabla 20 se pueden observar resultados que permiten descartar el género
como una variable que influye en la puntuacion de la escala. La prueba de Levene (F=
2.573, p= .109) indica que se cumple el supuesto paramétrico de la igualdad de
varianzas entre los grupos. Por su parte, la prueba t de contraste de medias (= 1.118,

p= .264) refleja que no hay diferencias estadisticamente significativas en cuanto al
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género respecto a las puntuaciones medias obtenidas en la escala (M= 404.57 y SD=
159,54 para los hombres, y M= 392.31 y SD= 167,50 para las mujeres), con lo cual se
puede concluir que no existe evidencia de que dicha variable tenga algun efecto en la
mayor o menor manifestacion de necesidades de apoyos en los nifios y adolescentes
evaluados.

Para complementar los resultados, se analizaron las relaciones existentes entre el
género y cada una de las siete secciones de la EIS-I/A (Tabla 21), con la finalidad de
asegurar que no existen diferencias estadisticamente significativas en ninguna de las
areas propuestas por la escala. En todos los casos, excepto en la seccion referente a
Defensa i autodeterminacio, se cumple el supuesto de igualdad de varianzas al arrojar
valores p>.05, lo cual confirma la adecuacion de la prueba t utilizada para realizar la

comparacion de medias.

Tabla 21.
Prueba t de muestras independientes para las puntuaciones de las secciones segun el género

Prueba de Levene

para igualdad de Prueba t para la igualdad de medias
varianzas
. . . Dif. de

F Sig. t gl  Sig. (bilateral) medias
A. Vida domestica 1.277 259 155 947 451 1.415
B. Vida comunitaria 2.345 126 .680 947 497 1.203
i de barri
C. Participacio a l’escola 1.440 230 1.927 947 .054 3.507
D. Aprenentatge escolar 2.694 101 -1.096 947 273 -1.541
E. Salut i seguretat 315 575 518 947 .605 .891
F. Socials 2.074 150 2.391 947 .017 4.567
G. Defensa i autodet. 6.731 .010 1.173 947 241 2.217

Analizando la Tabla 21, se puede concluir que no existen diferencias
significativas entre el género masculino y el género femenino en relacion al indice de
necesidades de los apoyos obtenido en cada una de las secciones; pero si en la seccion F

referente a las actividades Socials (p=.017), y en la seccion C, relativa a las actividades
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de Participacio a l’escola (p= .054); en ambas, el género masculino puntiia més alto
que el femenino, mostrando asi, una relaciéon con el indice de necesidades de los
apoyos. Los items de ambas secciones giran en torno a la participacion del nifio o
adolescente en diversas actividades en las cuales establece relaciones interpersonales
(por ejemplo, participar en actividades en los espacios comunes de la escuela, participar
en actividades escolares, cumplir las normas, mantener relaciones positivas con los

otros, respetar sus derechos, hacer y mantener amistades, entre otros).

7.2.2 Edad

Hay que recordar que los participantes en este estudio se encuentran clasificados
en seis grupos deedad (5a6,7a8,9a10,11a12,13a 14y 15a16).

Para comprobar si existen diferencias estadisticamente significativas en las
puntuaciones obtenidas en la escala y asi, determinar los efectos de la edad en la

manifestacion de necesidades de apoyo, se realizo una prueba de ANOVA (Tabla 22).

Al realizar la prueba de Levene, no se obtuvo una significacion estadistica
mayor a .05, con lo cual no se cumple el requisito de homocedasticidad. Dado esto, se

realiz6 la prueba de Welch y de Brown-Forsythe (p<.001) para decidir sobre la igualdad

de medias.
Tabla 22.
ANOVA para la puntuacion total en la escala segun la edad
Suma de cuadrados gl Media cuadratica F Sig.
Puntuacion Inter-grupos 870030.667 5 174006.133 6.791 <001
total Intra-grupos 24161707.936 943 25622.172
Total 25031738.603 948

Con los resultados obtenidos F(5, 943)= 6.79, p<.001, n2p= .035, se puede

afirmar que existen diferencias estadisticamente significativas entre las puntuaciones
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medias obtenidas segun la edad de los sujetos, por lo tanto, rechazamos la hipotesis
nula. Al mismo tiempo, se puede observar que el tamafio del efecto de la ANOVA es
pequeno, segin las medidas planteadas por Cohen (1988). Se asume que las medias
poblacionales comparadas no son iguales, pero no nos indica donde se encuentran las
diferencias, por lo cual, como explican Rubio y Berlanga (2012), tiene sentido evaluar
los contrastes a posteriori, para conocer entre cudles de los seis grupos de edad existen
diferencias estadisticamente significativas. Puesto que no se cumple el requisito de
homocedasticidad; es decir, no se pueden considerar las varianzas iguales, se realizaron
unas comparaciones multiples segiin el método Games-Howell. Los grupos cuyas

medias difieren significativamente aparecen marcados con un asterisco.

Tabla 23.
Prueba post hoc para las diferencias de puntuacion en la escala segun la edad

5-6 afios 7-8 aflos 9-10 aftlos 11-12 afios 13-14 afios  15-16 aflos

* *

5-6 afios - 1.00 799 .001 .099 013

7-8 afios 818 <.001" .096 012"
9-10 afios 033" 611 117

11-12 afios 922 996

13-14 afios .839
15-16 afios -

* La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Algunas interacciones entre los seis rangos de edad poseen estadisticos con
niveles criticos menores que .05, por lo que se puede afirmar que se encuentran
relacionados con la variable dependiente. Concretamente, los nifios pertenecientes al
rango de 5 a 6 afios (M= 430.99; DT= 169.13) puntian mas alto, es decir, tienen mayor
necesidad de apoyos que los de 11 a 12 afios (M= 362.10; DT= 155.32) y, a su vez,
ambos mas que los adolescentes de 15 a 16 afios (M=350.15; DT= 182.73). Los nifios

que se encuentran en el rango de 7 a 8 afios (M= 429.26; DT= 152.42) muestran una
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diferencia estadistica significativa de medias con los del rango de 11 a 12 y 15 a 16.
Los nifios de 9 a 10 afios (M= 409.99; DT= 148.31) unicamente muestran diferencia
estadisticamente significativa con los del rango de 11 a 12 afios. Hay que destacar que
el rango de 13 a 14 afios (M= 380.64; DT= 165.57) no muestra diferencias
estadisticamente significativas con ninguno de los otros rangos de edad. Con esto, se
puede concluir que manifiestan mayores necesidades de apoyos los de menor edad.

En resumen, aunque se aprecia un descenso en las necesidades de los apoyos a lo
largo de todo el continuo de edad, hay que resaltar que so6lo encontramos diferencias
entre los grupos de 11 a 12 y 15 a 16 afios respecto a los grupos de menores edades (5 a
6,7 a8y 9al0), no existiendo diferencias entre el grupo de 13 a 14 afios y el resto de
grupos.

Con la intencion de conocer si las diferencias observadas en el conjunto de la
escala son significativas en los dmbitos de la vida diaria evaluados, se realizd un
ANOVA entre los grupos de edad para cada una de ellas.

Al realizar la prueba de Levene, solamente la significacion estadistica de las
secciones Vida domestica (.408), Salut i seguretat (.067) y, Socials (.225), resultaron
superiores a .05; a pesar de no cumplirse el requisito de homocedasticidad en todas las
secciones, se continud con el analisis de los datos, para explorar el resto de las mismas.
Asimismo, tal y como plantean Barén y Téllez (2004), Glass y Hopkins (1996), Boneau
(1962) y, Scheffé (1959), se realizo la prueba de Welch y de Brown-Forsythe, como una
alternativa robusta al estadistico F de ANOVA al no poder asumir que las varianzas son
iguales, obteniéndose una p <.001.

En la Tabla 24, se puede observar que existen diferencias estadisticamente
significativas en seis de las siete secciones que componen la escala segun el grupo de

edad al que pertenezcan los sujetos evaluados; por lo cual se puede afirmar que existen
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diferencias estadisticamente significativas entre los grupos de edad para las secciones
referentes a Vida domestica, Vida comunitaria i de barri, Participacio a [’escola,
Aprenentatge escolar, Salut i seguretat 'y, Socials, quedando como unica excepcion la
seccion referente a Defensa i autodeterminacio. Esta excepcion podria deberse a la
naturaleza de los items, los cuales hacen especial énfasis en la toma de decisiones,

expresion de los deseos y necesidades, ayuda a los demds; en otras palabras, son

actividades significativas para todos los nifios y adolescentes, pertenecientes a los seis

rangos de edad contemplados, en las que participan seglin sus posibilidades.

Tabla 24.

ANOVA para las puntuaciones en las secciones de la escala segun la edad

Suma de

Media

cuadrados gl cuadrética F Sig.
Inter-grupos 58081.841 5 11616.368  16.271 <.001
A. Vida doméstica Intra-grupos ~ 673218.602 943 713.912
Total 731300.443 948
) o Inter-grupos 17863.478 5 3572.696 5.311 <.001
B. Vida comunitaria
. . Intra-grupos 634301.156 943 672.642
i de barri
Total 652164.634 948
o Inter-grupos 33626.273 5 6725.255 9.635 <.001
C. Participacio6 a
Intra-grupos 658247.010 943 698.035
I’escola
Total 691873.283 948
Inter-grupos 7786.441 5 1557.288 3.638 .003
D. Aprenentatge
Intra-grupos 403660.939 943 428.060
escolar
Total 411447.380 948
Inter-grupos 11179.285 5 2235.857 3.486 .004
E. Salut i seguretat Intra-grupos ~ 604824.260 943 641.383
Total 616003.545 948
Inter-grupos 21053.726 5 4210.745 5.347  <.001
F. Socials Intra-grupos ~ 742587.654 943 787.474
Total 763641.380 948
) Inter-grupos 3594.503 5 718.901 916 470
G. Defensa i
o Intra-grupos 739937.206 943 784.663
autodeterminacio
Total 743531.709 948

Con la finalidad de completar los analisis realizados por secciones, se llevo a
cabo una prueba post hoc de las puntuaciones en las secciones segin la variable edad
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(Anexo 7) y se confirma que los grupos que muestran diferencias estadisticamente
significativas son losde 5a6y 7a8conlosde 11 a 12y 15 a 16 afios, especificamente
en las secciones referentes a actividades de Vida domestica, Vida comunitaria i de
barri, Participacio a I’escola y Socials, las cuales integran actividades con menor carga
cognitiva e intelectual; sumédndose el grupo de 9 a 10 nuevamente con los de 11 a 12 y
15 a 16 en las secciones de Vida domestica y Participacio a [’escola. Cabe también
destacar, que en la seccion de Defensa i autodeterminacio no se observa ninguna

diferencia estadisticamente significativa.

7.2.3 Grado de discapacidad

Respecto a esta variable, se realizd primero un ANOVA, contrastando el grado

de discapacidad con la puntuacion total.

Seglin los datos obtenidos en la prueba de Levene, con una significacion
estadistica de .052, puede decirse que el requisito de homocedasticidad se cumple,

aunque de manera muy justa. Dado esto, se procedio a realizar el andlisis de datos.

Tabla 25.
ANOVA para la puntuacion total en la escala segun el grado de discapacidad
Suma de Media .
cuadrados el cuadratica F Sig.
Puntuaciéon  Inter-grupos 5428544.55 2 2714272.276 143.159  <.001
total Intra-grupos 15679745.29 827 18959.789
Total 21108289.84 829

Los resultados presentados en la Tabla 25 F(2, 827)= 143.16, p <.001, n2p= 257
indican que existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos
considerados en conjunto. Pero para conocer entre qué grupos existen esas diferencias

se llevd a cabo la prueba post hoc de Tukey.
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Tabla 26.
Prueba post hoc para las diferencias de puntuacion en la escala para grupos de
diferente grado de discapacidad intelectual

33-64% 65-74% >75%
33-64% - ,001° ,001°
65-74% ,001°

>75% -

* La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

En la Tabla 26 se puede visualizar la relaciéon entre la variable grado de
discapacidad y la puntuacion total, es decir, el indice de necesidades de los apoyos. En
este caso, los resultados muestran que los indices son capaces de diferenciar grupos
diferentes en funcion del grado de discapacidad del nifio o adolescente, ya que sus
puntuaciones se comportan de una manera o de otra segin este criterio. Existe una
diferencia importante entre el grado de discapacidad y las necesidades de apoyo que
manifiestan los nifios y adolescentes con DI/DD.

Los resultados nos indican que el grupo de >75% (M= 543.73; DT= 137.43)
puntia mas alto que los del grupo de 65-74% (M= 420.26; DT= 147.93) y éstos a su
vez, puntiian mas que los de 33-64% (M= 344.51; DT= 132.69).

Con base en los resultados obtenidos, se puede afirmar que existen diferencias
entre los tres grupos formados con base en el grado de discapacidad intelectual.
Ademés se puede apreciar que, mayores niveles de discapacidad intelectual
proporcionan mayores puntuaciones en la escala.

Para realizar un andlisis similar al realizado en las variables anteriores y conocer
si las diferencias en cuanto a las necesidades de apoyo observadas en el conjunto de la
escala son significativas en los dmbitos de la vida diaria evaluados, se realizd un

ANOVA de acuerdo al grado de discapacidad para cada una de ellas.
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Tabla 27.

ANOVA para las puntuaciones en las secciones segun el grado de discapacidad

Suma de | Media F Si
cuadrados & cuadratica &
Inter-grupos 191990.079 2 95995.040 176.394 <.001
A. Vida doméstica Intra-grupos 450060.645 827 544.209
Total 642050.724 829
) o Inter-grupos 109102.653 2 54551.326  103.265 <.001
B. Vida comunitaria
) Intra-grupos 436874.433 827 528.264
de barri
Total 545977.086 829
L Inter-grupos 139361.906 2 69680.953  128.475 <.001
C. Participaci6 a
Intra-grupos 448541.173 827 542.371
I’escola
Total 587903.080 829
Inter-grupos 46670.059 2 23335.030 64973 <.001
D. Aprenentatge escolar Intra-grupos 297014.683 827 359.147
Total 343684.742 829
Inter-grupos 111838.369 2 55919.185 111.248 <.001
E. Salut i seguretat Intra-grupos 415693.781 827 502.653
Total 527532.151 829
Inter-grupos 108182.825 2 54091.413 82.203 <.001
F. Socials Intra-grupos 544181.513 827 658.019
Total 652364.339 829
Inter-grupos 95968.566 2 47984.283 76.015 <.001
G. Defensa
o Intra-grupos 522040.929 827 631.247
autodeterminacio
Total 618009.495 829

Los resultados presentados en la Tabla 27, confirman que hay diferencias

estadisticamente significativas entre las puntuaciones obtenidas para todas las areas

evaluadas en la escala, y por tanto en la puntuacion total generada, en relacion al grado

de discapacidad del nifio o adolescente evaluado.

De la misma manera que con la variable edad, se realizé la prueba post hoc de

Tukey (Anexo 8), cuyos resultados reafirman la existencia de diferencias significativas

entre las puntuaciones obtenidas por los nifios y adolescentes con diferentes niveles de

discapacidad intelectual en cada una de las secciones de la EIS-I/A.
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7.2.4 Modalidad de escolarizacion

En cuanto a la variable modalidad de escolarizacion se consideraron tres
categorias: ordinaria, especial y compartida.

Al igual que en el caso de la variable edad, la prueba de Levene arrojé una
significacion estadistica menor a .05, por lo cual se realizo la prueba de Welch y la de
Brown-Forsythe, obteniéndose resultados estadisticos significativos. Primeramente se
llevo a cabo un ANOVA (Tabla 28) para comparar la puntuacion total de la escala con

dicha variable como un todo.

Tabla 28.
ANOVA para la puntuacion total en la escala segun la modalidad de escolarizacion
Suma de | Media F Si
ig.
cuadrados g cuadratica &
Inter-grupos 2829036.125 2 1414518063  60.141  <.001
Intra-grupos 22132279.857 941 23519.957
Total 24961315.982 943

Los resultados obtenidos F(2, 941)= 60.14, p <.001, n2p= .113, indican que
existen diferencias significativas entre los grupos considerados en conjunto, con un
tamafio del efecto pequefio. Pero para conocer de manera precisa entre qué grupos

existen esas diferencias se llevo a cabo la prueba post hoc de Games-Howell.

Tabla 29.
Prueba post hoc para las diferencias de puntuacion en la escala para grupos con
diferente modalidad de escolarizacion

Especial Ordinaria Compartida
Especial - <.001" 836
Ordinaria - <.001"

Compartida -

* La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Con los resultados obtenidos (Tabla 29), se puede afirmar que existen diferencias
significativas entre los grupos Especial y Ordinaria, asi como también entre Ordinaria
y Compartida; es decir, Ordinaria versus Especial/Compartida. Al comparar las
medias, se puede decir que los nifios y adolescentes escolarizados en un centro de
educacion especial (M= 464.70; DT= 171.43) puntiian mas alto que los que asisten a un
centro ordinario (M= 353.06; DT= 141.72), sucediendo lo mismo con los escolarizados
en la modalidad compartida (M=451.72; DT= 112.26). Hay que resaltar que, las medias
de la modalidad especial y la compartida no demuestran tener diferencias
estadisticamente significativas entre ellas; lo cual podria deberse a que, por lo general,
los nifios y adolescentes escolarizados en un centro de educacion especial suelen tener
un mayor grado de discapacidad que los escolarizados en la modalidad compartida, y
esto conlleva a que presenten mayores necesidades de apoyos.

Para poder identificar si existen diferencias entre el conjunto de la escala y cada
una de las secciones, se realizO un ANOVA contrastando los tres grupos con la
puntuacion obtenida en cada seccion.

En la Tabla 30 se puede observar que existen diferencias estadisticamente
significativas en todas las secciones que componen la escala segiin la modalidad en la
que se encuentren escolarizados.

Haciendo un tratamiento minucioso de los datos (Anexo 9), se puede decir que la
seccion de Aprenentatge escolar es la Unica en la que todas las modalidades muestran
diferencias estadisticas significativas. Cabe destacar que en la seccion de Socials no se
observa diferencia en lo que respecta a la modalidad de educacion compartida; por el
contrario, en las secciones de Vida comunitaria i de barri, Participacio a [’escola, Salut
i seguretat, Socials y, Defensa i autodeterminacio, no hay diferencias entre los nifios y

adolescentes que asisten a un centro de educacion especial y los escolarizados en la
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modalidad de educacion compartida.

Tabla 30.
ANOVA para las puntuaciones en las secciones segun la modalidad de escolarizacion
Suma de | Media Si
cuadrados & cuadratica &
Inter-grupos 59738.197 2 29869.098  42.040 <.001
A. Vida doméstica Intra-grupos 668576.717 941 710.496
Total 728314.914 943
) o Inter-grupos 50655.220 2 25327.610  39.697 <.001
B. Vida comunitaria
) ) Intra-grupos 600375.321 941 638.018
i de barri
Total 651030.541 943
L Inter-grupos 91540.718 2 45770.359  71.923 <.001
C. Participaci6 a
Intra-grupos 598831.075 941 636.377
I’escola
Total 690371.792 943
Inter-grupos 25492.978 2 12746.489  31.187 <.001
D. Aprenentatge escolar  Intra-grupos 384598.241 941 408.712
Total 410091.219 943
Inter-grupos 66101.040 2 33050.520  56.687 <.001
E. Salut i seguretat Intra-grupos 548633.705 941 583.033
Total 614734.745 943
Inter-grupos 72631.483 2 36315.742  49.693 <.001
F. Socials Intra-grupos 687678.058 941 730.795
Total 760309.541 943
Inter-grupos 57172.594 2 28586.297  39.417 <.001
G. Defensa i
L, Intra-grupos 682435.843 941 725.224
autodeterminacio
Total 739608.436 943

En sintesis, se puede decir que las puntuaciones obtenidas en la escala, es decir
la manifestacion de necesidades de apoyos, en determinados dmbitos de vida, se ven
influenciadas por las variables: edad, porcentaje de discapacidad y modalidad de
escolarizacion. Lo cual hace alusion a que a menor edad y mayor porcentaje de
discapacidad, mayores de necesidades de apoyo; asimismo, mientras el nifio o

adolescente participe en un entorno mas normalizado mejor sera su desarrollo y

requerird menor cantidad de apoyos.
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7.2.5 Necesidades de apoyo mas frecuentes

De manera general, tal y como se puede observar en la Tabla 31, se puede decir
que una de las dreas que mas necesidades de apoyo ha manifestado es la relacionada con
el ambito escolar (tanto en el sentido de aprendizaje como de participacion), reflejando
el porcentaje mas alto (20.17% y 14.44% respectivamente). Una segunda necesidad de
apoyo se manifiesta muy frecuentemente en el area referente a las actividades de
Defensa i autodeterminacio con un 15.47%. Por el contrario, el area que refleja menor
necesidad de apoyo es la relativa a las actividades de la Vida domestica (10.74%),

seguida por la de Salut i seguretat (12.05%).

Tabla 31.
Puntuacion total de necesidades de apoyo por secciones e items (N=949)
Puntuacién total ftem con ftem con
Seccion de la seccion puntuacion puntuacion
(%) mads alta mas baja
A. Vida domestica 40.78 , ,
(10.74%) Item 1 Item 6
B. Vida comunitaria i de barri 46.68 , g ,
(13.08%) Item Item 7
C. Participacio a [’escola 54.84 , ,
(14.44%) Item 1 Item 8
D. Aprenentatge escolar 76.58 . i . g
(20.17%) Item Item
E. Salut i seguretat 45.74 , ,
(12.05%) Item 7 Item 6
F. Socials 53.36 , 4 , )
(14.05%) Item Item
G. Defensa i autodeterminacio 58.73 , ,
(15.47%) Item 9 Item 1

Es importante recordar que la escala funciona como un todo, es decir, que el
conjunto de items de las siete secciones dan fuerza al constructo necesidades de apoyo.
Sin embargo, en un sentido practico y para poder ayudar con mayor precision al nifio o
adolescente con DI/DD, profundizamos en el contenido de la escala para determinar

cudl es la necesidad de apoyo en concreto que mds puntuaron; de tal manera, se puede
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observar que de los 61 items que componen la escala, el que obtuvo la puntuaciéon mas
alta fue el item 1 de la seccion de Aprenentatge escolar, referente a tener acceso al
contenido curricular del curso; éste, seguido del item 1 de Participacio a l’escola, el
cual hace referencia a estar escolarizado en el aula ordinaria; por el contrario, el menos
puntuado se ubica en la seccion de Vida domestica y corresponde al item 6, referente a
dormir o hacer la siesta.

De igual manera, se analizaron las puntuaciones por rangos de edad, pudiéndose
observar una similitud de resultados al del analisis total. Cabe mencionar que en
relacion a las puntuaciones totales todas coinciden en que la mas alta corresponde a la
seccion de Aprenentatge escolar y la mas baja a la de Vida domestica, con excepcion
del rango de 5 a 6 afios en la que la mas baja se refleja en la seccion de Salut i seguretat.

Con respecto al andlisis de items por secciones segin el rango de edad, se
aprecia una pequeia variabilidad respecto a los de puntuacion mas alta y més baja.

En lo que se refiere a la seccion A. Vida domestica, se puede apreciar una ligera
diferencia en el rango de 5 a 6 afios, en el cual lo que mas demandan es apoyo para
vestirse, a diferencia con el resto de los rangos de edad que muestran coincidencia en
cuanto a la necesidad de apoyo para realizar las tareas domésticas. En la seccion B.
Vida comunitaria i de barri, se observan diferencias en cuanto al item mas puntuado,
haciendo énfasis en la necesidad de apoyos para ir a comprar, asistir a eventos de la
comunidad, e ir de un lugar a otro del barrio y la comunidad. La seccion C.
Participacio a I’escola, muestra como necesidad principal, en todos los rangos de edad,
apoyo para estar escolarizado en el aula ordinaria. La seccion D. Aprenentatge escolar,
muestran una total coincidencia en el item mas puntuado, el cual refleja la necesidad de
apoyo para tener acceso al contenido curricular del curso. En lo que se refiere a la

seccion E. Salut i seguretat, los nifios y adolescentes demandan principalmente apoyos
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para mantener el bienestar emocional, protegerse del abuso fisico, verbal y/o sexual v,
evitar peligros para la salud y seguridad. Por su parte, la seccion F. Socials, destaca la
necesidad de apoyo para respetar el espacio personal y las propiedades de los otros.
Finalmente, la seccion G. Defensa i autodeterminacio, muestra una total coincidencia
en cuanto al item mds puntuado, expresando como mayor demanda de apoyo aprender y

utilizar estrategias de resolucion de problemas y autorregulacion.

Tabla 32.
Items destacados por secciones y rangos de edad
N . 9al0 11a12 13a 14 15a16
5a6afios 7a8afos - N N N
afios afios afios afios
i as Item 4 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1
3 puntuado
Q
M , . , , , .
(%"3 enos Item 7 Item 6 Item 6 Item 6 Item 6 Item 6
puntuado
a as Item 8 Item 8 Item 1 Item 6 Item 6 Item 6
3 puntuado
5 Menos , , , , , ,
2 Item 5 Item 5 Item 7 Item 7 Item 7 Item 7
puntuado
Lq) as Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1
3 puntuado
Q
M , . , , , .
(%3 enos Item 8 Item 8 Item 8 Item 9 Item 9 Item 5
puntuado
a as Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1
g puntuado
3 M , . , , , .
(%"3 enos Item 8 Item 8 Item 8 Item 8 Item 8 Item 8
puntuado
m Mas ’ . ’ ’ ’ ,
o Item 8 Item 3 Item 7 Item 7 Item 3 Item 3
3 puntuado
Q
M , . , , , .
é enos Item 6 Item 6 Item 6 Item 1 Item 1 Item 1
puntuado
[ Mas . . . . . .
o Item 3 Item 4 Item 4 Item 4 Item 6 Item 6
3 puntuado
Q
M , . , , , .
g enos Item 8 Item 8 Item 8 Item 8 Item 8 Item 8
puntuado
2 as Item 9 Item 9 Item 9 Item 9 Item 9 Item 9
3 puntuado
Q
M , . , , , .
(%"3 enos Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1 Item 1
puntuado

Para conocer tipo de apoyo que més manifestaron necesitar los nifos y

adolescentes evaluados, se revisaron las puntuaciones de cada uno de los 61 items y se
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determind la frecuencia con la que éstos fueron sefialados. En un andlisis global, se
pudo detectar que el tipo de apoyo mads solicitado para poder realizar satisfactoriamente
las actividades diarias es el apoyo verbal o gestual (32.35%), seguido de la ayuda fisica
parcial (22.55%). Cabe destacar que un 10.85% manifiesta no necesitar apoyos de
ningun tipo. En el Gréfico 4 se puede observar claramente la distribucion de los tipos

de apoyo manifestados.

No necesita

Ayuda fisica a{) 10 ;0
total °
© f Supervision
19% 15%
o
Ayuda fisica
parcial Apoyo verbal/
23% gestual
32%

v

Grdfico 4. Distribucion de los tipos de apoyo

Analizando més a fondo las puntuaciones asignadas al tipo de apoyo que
necesitan los nifios y adolescentes con DI/DD para poder realizar las actividades de la
vida diaria, se puede observar que en la seccion A, referente a las actividades de la Vida
domestica, cinco items reflejan no necesitar ningin tipo de apoyo y el resto ayuda fisica
parcial o apoyo gestual o verbal. En la seccién B (actividades de la Vida comunitaria i
de barri), seis de los nueve items reflejan necesitar una ayuda fisica total y el resto
apoyo verbal o gestual. La seccion C, referente a la Participacio a I’escola, destaca la
ayuda fisica total en cuatro items y los demés se distribuyen entre el apoyo verbal o
gestual y ningun tipo de apoyo.

Es importante destacar que en la seccion D, referente a las actividades de
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Aprenentatge escolar, hay una Unica tendencia hacia la ayuda fisica total. Por su parte,
en la seccion E (Salut i seguretat), también se identifica una fuerte tendencia hacia la
ayuda fisica total en seis de los ocho items. De igual manera en las seccion F y G,
referente a las actividades Socials y de Defensa i autodeterminacio, se observa una
ligera tendencia hacia la ayuda fisica total, volviéndose a hacer presente en menor
intensidad el apoyo verbal o gestual o la ausencia de necesidad de apoyos.

Por su trascendencia e implicaciones educativas, merece la pena destacar los
resultados obtenidos, especialmente, en dos areas de la escala: Aprenentatge escolar y
Defensa i autodeterminacio, las cuales reflejaron las puntuaciones mas altas en relacion
al indice de necesidades de los apoyos, tanto en el total de la muestra, como en el
analisis por rangos de edad. De igual manera, llama la atencion la tendencia que tienen
las puntuaciones asignadas al tipo de apoyo que necesitan los nifios y adolescentes con
DI/DD para poder realizar las actividades relacionadas con estos dos dmbitos, siendo
muy alta e incluso unica la necesidad de una ayuda fisica total. Esto, quiere decir que
son las dos areas susceptibles de mayor atencion por parte de los profesionales, dado
que representan las actividades en las que los nifios y adolescentes necesitan apoyos en
mayor cantidad e intensidad.

En el Anexo 10 se presentan unas tablas que describen detalladamente la muestra
participante en este estudio. Esta descripcion ayuda a entender mejor el contexto en el
que se desarrollo el presente trabajo y apoya la explicacion de cada uno de los analisis
presentados. Especificamente se cruzaron los datos de las variables género y modalidad
de escolarizacion con el CI, el grado de discapacidad y la etapa educativa, de cada rango
de edad.

Mirando la variabilidad en las caracteristicas de cada grupo que conforman la

muestra participante en este estudio y el resultado de las ANOVAS, se puede afirmar el
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acierto de dividir por rangos de edad a los nifios y adolescentes al aplicar la escala,
incluso en algunos casos se sugiere considerar algunas edades en solitario (por ejemplo
de 9a 10y de 15 a 16 afios). También puede apreciarse que no se logré disponer de la
puntuacién del CI en todos los casos, e incluso no se consideraron los valores de la
conducta adaptativa, puesto que en contadas ocasiones disponian de este dato. En
cuanto a la modalidad de escolarizacion, se aprecia un desequilibrio en el numero de
participantes de cada una de ellas (educacion especial/ordinaria/compartida), lo cual nos
lleva a la conclusion de que nuestro sistema educativo actual no esta acogiendo a los
alumnos con necesidades especiales de apoyo, dado que al parecer, la mayoria de éstos
estan asistiendo a escuelas de educacion especial.

En resumen, a partir de los datos podemos afirmar que los nifios y adolescentes
con DI/DD presentan un alto indice de necesidades de apoyos que deberian ser foco de
atencion prioritaria. En cualquier caso los datos parecen revelar la necesidad de
acometer cambios en el sistema y en los centros tendentes a explorar y optimizar todos
los recursos naturales que estén a su alcance, brindar a los nifios y adolescentes con
DI/DD situaciones, recursos y entornos lo menos restrictivos posible, de tal manera que
logren mejorar sus resultados personales y su calidad de vida. En otras palabras,
satisfacer las necesidades que de forma transitoria o permanente puedan presentar los

nifios y adolescentes con DI/DD para optimizar su proceso de desarrollo.

200



Capitulo 8

Discusion

8.1 Validacion de la EIS-I/A. Propiedades psicométricas

8.2 Necesidades de apoyo mas significativas de los nifos y adolescentes con DI/DD

8.3 La EIS-I/A como parte de un proceso de evaluacion



8. Discusion

Durante los ultimos afios, el campo de la discapacidad se ha visto impulsado a
ser consistente con una perspectiva ecoldgica y multidimensional. Para esto, se requiere
que la sociedad responda con intervenciones centradas en las fortalezas individuales y
enfatice el papel de los apoyos personalizados, lo cual llevard a conseguir la plena
participacion del individuo en todos los aspectos de la vida en comunidad y mejorar su
funcionamiento.

Establecer nuevos enfoques y sistemas para evaluar y planificar los apoyos que
necesitan los nifios y adolescentes con DI/DD, constituye un reto para los profesionales
que se dedican a su atencidon y educacion; pero basicamente, supone una oportunidad
para promover una mejor calidad de vida para este colectivo.

Se puede decir que la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents
es un importante instrumento de evaluacion para las personas comprometidas con crear
el conjunto de apoyos sociales, médicos, conductuales y de otra indole, necesarios para
conseguir la mayor inclusion y participacion; con lo cual, tal y como expresan Schalock
y Verdugo (2013), se considera un instrumento extremadamente 0til durante el proceso
de valoracion del nifio/adolescente, ya que les permitirda a los profesionales de la
atencion directa, obtener informacién importante y necesaria para planificar apoyos
personalizados, evaluar actividades de la vida diaria, necesidades médicas y
conductuales excepcionales, asi como los programas y servicios destinados a este sector
de la poblacion.

En el momento de abordar la discusion, nos encontramos con una seria
dificultad derivada del hecho de que por un lado la escala para adultos apareci6 en los
EE.UU en 2004 y la infantil todavia se estd estandarizando en muchos paises por lo que,

en general, no se dispone de una literatura abundante. Ma4s aun, la investigacion
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orientada a esclarecer el tema de las necesidades de apoyo en edad escolar es
ciertamente limitada (por ej., Verdugo, 2003a; Schalock, 2010); por lo tanto, el escaso
nimero de trabajos publicados, no posibilita contrastar detalladamente nuestra
informacion y nos obliga a ser prudentes al interpretar los resultados.

En este capitulo se comparan los resultados obtenidos con los de otras dos
investigaciones con objetivos similares, la realizada por los autores de la escala (version
americana) y la efectuada por Guillén, Verdugo y Arias (INICO) en el contexto espaiol
(version castellana). Los aspectos mas importantes que nos parece oportuno discutir se
presentan en dos apartados, siguiendo la estructura presentada en el capitulo de
Resultados: en primer lugar, adaptar y validar la SIS for Children al contexto catalan, y
en segundo, identificar las necesidades de apoyo mads significativas de los nifios y
adolescentes con DI/DD de entre 5 y 16 afios de edad. Aunado a estos dos apartados, se
incluye un tercero en el que se explica un ejemplo de como la SIS puede ser un

instrumento clave dentro de un proceso de evaluacion en el &mbito educativo.

8.1 Validacion de la EIS-1/A. Propiedades psicométricas

Al ser la EIS-I/A un instrumento de nueva creacion, no se¢ tenia conocimiento
previo de las propiedades psicométricas, pero los resultados obtenidos en este trabajo
permiten concluir que nos encontramos ante un instrumento valido y fiable para
identificar y medir las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con DI/DD en
su dia a dia.

Tal y como ya se comentd anteriormente, la escala presenta muy buena
consistencia interna; los valores obtenidos al calcular el alfa de Cronbach para el total
de la muestra, fueron superiores a .90 en cada una de las secciones, lo cual segin Kline
(2000) es considerado como un valor de consistencia interna excelente (a >.9). Los

resultados obtenidos, tal y como se puede observar en la Tabla 33, muestran una amplia
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concordancia con los conseguidos por Guillén, Verdugo y Arias (2012) y, Thompson et

al. (2014).
Tabla 33.
Alfa de Cronbach de las secciones (comparativa entre los tres estudios)
Secciones de Espaiia
la escala EE.UU. Version Version
castellana catalana
A. Vida domeéstica .93 95 93
B. Vida comunitaria i de barri .94 94 94
C. Participacio a l’escola .93 .95 .92
D. Aprenentatge escolar .95 97 93
E. Salut i seguretat .93 92 .94
F. Socials .95 94 93
G. Defensa i autodeterminacio 93 95 95

Los niveles de consistencia interna, pues, son bastante altos para todas las
secciones y se asemejan a los obtenidos en la prueba piloto; aunque, se pudo observar
que son ligeramente inferiores a la consistencia interna global (a= .98), como
consecuencia de la cantidad de reactivos que conforman cada una de las secciones y,
como muestra de que es una escala que mide un Unico constructo, las necesidades de
apoyo.

Teniendo presente que, a pesar de ser una escala multidimensional, mide un solo
constructo, el patron de relaciones entre las secciones arroja puntuaciones significativas
al 0.01, con unos valores que oscilan entre .60 y .84. Resultados similares se han
obtenido en los otros estudios; por una parte, los creadores de la SIS-C obtuvieron
valores entre .61 y .85 (Thompson et al., 2014) y, por otra, en estudios preliminares de
la adaptacion y validacion de la escala con poblacion espafiola de habla castellana
obtuvieron valores de .70 a .88 (Guillén, Verdugo & Arias, 2012).

En esta misma linea, cabe sefialar que la seccion de Aprenentatge escolar es la
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que muestra las correlaciones menos elevadas con el resto de secciones; resultados que
coinciden con los obtenidos en la validacion de la version castellana.

Como consecuencia de los analisis realizados, se puede decir que las diferencias
existentes entre las propiedades psicométricas de la version americana, la version
castellana y, la catalana validada en esta investigacion, no son significativas.

Para acabar de confirmar la validez de constructo del instrumento se deberia
haber aplicado también un andlisis factorial confirmatorio (Bisquerra, 2004). No
obstante, este procedimiento no se incluyd en la presente investigacion porque forma
parte de una mas amplia que se realizard, en un futuro, conjuntamente con los resultados
americanos y los de los demas paises interesados en participar.

En resumen, los resultados muestran que la EIS-I/A tiene excelentes propiedades
psicométricas en relacion a la fiabilidad y validez; resultados que coinciden con los
preliminares de la validacion en lengua castellana y los obtenidos con una muestra de
4.015 participantes en EE.UU. (Thompson et al., 2014)

Este es el primer estudio, a gran escala, en el que se exploran las propiedades
psicométricas de la EIS-I/A y, a pesar de haber obtenido resultados positivos, se
considera necesario continuar realizando investigaciones para replicar y ampliar estos

resultados.

8.2 Necesidades de apoyo mas significativas de los nifios y adolescentes con DI/DD

Uno de los objetivos mas importantes que se plantea en el ambito de la
discapacidad es que, los nifios y adolescentes con DI/DD puedan crecer y desarrollarse
con la méxima autonomia y calidad de vida posible, participando en entornos naturales.

En términos generales, los resultados obtenidos en el presente estudio,
confirman lo que Dunst y Deal (1994) afirmaban hace algunos afios en relacion a que,

las necesidades de apoyo que presentan las personas con DI/DD, y que a su vez
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repercuten en sus familias, estan estrechamente relacionadas con el momento vital por
el que atraviesan, la organizacion familiar y el contexto comunitario en el que se
encuentran inmersos.

Para dar respuesta al segundo objetivo de este estudio, se exponen las
principales consideraciones que han surgido del analisis de las puntuaciones obtenidas y
su relacion con algunas variables.

La hipotesis de que las necesidades de apoyo pueden variar en funcioén de los
grupos de edad de los nifios y adolescentes, se ve apoyada en los valores presentados en
los resultados; ya que sugieren la existencia de diferencias en las puntuaciones de las
secciones de la EIS-I/A segun los diferentes grupos de edad y funcionamiento
intelectual.

Los resultados de las ANOVAS realizadas, muestran que las variables edad,
grado de discapacidad y modalidad de escolarizacion pueden ser detonadores de
mayores necesidades de apoyo en los nifios y adolescentes con DI/DD. En este sentido,
Guillén, Verdugo y Arias (2012) también comparan las puntuaciones en relacion al
género, la edad y el grado de discapacidad intelectual, obteniendo resultados similares a
los expuestos en este estudio. En ambos estudios, se descarta la variable género como
un factor que influye en la mayor o menor necesidad de apoyos para llevar a cabo las
diversas actividades de vida a evaluar. Por el contrario, se enfatiza, que un nifio
necesitara mayor cantidad de apoyos que un adolescente, al igual que un
nifio/adolescente que manifieste mayor grado de discapacidad intelectual. Esto, se ve
reflejado tanto en nuestro estudio como en los realizados por Thompson et al. (2014) y
Guillén, Verdugo y Arias (2012), confirmando asi, la importancia de desarrollar normas

para cada uno de los seis grupos de edad.
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Entre las siete secciones que componen la escala, los participantes reportaron las
mas altas puntuaciones en las referentes al dmbito educativo, tanto la seccion de
Aprenentatge escolar como la de Participacio a [’escola; lo cual quiere decir que, los
nifios y adolescentes demandan mas apoyos debido probablemente al cardcter cognitivo
de las actividades evaluadas y su relacion con el grado de discapacidad. Razoén por la
cual, se deben tener en consideracion las circunstancias personales de cada
nifio/adolescente a la hora de disefiar los programas y actividades, de tal manera que se
les puedan proporcionar los apoyos que precisen durante el tiempo que sea necesario, y
asi mejoren su funcionamiento.

Otra de las secciones que obtuvo muy altas puntuaciones fue la de Defensa i
autodeterminacio. En la investigacion internacional, diversos estudios confirman una
autodeterminacion limitada en las personas con DI/DD, y evidencian las pocas
oportunidades que se les brindan para aprender habilidades relacionadas con la misma
(Wehmeyer, 1996; Wehmeyer & Gardner, 2003).

De acuerdo con Wehmeyer y Schalock (2001), se demuestra que Ila
autodeterminacion es un elemento directamente relacionado con la mejora de la calidad
de vida y la integracion en la comunidad de las personas con discapacidad intelectual,
en nuestro caso, los nifios y adolescentes.

Del estudio en su conjunto, se puede concluir que los resultados sugieren la
estrecha relacion e incidencia en la mayor o menor presencia de necesidades de apoyo,
de algunas variables inherentes a la persona, especialmente la edad y el grado de
discapacidad. También, se destaca la concordancia de las areas mas puntuadas, tanto de
los resultados obtenidos en la validacion de la version americana como de los
presentados en la version castellana. Asimismo, cabe mencionar que las diferencias son

mas notables entre los nifios/adolescentes que asisten a una escuela de educacion
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especial y los escolarizados en escuela ordinaria, originadas posiblemente en la
diferencia de oportunidades que se les brindan.

El presente trabajo introduce la Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i
Adolescents a la practica, para ser utilizada con nifios y adolescentes en multiples
contextos, incluyendo la casa, la escuela y la vida en comunidad.

Los resultados obtenidos permiten sustentar el planteamiento de la evaluacion de
las necesidades de apoyo incluyendo los constructos de discapacidad intelectual, calidad
de vida y resultados personales, los cuales resultan imprescindibles a la hora de
planificar una intervencion. La integracion de los constructos es novedosa y
actualmente no existe un protocolo que los incluya, lo cual resulta un reto dentro de la

atencion a la diversidad.

8.3 La EIS-I/A como parte de un proceso de evaluacion

Walker, DeSpain, Thompson y Hughes (2014) comparten una experiencia en la
que se utilizd una version previa a la estandarizacion de la SIS-C. Dicho estudio ilustra
como los educadores intensificaron su enfoque en el desarrollo tanto de los talentos de
los nifios para abordar de manera mas competente su entorno escolar (incluyendo a las
personas en el medio ambiente), asi como la capacidad del medio ambiente (es decir,
los ajustes y actividades) para ser mas accesible y acogedor para los nifios con diversas
necesidades de apoyo.

Como parte de un proceso estructurado llamado Support Needs Assessment and
Problem-Solving (SNAP), administraron la SIS-C a alumnos de dos centros en dos
diferentes partes de EE.UU., y posteriormente se reunieron para discutir los resultados y
aprender de sus preocupaciones e ideas de apoyos adicionales que cada nifio pudiese
necesitar. Completaron la SIS-C para identificar los apoyos que podrian introducirse en

el entorno del alumno, y asi aumentar su inclusion y participacion activa en sus clases
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de educacion general. Se analizaron los resultados de la escala con los educadores para
identificar potenciales 4reas de necesidades de apoyo. Posteriormente, los maestros de
educacion especial y el profesor de apoyo se reunieron junto con los autores, como un
equipo de planificacion, para priorizar las necesidades de apoyo y desarrollar un plan
para introducir cambios recomendados.

Una vez mas, el punto importante es que el apoyo se pone en marcha para
reducir la discrepancia entre lo que el nifio/adolescente es capaz de hacer y lo que el
ambiente de la comunidad demandada.

El reto que se plantea consiste en construir sistemas sostenibles, alineados con el
paradigma de apoyos a nivel micro, meso y macro, y continuar el trabajo con la
finalidad de que un dia todas las personas con DI/DD puedan acceder a los apoyos que
realmente necesitan.

A través de este estudio inicial de validacion, se presenta una herramienta que
ofrece oportunidades para que los investigadores y profesionales de la atencion directa
entiendan lo que los nifios y adolescentes necesitan, y asi proponer orientaciones futuras
para la practica; en otras palabras, la EIS-I/A puede convertirse en una herramienta 1til
al servicio de la mejora, y por qué no, de la prevencion. En este sentido, las
investigaciones futuras deberdn examinar la eficacia de la herramienta, como parte de
una intervencion en la prestacion de apoyos a los nifios y adolescentes de acuerdo a sus
necesidades particulares y, como un medio para mejorar los resultados del

nifio/adolescente.
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9.4 Proximos pasos



9. Conclusiones

Todos somos diferentes y precisamente lo mas enriquecedor para un nifio o
adolescente es crecer rodeado de diversidad. Es nuestra responsabilidad, como
miembros de la sociedad en la que se desenvuelven, velar para que se cubran sus
necesidades individuales y asi llevar a cabo una vida 6ptima y feliz.

El presente trabajo representd un proceso de reflexion, investigacion y
participacion, en el que la teoria sirvi6 de base para analizar la practica, cuestionarla y
extraer de ella indicadores que servirdn para aprender y crear, a través de la practica
reflexiva, en y durante el dia a dia e iniciar nuevos caminos de colaboracion entre las
personas que acompaian y apoyan a los nifios y adolescentes con DI/DD en su proceso
de aprendizaje y desarrollo (incluyendo a los profesionales y la familia).

Es importante tener presente, en todo momento, que se estd trabajando con un
constructo relativamente nuevo y sobre el cual aun falta un largo camino por recorrer en
el ambito de la investigacion: las necesidades de apoyo; con lo cual, las conclusiones
que se extraen de los resultados obtenidos en la segunda parte del trabajo, en relacion a
la evaluacion de las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con DI/DD,
permitirdn ampliar el campo de conocimiento y abrir puertas hacia nuevos caminos.

Se puede afirmar (Thompson et al., 2014; Giné et al., 2014) que la EIS-I/A
representa una herramienta idonea en el proceso de evaluacion y planificacion de
apoyos, y que puede ser utilizada con distintas finalidades, entre las que se puede
destacar la identificacion de las personas con DI/DD basdndonos en el perfil de apoyos
que necesitan (tipo e intensidad) en vez de hacerlo a partir de su CI. Como exponen
Verdugo, Ibanez, Arias y Gomez (2006), esta escala sera una ayuda para el profesional
de la atencion directa, ya que le permitird conocer de manera objetiva las dreas en las

que los nifios y adolescentes requieren, con mayor o menor intensidad, ciertos apoyos vy,
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con base en dicha informacidon gestionar los apoyos necesarios y deseados por la
persona, siendo éstos un puente hacia la participacion e integracion social. A su vez,
puede utilizarse para medir el impacto que los programas y servicios tienen en la vida
de dichas personas.

Por su parte, van Loon (2009a y b), expone que la mejora de la CdV debe
realizarse mediante los apoyos personalizados y los proveedores de servicios a partir de
la planificacion centrada en la persona encaminada a la obtencion de resultados valiosos
de acuerdo con las necesidades y suefios de cada nifio/adolescente. Hay que tener
presente en todo momento que el crecimiento personal tiene lugar cuando se es actor del
propio desarrollo y no inicamente un espectador del mismo.

En este capitulo se presentan las principales conclusiones en relacion con los
objetivos planteados y las implicaciones practicas del trabajo desarrollado. La
presentacion sigue la misma estructura del capitulo de resultados: un apartado para la
validacion de la escala y otro para los resultados obtenidos respecto a las necesidades de
apoyo mas frecuentes o significativas de los nifios y adolescentes con DI/DD
participantes en este estudio. Aunado a estos dos apartados se presentan también las
limitaciones y algunas preguntas que quedan abiertas, las cuales dan paso a futuras

lineas de investigacion.

9.1 Validacion de la EIS-I/A. Propiedades psicométricas

La elaboraciéon del instrumento y su validacion dan respuesta a la necesidad
expuesta por profesionales del ambito de la discapacidad intelectual y del desarrollo en
cuanto a disponer de un instrumento de medida que valore, con la maxima fidelidad
posible, la necesidad de apoyos adicionales que manifiestan los nifios y adolescentes
con DI/DD, para promover una mejora en los resultados personales, asi como el

desarrollo de una inclusion plena en la sociedad en la que viven.
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En un sentido general, esta escala juega un papel significativo en el cambio de
enfoque hacia el paradigma de los apoyos y la mejora de los resultados personales,
facilitando y promoviendo el paso de un enfoque centrado en el nifio/adolescente y sus
limitaciones a otro centrado en sus posibilidades, los apoyos con que cuenta y la
adecuacion de los entornos. Por tanto, se puede afirmar que la EIS-I/A es un
instrumento que nos permite acercarnos a las necesidades de apoyo, identificarlas y
priorizarlas.

Las conclusiones mds significativas que se extraen del proceso de validacion y
estandarizacion pueden resumirse en dos.

La primera conclusion hace referencia a las propiedades psicométricas de la
escala, las cuales la presentan como un instrumento de medida valido y fiable, orientado
a valorar las necesidades de apoyo adicional de los nifios y adolescentes con DI/DD de
Catalufia. Las propiedades psicométricas de la escala validada en nuestro contexto,
muestran una amplia coincidencia con las obtenidas en la validacion de la escala en
EE.UU (Thompson et al., 2014) y, en lengua castellana, en Espafia (Guillén, Verdugo &
Arias, 2012); todo apunta a la transculturalidad de las necesidades de los nifios y
adolescentes con DI/DD, quedando a la espera de los resultados de los demas paises
participantes en el estudio. Con respecto a los andlisis realizados, segun la Teoria
Clasica de los Test, se puede decir que los resultados obtenidos son muy positivos;
permiten diferenciar las necesidades de apoyo concretas de nifios y adolescentes en
diferentes areas de la vida cotidiana; muestran que la medicion del instrumento es
precisa; que tanto el poder de discriminacion de los items, como el indice de
discriminaciéon de cada una de las secciones que componen la EIS-I/4 funcionan

correctamente; es decir, los diferentes elementos del instrumento son capaces de
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discriminar entre sujetos con mayores y menores necesidades de apoyo de manera
adecuada y util.

En esta linea, se abre la posibilidad de que el patron y la intensidad de las
necesidades de apoyo evaluadas mediante la EIS-I/A puedan ser utilizados como base
para planificar los apoyos y servicios adecuados para cada nifio/adolescente segin sus
caracteristicas, intereses, situacion familiar, e incluso para establecer ciertos criterios de
financiacion por parte de las administraciones i/o instituciones. Ademads contribuira
significativamente a mejorar las practicas profesionales y los programas de apoyo que
se desarrollan para este sector de la poblacion.

Los resultados obtenidos al estudiar la fiabilidad y validez de la EIS-I/A,
permiten confirmar la importancia de desarrollar puntuaciones normativas para cada
uno de los diferentes rangos de edad establecidos.

De todas maneras, de acuerdo con Thompson et al. (2010), los datos que nos
ofrece la escala deben interpretarse desde dos perspectivas diferentes. Por un lado, los
apoyos que disminuyen o eliminan la discrepancia entre lo que una persona es capaz de
hacer y lo que sin esos apoyos no podria realizar; y, por otro lado, aquellos apoyos que
permiten que la persona se desarrolle, mejore sus competencias y aumente su
autonomia. Cada persona es Unica, por lo que hay que mirar cada caso de manera
individualizada y, comprender, que cada una se encuentra rodeada por distintas
circunstancias. En este sentido, hay que estar alertas y ser capaces de distinguir cuando
los apoyos necesarios para realizar una determinada actividad de la vida cotidiana
ayudan a adquirir una competencia o autonomia y cuando simplemente funcionan como
un puente hacia la participacion.

La segunda conclusion, a partir del trabajo realizado conjuntamente con los

profesionales de los centros educativos participantes en este trabajo, es que se confirma
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la necesidad de disponer de un instrumento para medir de manera precisa (de acuerdo a
las tres medidas de apoyo: tipo, frecuencia y tiempo) las necesidades de apoyo adicional
de los nifios y adolescentes con DI/DD que contribuya a promover la mejora de sus
resultados personales y, en definitiva, su calidad de vida. Todo esto comporta un
proceso de reflexion que permitird generar buenas practicas, a través de una vision
colectiva de la vida futura del nifio o adolescente, pensando ;donde ha de participar?,
(qué necesitara para hacerlo?, ;con qué apoyos o recursos cuenta actualmente?, etc.

En sintesis, los resultados originados reflejan y nos permiten afirmar que la EIS
per a Infants i Adolescents es un instrumento valido, es decir, que cuenta con las

garantias necesarias para su uso.

9.2 Necesidades de apoyo mas significativas de los niiios y adolescentes con DI/DD

Centrandonos en la segunda parte de la investigacion, se puede concluir que
ciertas caracteristicas de la muestra resultan ser un factor importante para la
manifestacion de necesidades de apoyos adicionales, en menor o mayor intensidad, en
relacion con la participacion satisfactoria del nifio/adolescente en las actividades de la
vida diaria.

Con respecto a la discriminacion que hace la escala entre nifios y adolescentes
con diferentes caracteristicas, se puede afirmar que no existen diferencias significativas
entre las puntuaciones obtenidas segun el género, lo cual nos demuestra que éste no
parece ser un factor discriminante. Por el contrario, se pudo observar que existen
diferencias en las puntuaciones obtenidas por sujetos con diferentes grados de
discapacidad intelectual (ligero, moderado y severo). En este caso, se ha encontrado
una relacion directa entre las dos variables, es decir, nifios y adolescentes con mayor
grado de discapacidad presentan mayores puntuaciones en la escala; razon por la cual

hay que mirar con detenimiento las tres medidas de los apoyos y determinar el patron de
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ayuda que se ajuste a las necesidades del nifio o adolescente en cuestion. Todo esto,
teniendo en consideracion las condiciones médicas y conductuales puntuadas al inicio
de la escala (Parte 1).

Si nos enfocamos en la relacion existente entre las puntuaciones obtenidas en la
escala y la variable edad (5 a 16 afos), se pudo observar que, en general, los
adolescentes de 11 a 16 afios con DI/DD manifiestan menos necesidades de apoyo que
los nifos de 5 a 10 afios, lo cual tiene cierta ldgica con base en la complejidad de las
actividades evaluadas; no obstante, en las secciones de Aprenentatge escolar y Defensa
i autodeterminacio, la manifestacion de necesidades de apoyo tiende a incrementarse en
todo el continuo de edades, siendo consecuente con los resultados referentes al grado de
discapacidad intelectual. Esto puede darse como consecuencia de que las actividades
valoradas en estos dos ambitos son de caricter mas intelectual y al nifio o adolescente
con DI/DD le resultan mas complejas de realizar en un ambiente normalizado, por lo
cual requiere un perfil de apoyos més extenso que sus iguales.

En relacion a la modalidad de escolarizacion, los resultados indican que los nifios
y adolescentes escolarizados en una escuela de educacion especial manifestaron
necesitar mas apoyos que los que asisten a una escuela ordinaria, no existiendo
diferencia significativa al comparar las puntuaciones de los participantes con modalidad
de escolarizacion compartida y los escolarizados en escuelas de educacion especial.
Estos resultados probablemente obedecen a que en las escuelas de educacion especial,
debido a su naturaleza, estdn escolarizados nifios y adolescentes con un mayor grado de
discapacidad en comparacion con los que asisten a las escuelas ordinarias.

En si, mirando los resultados de manera general y teniendo en cuenta el
equilibrio que existe entre las secciones en las que los niflos y adolescentes mostraron

de manera general mas necesidades de apoyo (Aprenentatge escolar/Defensa i
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autodeterminacio) y aquella en la que las puntuaciones resultaron ser mas bajas, (Vida
domestica), se puede afirmar que el funcionamiento de la escala es apropiado, pues nos
indica que analizando en conjunto los items, éstos recogen el rango del continuo en el
que se dispersan las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes evaluados.

Finalmente, las conclusiones mds relevantes de todo el trabajo se pueden
sintetizar en tres puntos. En primer lugar, se puede afirmar que la EIS-I/A resulta ser
una buena alternativa, tanto para la préctica profesional como para la investigacion, ya
que proporciona informacion precisa de las necesidades de los apoyos adicionales que
manifiestan los nifios y adolescentes con DI/DD en los diferentes &mbitos de vida. La
lectura de los resultados de la escala, segin las tres puntuaciones (tipo, tiempo y
frecuencia) con las que es valorada cada actividad, puede facilitar la interpretacion de
los datos desde un punto de vista més cualitativo y ayudar en la toma de decisiones para
la mejora de las condiciones de vida de los nifios y adolescentes y, por ende, de sus
familias.

En segundo lugar, se considera importante resaltar la relacion existente entre el
indice de necesidades de los apoyos y las variables edad, grado de discapacidad y
modalidad de escolarizacion, lo cual nos lleva a afirmar que dichas variables influyen
de alguna manera en la presencia de mayor o menor necesidad de apoyos adicionales
para una mejor participacion en las actividades de la vida diaria, especialmente en
aquellas actividades relacionadas con aspectos de cardcter mds intelectual.

Dado que las secciones de Aprenentatge escolar y Defensa i autodeterminacio se
han evidenciado como las areas de mayor necesidad y dada su importancia para el
desarrollo y calidad de vida de las personas, deberdn constituir objetivos prioritarios de
atencion. Se puede concluir que estas dos secciones, inciden directamente en la calidad

de vida de los nifios y adolescentes en cuestion; de tal manera que si nos referimos al
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modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2003), se puede ver la
relacion que éstas tienen, de manera especial, con cuatro dimensiones: desarrollo
personal, autodeterminacion, derechos y bienestar emocional.

Y por ultimo, en tercer lugar, se puede afirmar que la escala abre nuevas
posibilidades para los profesionales, las instituciones y la administracion para promover
cambios significativos en la vida de los nifios y adolescentes en términos de mejora de
sus resultados personales, y a su vez en la calidad de vida. En efecto, con estas
medidas, los profesionales de la atencion directa pueden identificar los apoyos reales
que ¢éstos necesitan y al mismo tiempo valorar sus practicas. Asi mismo, las
instituciones tendran en sus manos un instrumento que les permitird tomar decisiones de
innovacion y de mejora, es decir, orientadas al ajuste de los apoyos que ofrecen y a la
optimizacion de los servicios que prestan. Es importante la participacion de la familia
en todo el proceso, de tal manera que al valorar las necesidades de apoyo que presenta
el nifio/adolescente se consiga una vision mas completa de su vida actual y la que se
desea, planteando situaciones y espacios de colaboracion para el logro de los objetivos
planteados.

En sintesis, la propuesta final es utilizar la EIS-I/A como un instrumento de
cambio en el disefio de planes de apoyos personalizados, poniendo la mirada en el ajuste
que hay que hacer entre las necesidades de la persona y el contexto y, enfatizando la
importancia de un vinculo estrecho entre los objetivos de vida que la persona desea
alcanzar y las necesidades de apoyo que presenta. Esto implica no s6lo un cambio de
mirada sino un cambio de practica, ya que se debe lograr que el nifio/adolescente
aprenda y desarrolle habilidades para un mejor funcionamiento humano, asi como su

participacion en la toma de decisiones.
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9.3 Limitaciones de la investigacion

A continuacion se sefialan algunas limitaciones en el procedimiento llevado a
cabo para realizar el presente estudio, teniendo presente que se lleva a cabo en el marco
de un proyecto internacional con distintos ritmos y posibilidades.

Primeramente, podemos mencionar las limitaciones derivadas de medir un
constructo tan complejo y poco estudiado como son las necesidades de apoyo en nifios y
adolescentes en edad escolar. En segundo lugar, respecto a los aspectos metodoldgicos,
hay que considerar las dificultades para identificar las necesidades de apoyo de los
alumnos sin una permanencia constante en el centro.

A pesar de haberse realizado sesiones de formacion para familiarizar a los
profesionales con el instrumento y su aplicacion, no hay que olvidar la complejidad del
instrumento, por lo cual, hasta cierto punto se podria considerar como una limitacion el
elevado niimero de entrevistadores, dado a que esto puede conllevar una diversidad de
interpretaciones. En la mayoria de los casos los entrevistadores tuvieron dificultad para
cuantificar el tiempo necesario para proporcionar el apoyo.

Otro aspecto a considerar tiene que ver con la participacion de personas
proximas a las personas con DI/DD como informantes. Sabemos que la opinion de las
personas de referencia no puede sustituir de ninguna manera la informacién de primera
mano de la propia persona, sin embargo el punto de vista de los referentes se hace
necesario en este proceso, ya que seguin la edad y el grado de discapacidad, muchos de
los niflos o adolescentes a evaluar no estdn en condiciones de cumplimentar la escala.
De todas maneras y conscientes de la dificultad que supone, se adoptaron las medidas
que comentan Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe (2005) en el sentido de que
dependiendo de los objetivos de la investigacion, la opinioén de estas personas puede ser

valida y relevante.
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En consecuencia se tuvieron en consideracion, principalmente, dos de las pautas
de Stancliffe (2000) para garantizar un trabajo adecuado: (a) identificar ciertas
caracteristicas de las personas proximas que faciliten informacién valida, por lo cual se
requiri6 la participacion de dos personas que conocieran al nifio o adolescente a evaluar
por un tiempo no menor de seis meses; y (b) determinar el tipo de informacion que
pueden (o no) proporcionar de forma valida y las dimensiones de esta informacion que
influyen en la validez, para lo cual se solicito la participacion tanto de un familiar como
de un profesional del ambito escolar, permitiendo asi contar con una visiéon lo mas
completa posible de la situacion de la persona con DI/DD.

Finalmente, otra dificultad con la que nos encontramos, y tal vez la mas
relevante, deriva de la escasez de investigaciones similares. En el &mbito internacional,
solo se encuentran estudios relacionados con la evaluacion de las necesidades de apoyos

en los adultos (Thompson et al., 2004a; Giné et al., 2007, entre otros).

9.4 Proximos pasos

No quisiéramos acabar sin exponer brevemente cudles podrian ser los siguientes
pasos a desarrollar a partir de este trabajo.

Actualmente nos situamos en un momento, en el que la posibilidad de acceder a
un instrumento objetivo y valido para evaluar la intensidad y las necesidades de apoyos
practicos de una persona con DI/DD, nos permitird avanzar hacia un sistema mas
equitativo de provision de las ayudas.

Los beneficios que se esperan obtener, se centran fundamentalmente en
contribuir a disefiar planes de apoyo personalizados para los alumnos con DI/DD y
también propuestas de formacion y actualizacion para los profesionales. Con respecto a
la utilizacion de la escala, ésta puede convertirse en una herramienta poderosa para la

innovacion y el cambio en las instituciones educativas, que implique en definitiva una

220



mejora en la prestacion de los servicios y apoyos a las personas con DI/DD, a lo largo
de las diferentes etapas de su vida escolar.

Seria conveniente precisar aun mas la redaccion de algunos de los items con la
finalidad de circunscribirlos exactamente a los distintos contextos (por ejemplo, hogar,
comunidad, escuela, salud...) aunado a no incluir tantas actividades o tareas a evaluar
en uno solo; por lo que seria interesante considerar la redaccion de los items en futuras
revisiones de la escala.

Asimismo los resultados presentados anteriormente, dejan abiertas algunas lineas
de investigacion que parece oportuno enfrentar en el futuro:

- A pesar de que nos consta que actualmente se estd trabajando en ello, se ha
hecho evidente la elaboracién de unos descriptores/pautas del desarrollo para cada
rango de edad, de manera que sirvan como una guia a la hora de aplicar la escala y
valorar las necesidades del nifio/adolescente en cuestion.

- Disenar un protocolo que permita alinear los resultados que proporciona la EIS-
I/A (necesidades de apoyo) con las dimensiones de calidad de vida, en el marco del plan
de apoyos personalizado.

- Continuar recopilando datos transculturales para investigar las similitudes y
diferencias entre los distintos paises.

- Disponer de una muestra mayor, en el contexto cataldn, con el objetivo de
poder realizar un analisis factorial confirmatorio que ratifique la estructura de la escala
o indique los puntos en los que seria necesario realizar modificaciones, a fin de mejorar
el instrumento.

- Replicar el estudio, aplicando la escala a nifios y adolescentes con un desarrollo
tipico, con la finalidad de comparar las necesidades de apoyo de los nifios y

adolescentes con DI/DD con las necesidades de apoyo de sus iguales sin discapacidad, y
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asi dar un enfoque més amplio a la investigacion e incrementar la validez de la escala.

- Examinar la eficacia de la EIS-I/A como una herramienta de intervencion.

Se ha dejado claro el interés en contribuir al debate de la mejora de la calidad de
vida de los nifios y adolescentes con DI/DD a través de la provision de los apoyos
adecuados a las necesidades individuales, con lo cual, a partir de este instrumento, los
profesionales de los servicios y todos aquellos que trabajen en la atencion directa,
tendran a su disposicion un instrumento para determinar qué tipo de apoyos deben
proveer para garantizar la participacion satisfactoria de los nifios y adolescentes con
DI/DD y, en consecuencia, una mejora en su calidad de vida.

Por ultimo, hay que advertir que el proceso de construccion de un instrumento de
evaluacion siempre es una tarea inacabada; por lo cual se espera que en futuros estudios
se aporte informacion que permita refinar el instrumento a través del uso de diferentes
muestras y procedimientos estadisticos. Al ser nuestro trabajo una investigacion
compartida a nivel internacional, acumula informacion que permitird incrementar la
suficiencia técnica (validez interna, validez externa, fiabilidad y objetividad) y

proporcionara orientaciones utiles de cara a futuras revisiones.
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Part 1. Necessitats dels suports médics i conductuals
excepcionals

Recordeu que en cada item es pretén explorar la intensitat dels suports addicionals que la persona necessita en
relacié amb diferents condicions médiques i conductuals.

Per exemple, en el primer item médic de la seccié Atencio respiratoria, preguntarem:
- Necessita terapia d’inhalaci6?

En el cas que la resposta sigui afirmativa, preguntarem:
- Quina intensitat de suport necessita?

Instruccions: Encercleu el niumero adequat per indicar la quantitat de suport que es necessita per a cadascun dels
items establerts (vegeu els criteris de puntuacié). Ompliu TOTS els items.

z‘:zgistss:tgés dels suports médics neiigitat nggeggi?at '\cl’zC:uSsg?tt
de suport de suport extens
Atencié respiratoria
1. Terapia d’'inhalacié o d’aspiracié d’oxigen 0 1 2
2. Drenatge postural 0 1 2
3. Fisioterapia del torax 0 1 2
4. Aspiracions 0 1 2
Ajuda en I'alimentacio
5. Estimulacié oral o mobilitzacié mandibular 0 1 2
6. Alimentacio per tub (per ex., nasogastric) 0 1
7. Alimentacié parenteral (per ex., intravenosa) 0 1
Tenir cura de la pell
8. Canvis posturals i mobilitzacions 0 1 2
9. Tenir cura de ferides obertes 0 1
Altres condicions médiques excepcionals
10. Proteccioé de malalties infeccioses a causa d’alteracions del 0 1 2
sistema immunologic
11. Tractament de les crisis convulsives 0 1 2
12. Dialisi 0 1 2
13. Cura de l'ostomia 0 1 2
14. Transferéncies i/o desplagaments 0 1 2
15. Trastorns de I'alimentacioé 0 1 2
16. Serveis de terapia 0 1 2
17. Al-lérgies 0 1 2
18. Tractament de la diabetis 0 1 2
19. Altres. Enumereu el que escaigui: 0 1 2
Subtotal d’1i 2
Total (Suma del subtotal d’1i 2)
Anoteu el total en el Perfil de 'EIS-I/A, pagina 9, Part 1A:
Consideracions de suport basades en les necessitats
dels suports meédics i conductuals excepcionals
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Part 1. Necessitats dels suports médics i conductuals excepcionals

(continuacio)

Recordeu que en cada item es pretén explorar la intensitat dels suports addicionals que la persona necessita en relacié
amb diferents condicions médiques i conductuals.

Per exemple, en el primer item conductual de la seccié Destructivitat dirigida envers I'exterior, preguntarem:
- Necessita suport per prevenir atacs o lesions dels altres?

En el cas que la resposta sigui afirmativa, preguntarem:
- Quina intensitat de suport necessita?

Instruccions: Encercleu el nimero adequat per indicar la quantitat de suport que es necessita per a cadascun dels items
establerts (vegeu els criteris de puntuacio). Ompliu TOTS els items.

i6 1B: Cap Alguna Necessitat
Seccié i B: necessitat | necessitat de ] de suport
Necessitats dels suports conductuals de suport suport extens
Destructivitat dirigida envers I’exterior
1. Prevencio6 d’atacs o lesions als altres 0 1 2
2. Prevenci6 de destruccio de la propietat (per ex., cala foc, fa 0 1 2
malbé els mobles)
3. Prevenci6 de robatoris 0 1 2
Destructivitat dirigida envers un mateix
4. Prevencié d’autolesions 0 1 2
5. Prevencio del pica (ingesta de substancies no comestibles) 0 1 2
6. Prevencio d’intents de suicidi 0 1 2
Aspectes sexuals
7. Prevencio d’agressié sexual 0 1 2
8. Prevencio de conducta sexual no agressiva pero 0 1 2
inadequada
Altres condicions conductuals excepcionals
9. Prevenci6 de rebequeries o rampells emocionals 0 1 2
10. Prevenci6 de fugides 0 1 2
11. Prevencio d’abus de substancies 0 1 2
12. Manteniment de tractaments de salut mental 0 1 2
13. Prevenci6é d’absentisme escolar 0 1 2
13. Altres. Enumereu el que escaigui: 0 1 2
Subtotal d’1i 2
Total (Suma del subtotal d’1i 2)
Anoteu el total en el Perfil de 'EIS-I/A, pagina 9, Part 1B:
Consideracions de suport basades en les necessitats
dels suports médics i conductuals excepcionals

Criteris de puntuacio

0 = cap necessitat de suport

1 = alguna necessitat de suport (és a dir, proporcionar supervisid i/o ajuda ocasional)

2 = necessitat de suport extens (és a dir, proporcionar ajuda regular per tractar les condicions
mediques o la conducta)
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Part 2. Escala de necessitats dels suports

Instruccions: Cal identificar el tipus de suport, la freqiéncia i el temps de suport diari addicional que es
considera que necessita la persona per desenvolupar-se satisfactoriament en els set dominis d’activitat
(seccions A - G). Encercleu el nimero adequat (0 - 4) per a cada mesura, és a dir, Tipus de suport,
Frequéencia i Temps de suport diari (vegeu els criteris de puntuacid). Sumeu cada linia per tal d’obtenir les
puntuacions directes. Sumeu totes les puntuacions directes per obtenir la puntuacié directa total de cada
part.

1. Aquesta escala s’hauria d’'omplir sense tenir en compte els serveis o els suports que es proporcionen o
son disponibles en l'actualitat.

2. Les puntuacions han de reflectir els suports que necessitaria aquesta persona per desenvolupar-se
satisfactoriament en cada activitat.

3. Siuna persona utilitza tecnologia d’ajuda, se I'hauria d’avaluar tot utilitzant aquesta tecnologia.

4. Ompliu TOTS els items, fins i tot si la persona no realitza en aquests moments una activitat de les
descrites.

Criteris de puntuacié

TIPUS DE SUPORT: FREQUENCIA: TEMPS DE SUPORT DIARI:

0 = Insignificant; les necessitats de suport o - i pinfant/adolescent no necessita
de l'infant/adolescent sén poc diferents de

" . suport en aquesta area especifica.
les dinfants/adolescents de la mateixa 1 - gj rinfant/adolescent necessita menys

0 = si l'infant/adolescent no
necessita suport de cap mena.
1 = si l'infant/adolescent només

necessita supervisié (sense edat pel que fa a la freqiiéncia. de 30 minuts de suport en un dia normal.
intervencié directa). 1 = Puntualment o poques vegades; 5 - g pinfant/adolescent necessita un
2 = sj l'infant/adolescent necessita linfant/adolescent o necessita temps de suport que oscilla entre 30
suport verbal/gestual. ocasionalment que algu li proporcioni un ints i menys de 2 hores en un dia
3 = sj l'infant/adolescent necessita suport extraordinari que €S hormal.

infants/adolescents de la mateixa edat no
necessiten, perd en la majoria d’ocasions
no necessita cap suport extra.

2 = Freqlent; I'infant/adolescent necessita
suport extra per poder participar en
I'activitat, aproximadament en la meitat de
les ocasions.

3 = Molt frequient; la majoria de vegades
que hi ha Tlactivitat, linfant/adolescent
necessita un suport extra que els
infants/adolescents de la mateixa edat no
necessiten; només algunes vegades
linfant/adolescent NO necessita cap
suport extra.

4 = Sempre; cada vegada que
l'infant/adolescent participa en [I'activitat,
necessita un suport extra que els
infants/adolescents de la mateixa edat
cronologica no necessiten.

ajuda fisica parcial per fer I'activitat.
4 = si l'infant/adolescent necessita
suport més intensiu, ajuda fisica total.

3 = si l'infant/adolescent necessita suport
durant un minim de 2 hores perd menys
de 4 en un dia normal.

4 = si I'infant/adolescent necessita suport
durant 4 hores o més en un dia normal.
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Recordeu que el que realment s’explora sén les necessitats dels suports addicionals de I'infant/adolescent per dur a terme
cadascun dels items d’aquesta seccio en entorns ordinaris i respecte del que farien els companys de la seva edat.

Per exemple, en el primer item d’aquesta seccid, Fer tasques
domeéstiques, preguntarem:
Quin tipus de suport es necessita per fer tasques
domestiques?
Amb quina freqiiéncia es necessita aquest suport?

En el cas de no dur a terme I'activitat, hauriem de preguntar:
Si 'alumne hagués de participar en tasques
domestiques, quin tipus de suport necessitaria?
Amb quina freqliéncia creus que necessitaria
aquest suport?

Seccio A: Tious de suport Fregiiéncia Temps de suport] Puntuacio
Activitats de vida domeéstica P P q diari directa
1. Fertasques domeéstiques ol1l213lalol1l2l3lalol1]2]3]a4
e ol1]2|3|4]ol1]|2]|3|4)o|1]|2]|3]4
3. Rentar-se i mantenir-se net ol1l213lalol1l2l3lalol1]2]3]a4
@ eslliey ol1]2|3|4]ol1]|2]|3|4)o|1]|2]|3]4
5. Utilitzar el bany ol1l213lalol1l2l3lalol1]2]3]a4
6. Dormir i/o fer migdiada ol1l213lalol1l2l3lalol1]2]3]a4
7. Saber on son les seves coses dins
la casa 0[1(2|3|4J0|1]2(3[4])0|1]|2|3|4
8. Mantenir-se ocupat durant periodes
no estructurats (temps lliure) a casa R R R S A A R
9. Fer funcionar els aparells domeéstics
clectronics 0[1(2|3|4J0|1]2(3(4])0|1]|2|3]|4
Puntuacio directa TOTAL
Activitats de vida domeéstica
Anoteu la puntuaci6 directa (maxim = 108) en el Perfil de ’EIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio A: Activitats de vida doméstica
SR 2 Temps de suport] Puntuacio
Activitats de vida comunitaria i de Tipus de suport Fregliiencia pd. Sup di
barri iari irecta

1. Anar d’'un lloc a un altre del barri i
de la comunitat

0[{1]2|3|410(1|2|3]|4

2. Participar en activitats d'oci que
requereixen activitat fisica

0|112|3(4]10(1]2|3|4

3. Participar en activitats d’'oci que no
requereixen activitat fisica

4. Utilitzar els serveis publics de la
comunitat

5. Participar en serveis a la comunitat
i, si escau, en activitats religioses

6. Anar a comprar

0|1]12|3 01123 0111234
7. Seguir les normes, regles i/o lleis
basiques de la comunitat 1123 112 0|1]2
8. Assistir a esdeveniments especials ol1l213lalol1l2!3lalol1]l213]a4

de la comunitat com ara picnics o
sortides, festivals culturals, fires de
musica o d’art, colonies, esplais o
convivencies

Activitats de vida comunitaria i de barri

Anoteu la puntuacio directa (maxim = 96) en el Perfil de ’EIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio B: Activitats de vida comunitaria i de barri
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Part 2. Escala de necessitats dels suports

(continuacio)

Encercleu el numero adequat (0-4) per a cada mesura (vegeu els criteris de puntuacié). Ompliu TOTS els
items, fins i tot si la persona no realitza en aquests moments una determinada activitat. Sumeu cada linia
per obtenir les puntuacions directes. Sumeu totes les puntuacions directes per obtenir la puntuacio directa
total.

Secci6 C: Tibus de suport Fregiiéncia Temps de suport] Puntuacio
Activitats de participacio a I’escola P P q diari directa

1. Estar escolaritzatal'aulaordinaria o123 |4lol112131410l1l2|3]|4

2. Participar en activitats en els

espais comuns de I'escola (p. ex, o |11231410|1]/2(3|4l0l1]|2|3]|4
pati, passadissos i menjador)

3. Participar en activitats

extraescolars 0112|3410 (1(2|3|410|1]12(3|4
4. Anar a [lescola (incloent-hi el

transport) 0(1]2|3[410]|1]|2|3|430|1]|2|3]|4
5. Moure’'s dins l'escola i duna

activitat a I'altra 0|1]2|3|4]J0|1[2|3|4)]0|1[2|3]|4

6. Participar en activitats d’avaluacio
que exigeix Administracio g |1 |23 4lo]l1|2!34alol1|2|3|4
educativa

7. Complir les normes de l'aula i de
'escola 0|1(2(3|4]0(1[2]|3|4]J0|1]2|3]|4

Saber on té les coses dins I'escola

0|1]2|3[4]J0(1]2]|3|4]J0]1]2[3]4
0[1]2]3[4)J0(1]2]3]4])J0[1]2[3]4

Puntuacio directa TOTAL

Activitats de participacié a I’escola

Anoteu la puntuacié directa (maxim = 108) en el Perfil de ’EIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio C: Activitats de participaci6 a I’escola

9. Respectar I'horari escolar
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Part 2. Escala de necessitats dels suports (continuacio)

Encercleu el numero adequat (0-4) per a cada mesura (vegeu els criteris de puntuacié). Ompliu TOTS els
items, fins i tot si la persona no realitza en aquests moments una determinada activitat. Sumeu cada linia per
obtenir les puntuacions directes. Sumeu totes les puntuacions directes per obtenir la puntuacié directa total.

Seccié D: Tibus de suport Fregiiencia Temps de suport] Puntuacio

Activitats d’aprenentatge escolar P P q diari directa

1. Tenir accés al contingut curricular
del curs

2. Aprendre habilitats acadéemiques

0123|440 1(2|3|4]0(1]2(3|4

Aprendre i utilitzar estratégies
metacognitives

4. Completar tasques académiques
(p- ex., temps, qualitat, pulcritud,
habilitats organitzatives)

5. Aprendre a utilitzar i utilitzar
materials, tecnologies i eines 0112|3410 1]2}3/4]101]2)134
educatives

6. Aprendre a utilitzar i utilitzar

estratéegies de resoluci6 de
problemes i d’autoregulacié a I'aula

7. Participar en les avaluacions a
laula, com ara les proves i els
examens

8. Tenir accés a formacié de I'ambit
de I'educaci¢ fisica i la salut

9. Fer deures a casa

0[{1]2(3|4)J0(1(2|3[4]0(1]|2(3|4

0[1]2(3]4)J0]1[2]3]4]0|1[2[3]|4

Puntuacio directa TOTAL

Activitats d’aprenentatge escolar

Anoteu la puntuacié directa (maxim = 108) en el Perfil de ’EIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio D: Activitats de aprenentatge escolar

Seccio E: Tibus de suport Fregiiencia Temps de suport] Puntuacio
Activitats de salut i seguretat P P q diari directa

1. Comunicar questions relacionades
amb la salut i problemes meédics,
incloent-hi dolors i malestars

01123410112 |3|4J0|1]|2|3]|4

Mantenir un bon estat fisic

Mantenir el benestar emocional

Mantenir una vida saludable

S B I I
o |O |O |O
G S N N
N (NN N
W W W W
B I B
o |O |o |©o

N
N (N NN
W W W W
E N O
o |O |O |O
N
N (NN N
w W (W W
EE N - N

Implementar primers auxilis rutinaris
quan experimenta petites lesions
(com ara quan li sagna el nas)

o)

Respondre en situacions d’'urgéncia

o
N
N
w
N
o
-
N
w
I
o
N
N
w
N

7. Protegir-se de I'abus fisic, verbal i/o

sexual 011234101123 |4J0|1]|2|3]|4

8. Evitar els perills per a la salut i la

seguretat 0[1(2|3|4]o|1|2|3|4]0|1|2|3|4

Puntuacio directa TOTAL

Activitats de salut i seguretat
Anoteu la puntuacio directa (maxim = 96) en el Perfil de 'EIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio E: Activitats de salut i seguretat
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Part 2. Escala de necessitats dels suports (continuacio)

Encercleu el nimero adequat (0-4) per a cada mesura (vegeu els criteris de puntuacié). Ompliu TOTS els
items, fins i tot si la persona no realitza en aquests moments una determinada activitat. Sumeu cada linia per
obtenir les puntuacions directes. Sumeu totes les puntuacions directes per obtenir la puntuacié directa total.

Seccio F: Tious de suportl  Ereqiiencia Temps de Puntuacio
Activitats socials P P 9 suport diari directa

1. g/llsgtsenlr relacions positives amb els ol1l213lalol1l213lalol1]2]3]|a4
2. Respectar els drets dels altres

0)]1/2]3]4]0(1]2]3|41011]12]3
0]11{2|3]410(1|2|3|4]J0]|1]2]3

3. Mantenir converses

4. Respondre a les critiques
constructives i fer-ne

5. Afrontar els canvis en les rutines i/o
les transicions en situacions socials

6. Fer i mantenir amistats

7. Comunicar-se amb els altres en
situacions socials

8. Respectar l'espai personal / les
propietats dels altres

9. Protegir-se de [l'explotacié i

011123410 (1(2|3]|4]J0|1]2|3]|4

'assetjament
Puntuacio directa TOTAL
Activitats socials
Anoteu la puntuacié directa (maxim = 108) en el Perfil de PEIS-I/A, pagina 9, part 2A,
seccio F: Activitats socials
SecelojG: Temps de suport| Puntuacio
Activitats de defensa i Tipus de suport Fregléncia ps de sup ;
, . ) diari directa
d’autodeterminacio
1. Expressar preferencies ol 1 1 ol1 3
2. Establir objectius personals ol1 3 1 ol1 3

3. Dur a terme accions i aconseguir
objectius
4. Fer eleccions i prendre decisions

Defensar i ajudar els altres

Aprendre i utilitzar  habilitats
d’autodeterminacio

7. Comunicar les necessitats i els
desigs personals

8. Participar en la presa de decisions

escolars
9. Aprendre i utilitzar estratégies de
resolucio de problemes Hol11213l41l0ol112131lalol1l21314

d’autoregulacié a la comunitat

Puntuacio directa TOTAL

Activitats de defensa i d’autodeterminacio

Anoteu la puntuacié directa (maxim = 108) en el Perfil de ’EIS-lI/A, pagina 9, part 2A,
seccio G: Activitats de defensa i d’autodeterminacio
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Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents (EIS-I/A)
Formulari i Perfil de puntuacié

Numero d’identificacié

Nom

Part 2A: Avaluacié de les necessitats dels suports

1. Anoteu les puntuacions directes de les seccions A-G de les pagines 5-8.
Anoteu les puntuacions estandard i els percentils fent servir els annexos 5-10

(segons I'edat).

3. Anoteu I'index de necessitats dels suports, fent servir els annexos5-10 (segons I'edat).

Data d’entrevista

Seccions
d’activitats

Puntuacions
directes
(pagines 5-8)

Puntuacions
estandard
(vegeu annexos 5-
10 segons I'edat)

Percentils de
les seccions
(vegeu annexos 5-
10 segons ’edat)

A. Vida domeéstica

B. Vida comunitaria i de barri

Nom de I'entrevistador

C. Participacio a I'escola

D. Aprenentatge escolar

E. Salut i seguretat

F. Social

G. Defensa i autodeterminacio

TOTAL de puntuacions directes]

INDEX DE NECESSITATS DELS

SUPORTS(Puntuaci6 estandard global) (Annexos 5-10

segons I'edat)

Percentil de la puntuacié global (vegeu annexos 5-10)

Part 2B: Perfil de les necessitats dels suports

Encercleu la puntuacié estandard per a cadascuna de les seccions d’'activitats i 'index de necessitats dels suports de I'EIS-I/A.
Després connecteu els cercles de les seccions per formar una grafica.

i b B. Vida C. Participacio D. Aprenen- E. Saluti F. Activitats G. Defensa i nlenct);i(::ts i
Percentil yjgagomestica  comunitaria alescola tatge escolar seguretat socials autodeterminacio dels Percentil
suports
99 17-20 17-20 17-20 17-20 17-20 17-20 17-20 >131 99
15-16 15-16 15-16 15-16 15-16 15-16 15-16 124-131
90 14 14 14 14 14 14 14 120-123 90
13 13 13 13 13 13 13 116-119
80 113-115 80
12 12 12 12 12 12 12 110-112
70 108-109 70
106-107
60 1 1 1 1" 1 1 1 105 60
102-104
50 10 10 10 10 10 10 10 100-101 50
98-99
40 9 9 9 9 9 9 9 97 40
94-96
30 92-93 30
8 8 8 8 8 8 8 90-91
20 88-89 20
7 7 7 7 7 7 7 85-87
10 6 6 6 6 6 6 6 82-84 10
5 5 5 5 5 5 5 75-81
1 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <74 1
Part 1: Consideracions de suport basades en les necessitats dels suports medics i conductuals excepcionals
A. MEDICS B. CONDUCTUALS
1. Anoteu el nimero de punts total de la pagina 2. [ ] 1. Anoteu el nimero de punts total de la pagina 3. [ ]
2. Aquest total, és superior a 5? [Si] [No] 2. Aquest total, és superior a 5? [Si] [No]

dels suports medics?

3. Hi ha com a minim un “2” encerclat per a les necessitats

[Si] [No]

dels suports conductuals?

3. Hi ha com a minim un “2” encerclat per a les necessitats

[Si] [No]

Si s’ha encerclat “si” en alguna de les preguntes anteriors, és molt probable que aquesta persona tingui necessitats dels suports més grans que altres
amb un index de necessitats dels suports de 'EIS-I/Asemblant.
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Anexo 2

Consentimiento informado



Y]

i Generalitat de Catalunya o

) Departament d’Ensenyament

=Sy [y ’ [ F Facultat de Psicologia, Ciéncies
Plrgcc‘lo_ General de I’Educacié Infantil de I'Educacié | de Fesport Blanquerna
| Prlmarla Umniversitat Ramon Liall

VALIDACIO DE L'ESCALA D'INTENSITAT DE SUPORTS PER A INFANTS |
ADOLESCENTS. CONSENTIMENT DE LA FAMILIA

= RS NS ] = TR ,
AMD DN NC. e :

FAIG CONSTAR:

Que he estat convidat a participar en la investigacié “Adaptacié i validacié de
I’Escala d’Intensitat dels Suports per a infants i adolescents” que du a terme el
grup de recerca “Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius” de la Facultat
de Psicologia, Ciéncies de I'Educacio i de I'Esport Blanquerna de la Universitat

Ramon Llull, per proporcionar informacié del meu fill/a.

He conegut i he pogut parlar amb el/la investigador/a que es compromet a guardar
de forma confidencial les dades personals del meu fill/a i a preservar I'anonimat del

que li ha confiat'.

El/la investigador/a ens ha informat que tenim el dret d’abandonar I'estudi en el

moment en qué ho desitgi sense cap perjudici.

Atés que la informaci6 m’ha estat donada de forma comprensible, que he pogut
formular preguntes i m’han estat aclarits els dubtes presentats en llegir o escoltar la
informacio especifica, dono lliurement i voluntaria la meva conformitat per a que
el meu fill/a participi en aquesta investigacié i és per aixd0 que ho autoritzo

explicitament en aquest full.

Data:

Firma de I'entrevistador Vist-i-plau del tutor legal

! D’acord amb la Llei Organica de Proteccié de Dades de Caracter Personal 15/99 del 13 de desembre

257



i’ i Generalitat de Catalunya o

M1} Departament d’'Ensenyament

B 2% - .z Ve . i i ie i
Direccié General de ’Educacié Infantil Facultat de Psicologia, Ciencies

de I'Educaci6 i de I'Esport Blanquerna

i Primaria

Umniversitat Ramon Liall

VALIDACIO DE L'ESCALA D'INTENSITAT DE SUPORTS PER A INFANTS |
ADOLESCENTS. CONSENTIMENT DEL PROFESSIONAL

= RS A ] = VTP
AMD DN NC. e :

FAIG CONSTAR:

Que he estat convidat a participar en la investigaci6é “Adaptacié i validacié de
I’Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents” que es porta
a terme a la Facultat de Psicologia, Ciéncies de I'Educacié i de I'Esport
Blanquerna de la Universitat Ramon LlIull.

Se m’ha comunicat que els investigadors es comprometen a utilitzar les
meves opinions aixi com les meves dades exclusivament per aquesta
investigacid, guardar-les de forma confidencial i preservar I'anonimat del que i
he confiat'.

Tinc el dret d’abandonar l'investigacio en el moment en qué ho desitgi sense
cap perjudici.

Dono lliurement i voluntaria la meva conformitat per participar en aquesta
investigacio i és per aixd que ho autoritzo explicitament en aquest full.

Data:

Signatura del participant

' D’acord amb la Llei Organica de Proteccio de Dades de Caracter Personal 15/99 del 13 de desembre
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Anexo 3

Correlaciones inter-items



Correlaciones inter-items Seccion A (Activitats de vida domésticas)

Anexo 3

Correlaciones”
Al A2 A3 A 4 A5 A 6 A7 A8 A9
', Correlacion de Pearson [ 1 606" | 710" | 699 | 612" | 516" | 574" | 543" | 580" |
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
A o Correlacion de Pearson 1 6857 | 718" | ;701" | 600" | 5717 | ,538™ | ,549™
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
A 3 Correlacion de Pearson 1 8427 | 744™ | 5317 | 549" | 5387 | 5517
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
A 4 Correlacion de Pearson 1 7847 | 5517 | 549™ | 562" | 564"
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
A g Correlacion de Pearson 1 ;588" | 585™ | 545" | 596"
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
A6 Correlacion de Pearson 1 ,531** ,460** ,436**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
A7 Correlacion de Pearson 1 ,561** ,573**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
A S Correlacion de Pearson 1 ,590**
- Sig. (bilateral) ,000
Correlacion de Pearson 1
- Sig. (bilateral)
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista =949
Correlaciones inter-items Seccion B (Activitats de vida comunitaria i de barri)
Correlaciones”
B 1 B 2 B 3 B 4 B 5 B 6 B 7 B 8
| Correlacion de Pearson 1| 695 | 679 | 796 | 747 | 776 | 569 | .661 |
~  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g o Correlacion de Pearson 1l 782 Le61™| ,699™| ,614™| 613" ,694™
—~  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g 3 Correlacion de Pearson 1| ,649"| ,706™| ,618™| ,681™| ,700™
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g 4 Correlacion de Pearson 1,807 ,765"| ,590™| ,661™
—"  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
B S Correlacion de Pearson 1 ,740** ,618** ,669**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
B 6 Correlacion de Pearson 1 ,562** ,647**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
B 7 Correlacion de Pearson 1 ,669**
- Sig. (bilateral) ,000
B 3 Correlacion de Pearson 1
- Sig. (bilateral)

**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

b. N por lista = 949
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Correlaciones inter-items Seccion C (Activitats de participacio a I’escola)

Anexo 3

Correlaciones”
C1 C2 C3 C 4 C5 C6 C 7 C 8 C9
| Correlacin de Pearson 1| 598 | 662 | 541 | 549 | 438 | 521 | 443 | .466
—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| ,000
¢ o Correlacion de Pearson 1| 766" ,597| ,806™| 335 667 ,6377| 622"
=~ Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| ,000
¢ 3 Correlacion de Pearson 1| 6617 708" ,419™| ,609™| ,541™| ,573"
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| ,000
4 Correlacion de Pearson 1| ,e46™| 438" 5127| 513" ,500"
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000| ,000
¢ 5 Correlacion de Pearson 1 3497 6777 | ,696™| ,663™
=~ Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000|  ,000
C6 Correlacion de Pearson 1 ,322** ,298** ,354**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
c 7 Correlacion de Pearson 1 ,637** ,696**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
C3 Correlacion de Pearson 1 ,686**
- Sig. (bilateral) ,000
s Correlacion de Pearson 1
- Sig. (bilateral)
**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista = 949
Correlaciones inter-items Seccion D (Activitats de aprenentatge escolar)
Correlaciones”
D 1 D 2 D 3 D 4 D5 D 6 D 7 D8 | D9
', Correlacion de Pearson 825 | 665 | 663 | 576 6217 | 647 | 511°| 538
~—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| 000
p o Correlacion de Pearson 1| 7137 7277 623" L6327 L6687 ,5107| ,5907
" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| 000
p 3 Correlacion de Pearson 1] 633" 525" ,681™| ,687™| ,492"| 547"
—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| 000
D 4 Correlacion de Pearson 1| 670" ,628™| ,572™| .565™| ,588"
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000| 000
p g Correlacion de Pearson 1,586 ,5637| 597 ,540™
= Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000| 000
D6 Correlacion de Pearson 1 ,654** ,599** ,595**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
D 7 Correlacion de Pearson 1 ,580** ,638**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
D38 Correlacion de Pearson 1 ,585**
- Sig. (bilateral) ,000
Correlacion de Pearson 1
D9

Sig. (bilateral)

**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista = 949
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Correlaciones inter-items Seccion E (Activitats de salut i seguretat)

Anexo 3

Correlaciones”
E 1 E 2 E 3 E 4 E 5 E 6 E 7 E 8
| Correlacion de Pearson 1| 681 | 595 | 632 | 619 | 576 | 579 | 661
—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g, Correlacion de Pearson 1| L6457 8317 ,713™| ,671™| ,639™| 664"
=~ Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
3 Correlacion de Pearson 1| 762" 599" 504" | 5577 ,605™
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g 4 Correlacion de Pearson 1 7427 7117|636 L685™
—"  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
E s Correlacion de Pearson 1 ,754** ,668** ,677**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
E6 Correlacion de Pearson 1 ,714** ,682**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
E 7 Correlacion de Pearson 1 ,675**
- Sig. (bilateral) ,000
E s Correlacion de Pearson 1
- Sig. (bilateral)
**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista = 949
Correlaciones inter-items Seccion F (Activitats socials)
Correlaciones”
F 1 F 2 F 3 F 4 F 5 F 6 F 7 F 8 F 9
', Correlacion de Pearson 1| 703 | 645 | 572 | 588 | 745 | 700 | .550 | .502 |
~  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
o Correlacion de Pearson 1| 5777 ,610™| ,588™| .636™| 5877 ,730""| ,482"
=~ Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
3 Correlacion de Pearson 1| 678" ,558"| ,738™| ,806™| ,498™| ,584™
—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g4 Correlacion de Pearson 1l 596" 673 ,653™| .,536™| ,635"
—"  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
g Correlacion de Pearson 1,602 5677 533" ,496™
—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
Fé Correlacion de Pearson 1 ,807** S5 19" ,627**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
F 7 Correlacion de Pearson 1 ,503** ,588**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
F g Correlacion de Pearson 1 ,453**
- Sig. (bilateral) ,000
Fo Correlacion de Pearson 1
- Sig. (bilateral)

**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista = 949
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Correlaciones inter-items Seccion G (Activitats de defensa i d’autodeterminacio)

Anexo 3

Sig. (bilateral)

Correlaciones”
G 1 G2 G 3 G 4 G5 G 6 G 7 G 8 G 9
., Correlacin de Pearson ST3 | 587 ] 659 | 12| 561 | 755 | 502 | 466 |
~—  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
G o Correlacion de Pearson 1,854 765" | ,666™| 772" 6157 7517 ,749™
=~ Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
G 3 Correlacion de Pearson 1| 765 ,688"| ,764™| 6357 ,7417"| 747"
=" Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
G 4 Correlacion de Pearson 1 712" [744™| 706" L6827 665
—"  Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
G g Correlacion de Pearson 1| ,688"| ,729™| ,610™| ,605™
= Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
G 6 Correlacion de Pearson 1 ,614** ,801** ,789**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000
G 7 Correlacion de Pearson 1 ,587** ,556**
- Sig. (bilateral) ,000 ,000
G 3 Correlacion de Pearson 1 ,829**
- Sig. (bilateral) ,000
Correlacion de Pearson 1
G9

**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
b. N por lista = 949
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Anexo 4

Técnica de las dos mitades



Técnica de las dos mitades

Resumen del procesamiento de los casos

N %

Validos 949 99,5

Casos Excluidos® 5 .5
Total 954 100,0

a. Eliminacion por lista basada en todas las

variables del procedimiento.

Anexo 4

Estadisticos de fiabilidad

Valor

Parte 1
N de elementos

Alfa de Cronbach Valor

Parte 2
arte N de elementos

N total de elementos

Correlacion entre formas

Coeficiente de Spearman-  Longitud igual

Brown

Longitud desigual

Dos mitades de Guttman

,969
31°
,939
30°
61
,865
,928
,928
912

a. Los elementos son: A_Totall, A Total2, A Total3, A Total4, A Total5,
A Total6, A Total7, A_Total8, A Total9, B Totall, B Total2, B Total3,
B _Total4, B_Total5, B_Total6, B_Total7, B_Total8, C_Totall, C_Total2,
C Total3, C_Total4, C_Total5, C_Total6, C_Total7, C_Total8, C_Total9,
D Totall, D_Total2, D_Total3, D Total4, D_TotalS5.

b. Los elementos son: D_Total6, D_Total7, D_Total8, D Total9,

E Totall, E Total2, E Total3, E Total4, E Total5, E Total6, E Total7,

E TOTAL, F Totall, F _Total2, F _Total3, F_Total4, F_Total5, F_Total6,
F Total7, F _Total8, F Total9, G_Totall, G_Total2, G_Total3, G_Total4,
G_Total5, G_Total6, G_Total7, G_Total8, G_Total9.
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Anexo 5

Correlaciones secciones y puntuacion total



Anexo 5

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 5 a 6 aiios

Vida Vld.a‘ . Participacio Aprenentatge  Saluti  Activitats Defensa i
NS comunitaria N . autodeter-
domestica i de barri© l’escola escolar seguretat  socials minacid
Vida domestica -
Vida
comunitariaide 0,78
barri
Part}lctpacto 0,79 0.78
a l’escola
Aprenentatge 0.63 0.66 0,75
escolar
Salut i seguretat 0,74 0,82 0,8 0,71
Af;’cviz’s’s 0,67 0,69 0.83 0,71 0,79
Defensa i
autodetermi- 0,62 0,74 0,75 0,7 0,86 0,79
nacio
CIPOUNNESTAAL 0,84 0,88 0,92 0,82 0,93 0,89 0,89

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 7 a 8 afios

Vida Vld.a‘ . Participacio Aprenentatge Saluti  Activitats Defensa i
.. comunitaria N . autodeter-
domestica i de barri© l’escola escolar seguretat  socials minacié
Vida domestica -
Vida
comunitaria i de 0,68
barri
Part}lctpacto 0.76 0,79
a l’escola
Aprenentatge 0,59 0.62 0,75
escolar
Salut i seguretat 0,71 0,76 0,79 0,76
Af;’cviz’s’s 0,64 0,69 0,79 0,68 0.85
Defensa i
autodetermi- 0,63 0,74 0,75 0,7 0,85 0,85
nacio
CIPOUNNESTAAL 0,81 0,86 0,91 0,82 0,93 0,9 0,9
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Anexo 5

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 9 a 10 aiios

Vida Vld.a‘ . Participacio Aprenentatge  Saluti  Activitats Defensa i
.. comunitaria N . autodeter-
domestica . . al’escola escolar seguretat  socials S
i de barri minacio
Vida domestica -
Vida
comunitariaide 0,75
barri
Participacio
a l’escola 0,82 0,81
Aprenentatge
escolar 0,53 0,58 0,61
Salut i seguretat 0,75 0,79 0,79 0,67
Activitats
socials 0,61 0,66 0,71 0,62 0,78
Defensa i
autodetermi- 0,63 0,71 0,69 0,67 0,79 0,76

nacio

PUNTUA-

CION TOTAL 0,85 0,88 0,90 0,75 0,92 0,86 0,87

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 11 a 12 afios

Vida Vld.a‘ . Participacio Aprenentatge  Saluti  Activitats Defensa i
.. comunitaria N . autodeter-
domestica . . al’escola escolar seguretat  socials S
ide barri minacio
Vida domestica _
Vida
comunitaria i de 0,74
barri
Participacio
a l’escola 0,75 0,82
Aprenentatge
pescolarg 0,6 0,7 0,74
Salut i seguretat 0,69 0,79 0,76 0,76
Activitats
socials 0,66 0,75 0,77 0,7 0,8
Defensa i
autodetermi- 0,6 0,74 0,69 0,76 0,87 0,83

nacio

PUNTUA-

CION TOTAL 0,82 0,9 0,9 0,84 0,92 0,9 0,89
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Anexo 5

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 13 a 14 afios

Vida COH’!LZ?[ZVia ; Participacio Aprenentatge  Saluti Activitats Z?; e;:;el;_
domestica . a l’escola escolar seguretat socials S
de barri minacio
Vida domestica
Vida
comunitaria i 0,8
de barri
Participacio
a l’escola 0,78 0,8
Aprenentatge
pescolarg 0,57 0,67 0,74
Salut i
seguretat 0,78 0,79 0,78 0,75
Activitats
socials 0,68 0,68 0,78 0,75 0,84
Defensa i
autodetermi- 0,61 0,65 0.7 0,82 0,82 0.85
nacio
PUNTUA-
CION TOTAL  0.85 0,87 0,91 0,84 0,93 0,9 0,87

Correlaciones de las puntuaciones de las secciones y total de la EIS-I/A. 15 a 16 afios

Vida Vld.‘;‘ . Participacio Aprenentatge  Saluti  Activitats Djf e;sta l_
domestica C(?mum ar{a a l’escola escolar seguretat socials au ? € er
ide barri minacio
Vida
domestica -
Vida
comunitaria i 0,83
de barri
Participacio
a l’escola 0,82 0.9
Aprenentatge
! escolar ¢ 0,64 0,79 0,77
Salut i
seguretat 0,86 0,89 0,84 0,78
Activitats
socials 0,79 0,84 0,87 0,69 0,86
Defensa i
autodetermi- 0,8 0,88 0,83 0,83 0,88 0,86
nacio
PUNTUA-
CION TOTAL 089 0,95 0,94 0,85 0,95 0,92 0,94

269



Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles
por rangos de edad



Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 5 a 6 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats puntuacmnes Percentil necessitats Runtuacmnes Percentil
dels suports d1recta§ de las dels suports d1recta§ de las
secciones secciones
138 732 >99 98 404-420 44
133 731 99 97 384-403 40
131 729-730 98 96 376-383 39
130 728 98 95 361-375 37
129 727 97 94 355-360 35
128 725-726 97 93 347-354 32
127 721-724 96 92 338-346 31
126 711-720 96 91 318-337 27
125 707-710 95 89 296-304 23
124 702-706 95 88 283-295 21
123 697-701 93 87 265-282 19
122 692-696 93 86 254-264 17
121 689-691 92 85 247-253 15
120 682-688 91 84 228-246 14
119 676-681 89 83 225-227 13
118 667-675 88 82 207-224 11
117 651-666 87 81 205-206 10
116 631-650 85 80 201-204 9
115 619-630 84 79 190-200 8
114 605-618 82 78 189 7
113 596-604 80 77 170-188 6
112 584-595 79 76 162-169 5
111 569-583 77 75 156-161 5
110 554-568 75 74 155 4
109 540-553 72 73 137-154 3
108 529-539 70 72 112-136 3
107 519-528 68 71 84-111 3
106 511-518 64 70 83 2
105 484-510 63 69 74-82 2
104 473-483 61 68 67-73 2
103 466-472 58 67 66 1
102 454-465 55 65 42-65 1
101 438-453 53 64 41 <1
100 424-437 50 62 16-40 <1
99 421-423 47 58 15 <1
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Anexo 6

Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala
d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

3 Seccion Seccion  Secciéon  Seccién  Seccion Seccion Seccion
3 A B C D E F G _
X =
3 & & & & & & & 8
. (&) (&) (&) (&) (&) (&) (&) fart
~ L L L L L L L o
5 5 5 5 5 5 5 .
(% (% (% (% (% (% (%
17 108 99
16 104-107 98
15 95-103 96 108 96 108 107 95
14 88-94 95-90 104-107 108 93-95 100-107 102-106 91
13 79-87 89-82 91-103 106-107 84-92 89-99 93-101 84
12 64-78 81-74 80-90 95-105 73-83 80-88 83-92 75
11 55-63 73-65 71-79 89-94 61-72 66-79 75-82 63
10 47-54 64-54 58-70 83-88 48-60 56-65 62-74 50
9 39-46 53-43 50-57 74-82 37-47 46-55 46-61 37
8 30-38 42-30 38-49 61-73 30-36 35-45 35-45 25
7 18-29 29-20 32-37 55-60 20-29 23-34 20-34 16
6 13-17 19-14 20-31 44-54 12-19 17-22 7-19 9
5 10-12 13-4 17-19 32-43 4-11 7-16 3-6 5
4 1-9 1-3 7-16 28-31 1-3 1-6 0 2
3 0 0 6 19-27 0 0 1
2 1-5 12-18 >1
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Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 7 a 8 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats pu?tuacmnes Percentil necessitats pugtuacmnes Percentil
dels suports dlrecta§ de dels suports d1recta§ de
las secciones las secciones

138 732 >99 98 392-411 44
133 731 99 97 381-391 42
132 726-730 98 96 371-380 40
131 710-725 98 95 361-370 37
130 709 98 94 353-360 34
129 707-708 97 93 345-352 32
128 696-706 97 92 339-344 30
127 691-695 96 91 331-338 26
126 687-690 96 90 328-330 25
125 686 95 89 312-327 23
124 675-685 94 88 304-311 20
123 673-674 93 87 293-303 19
122 670-672 92 86 280-292 17
121 656-669 92 85 272-279 14
120 639-655 91 33 246-271 13
119 637-638 89 82 228-245 11
118 621-636 88 81 220-227 10
117 613-620 87 80 211-219 9
116 606-612 85 79 209-210 8
115 597-605 84 78 180-208 7
114 586-596 81 77 177-179 6
113 571-585 80 76 165-176 5
112 561-570 79 75 160-164 5
111 556-560 77 74 156-159 4
110 549-555 75 73 153-155 3
109 542-548 71 72 151-152 3
108 532-541 70 71 139-150 3
107 515-531 68 70 138 2
106 502-514 65 69 136-137 2
105 490-501 63 68 130-135 2
104 461-489 61 67 129 1
103 451-460 58 65 111-128 1
102 445-450 55 64 110 <1
101 438-444 53 62 97-109 <1
100 428-437 50 58 96 <1
99 412-427 47

273



Anexo 6

Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala
d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

Seccion  Seccion  Seccion Seccion  Seccidn Seccion Seccion

ks A B C D E F G _
5 =
N :
2 s I I I I I = S
. (&) (&) (&) (&) (&) (&) (&) fart
~ 2 2 2 2 2 2 2 S
S S S S S S S A
- - - - - - -

17 108 99
16  97-107 96 108 9 108 108 98
15 90-96  94-95  104-107 108 95 105-107  106-107 95
14 81-89 84-93  96-103 90-94 98-104  100-105 91
13 73-80  77-83 85-95 103-107  79-89 85-97 91-99 84
12 63-72  70-76 79-84 98-102  71-78 71-84 80-90 75
11 52-62  65-69 70-78 90-97 61-70 65-70 72-79 63
10 44-51 57-64 59-69 84-89 50-60 55-64 61-71 50
9 35-43 46-56 52-58 75-83 41-49 46-54 48-60 37
8 28-34  35-45 42-51 68-74 32-40 37-45 38-47 25
7 20-27  25-34 33-41 62-67 20-31 28-36 28-37 16
6 13-19 11-24 2432 52-61 12-19 22-27 19-27 9
5 9-12 6-10 17-23 4551 8-11 14-21 14-18 5
4 7-8 1-5 7-16 32-44 7 6-13 6-13 2
3 6 0 2-6 11-31 1-6 5 1-5 1
2 1-5 1 5-10 0 4 0 >1
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Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 9 a 10 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats puntuacwnes Percentil necessitats puntuacmnes Percentil
dels suports d1recta§ de las dels suports d1recta§ de las
secciones secciones
142 732 >99 99 385-394 47
138 730-131 >99 98 381-384 45
136 729 >99 97 372-380 42
134 727-728 99 96 363-371 38
133 726 99 95 352-362 37
131 725 98 94 348-351 34
130 722-724 98 93 333-347 32
129 715-721 97 92 317-332 30
128 713-714 97 91 314-316 26
127 712 96 90 310-313 25
126 707-711 96 89 305-309 22
125 705-706 95 88 298-304 21
124 699-704 94 87 285-297 19
123 678-698 93 86 273-284 16
122 660-677 93 85 263-272 15
121 634-659 91 84 256-262 14
120 621-633 90 83 249-255 13
119 618-620 89 82 236-248 11
118 602-617 88 81 227-235 10
117 597-601 87 80 203-226 9
116 582-596 85 79 187-202 8
115 562-581 84 78 181-186 7
114 558-561 82 77 169-180 6
113 543-557 80 76 165-168 5
112 529-541 78 75 163-164 5
111 506-528 77 74 161-162 4
110 496-505 74 73 160 4
109 488-495 72 72 153-159 3
108 482-487 70 71 145-152 2
107 474-481 68 70 136-144 2
106 453-473 65 69 135 2
105 441-452 63 68 115-134 2
104 433-440 60 67 114 1
103 427-432 58 66 104-113 1
102 420-426 55 64 103 <1
101 402-419 52 62 85-102 <1
100 395-401 50 58 84 <1
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Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala

Anexo 6

d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

g Seccion Seccion Seccion Seccion  Seccién  Seccidn Seccion
S A B C D E F G _
5 =
N :
1] & & & & & & & 8
. (&) (&) (&) (&) (&) Q (&) fart
~ L L L L L L L o
5 5 5 5 5 5 5 .
=¥ =¥ =¥ =¥ =¥ =¥ =¥
18 107-108 >99
17 105-106 99
16 102-104 96 108 96 108 108 98
15 96-101 92-95 106-107 108 94-95 106-107 106-107 95
14 82-95 84-91 97-105 106-107 86-93 95-105 94-105 91
13 65-81 78-83 86-96 100-105 73-85 82-94 84-93 84
12 53-64 69-77 72-85 94-99 67-72 70-81 78-83 75
11 44-52 61-68 64-71 89-93 55-66 64-69 67-77 63
10 37-43 52-60 57-63 82-88 45-54 55-63 58-66 50
9 29-36 44-51 48-56 75-81 38-44 46-54 50-57 37
8 21-28 36-43 39-47 67-74 28-37 32-45 41-49 25
7 14-20 23-35 28-38 62-66 20-27 24-31 30-40 16
6 8-13 15-22 24-27 56-61 13-19 16-23 22-29 9
5 3-7 9-14 15-23 49-55 10-12 7-15 17-20 5
4 1-2 1-8 13-14 44-48 7-9 5-6 5-16 2
3 0 0 12 40-43 6 1-4 1-4 1
2 10-11 38 3 0 0 >1
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Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 11 a 12 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats pu§tuac1ones Percentil necessitats pu§tuac1ones Percentil
dels suports d1recta§ de dels suports d1recta§ de
las secciones las secciones
142 732 >99 100 344-353 50
138 726-731 >99 99 338-343 47
136 725 >99 98 332-337 44
134 711-724 99 97 322-331 42
133 710 99 96 318-321 40
132 686-709 98 95 304-317 37
131 685 98 94 290-303 34
130 683-684 98 93 280-289 32
129 682 97 92 275-279 30
128 681 97 91 261-274 27
127 677-680 96 90 255-260 25
126 666-676 96 89 243-254 23
125 665 95 88 237-242 21
124 649-664 94 87 236-241 19
123 639-648 93 86 203-213 17
122 622-638 93 85 181-202 16
121 597-621 92 84 172-180 13
120 595-596 90 83 165-171 11
119 584-594 89 81 159-164 10
118 559-583 88 80 148-158 9
117 554-558 87 79 137-147 8
116 540-553 85 78 132-136 7
115 515-539 84 77 122-131 6
114 507-514 82 76 116-121 5
113 485-506 81 75 115 5
112 479-484 78 74 111-114 4
111 468-478 77 73 99-110 4
110 464-467 73 72 93-98 3
109 456-463 71 71 91-92 3
108 440-455 70 70 89-90 2
107 423-439 68 69 88 2
106 418-422 65 68 77-87 2
105 408-417 63 67 76 1
104 395-407 60 66 71-75 1
103 388-394 58 64 70 <1
102 359-387 55 62 69 <1
101 354-358 52 58 68 <1

277



Anexo 6

Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala
d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

Seccion Seccion Seccion Seccion Seccion Seccion Seccion

5 A B C D E F G
= =
g b=
% < < < < < < < o
o 3] 3] 3] 3] 3] 3] 3] 2
=¥ e e L L L L L o

bS] bS] bS] bS] bS] bS] bS]

[ [ [ [ [ [ [
18 103-108 96 108 >99
17 99-102 95 107 108 99
16 94-98 91-94 102-106 95-96 106-107 108 98
15 84-93 84-90 93-101 108 88-94 100-105 106-107 95
14 67-83 78-83 85-92 104-107 80-87 87-99 95-105 91
13 55-66 71-77 74-84 98-103 68-79 70-86 83-94 84
12 43-54 65-70 62-73 91-97 60-67 62-69 73-82 75
11 33-42 56-64 54-61 83-90 49-59 52-61 65-72 63
10 26-32 44-55 48-53 76-82 40-48 45-51 54-64 50
9 18-25 35-43 37-47 68-75 32-39 35-44 43-53 37
8 13-17 25-34 29-36 61-67 24-31 26-34 35-42 25
7 7-11 14-24 22-28 51-60 16-23 16-25 25-34 16
6 3-6 6-13 16-21 46-50 8-15 10-15 17-24 9
5 1-2 1-5 11-15 44-45 3-7 3-9 12-16 5
4 0 0 8-10 30-43 1-2 1-2 1-11 2
3 6-7 17-29 0 0 0 1
2 4-5 12-16 >1
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Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 13 a 14 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats pugtuacmnes Percentil necessitats pugtuacmnes Percentil
dels suports dlrecta.s de dels suports d1recta§ de
las secciones las secciones
140 726 >99 100 353-368 50
136 719-725 >99 99 344-352 47
134 718 99 98 335-343 44
132 708-717 98 97 321-334 40
131 707 98 96 315-320 39
129 704-706 98 95 308-314 37
128 688-703 97 94 295-307 35
127 687 96 93 294 32
126 686 96 92 287-293 30
125 682-685 95 91 278-286 27
124 676-681 94 90 275-277 24
123 668-675 93 89 260-274 23
122 656-667 93 88 255-259 20
121 647-655 92 87 236-254 19
120 645-646 90 86 227-235 17
119 627-644 89 85 225-226 15
118 625-626 88 84 219-224 14
117 615-624 87 33 202-218 12
116 608-614 84 82 199-201 11
115 603-607 82 81 182-198 10
114 566-602 81 80 173-181 9
113 545-565 80 79 164-172 8
112 544 79 78 163 7
111 499-543 77 77 159-162 6
110 484-498 75 76 152-158 5
109 472-483 72 75 106-151 5
108 463-471 70 74 91-105 4
107 447-462 68 73 90 4
106 410-446 65 72 89 3
105 402-409 63 71 86-88 2
104 393-401 61 69 85 2
103 391-392 57 68 55-84 2
102 382-390 55 66 54 1
101 369-381 53 64 44-53 <1
60 43 <1
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Anexo 6

Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala
d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

Seccion  Seccién  Seccidén Seccion  Seccidn Seccion Seccion
5 A B C D E F G
e
8 = = = = s s s =
8 3 3 3 3 3 3 3 g
— — — — — — — Q
=¥ LS bS] bS] bS] bS] bS] bS] g
[ [ [ [ [ [ [ ~

18 >99
17 108 108 99
16 99-107 96 108 108 107 98
15 87-98 91-95 103-107 108 96 107 104-106 95
14 80-86 81-90 94-102 90-95 95-106 97-103 91
13 65-79 76-80 84-93 102-107 76-89 78-94 88-96 84
12 45-64 66-75 69-83 91-101 65-75 67-77 77-87 75
11 37-44 55-65 55-68 86-90 51-64 59-66 67-76 63
10 28-36 45-54 47-54 77-85 43-50 48-58 61-66 50
9 19-27 32-44 35-46 68-76 35-42 39-47 54-60 37
8 14-18 22-31 28-34 61-67 28-34 32-38 40-53 25
7 10-13 14-21 23-27 49-60 15-27 22-31 30-39 16
6 2-9 7-13 16-22 41-48 9-14 11-21 22-29 9
5 1 1-6 8-15 37-40 4-8 3-10 16-21 5
4 0 0 1-7 28-36 1-3 1-2 1-15 2
3 0 22-27 0 0 0 1
2 21 >1
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Anexo 6

Puntuaciones estandar y percentiles. 15 a 16 afios

Tabla normativa para convertir la suma de las puntuaciones directas de las secciones de la
Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en el Index de necessitats dels
suports

, Suma de las , Suma de las
Index de . Index de .
necessitats pugtuacmnes Percentil necessitats pugtuacmnes Percentil
dels suports dlrecta.s de dels suports d1recta§ de
las secciones las secciones
137 678 >99 101 301-338 52
133 676-677 99 100 294-300 50
131 675 98 99 266-293 46
129 667-674 97 98 257-265 45
128 666 97 97 255-256 41
127 649-665 96 96 253-254 39
125 648 96 95 249-253 37
124 637-647 94 94 226-248 34
123 635-636 94 93 221-225 32
122 634 93 92 195-220 309
121 631-633 92 91 180-194 27
120 626-630 90 89 179 24
119 614-625 90 88 175-178 20
118 611-613 88 87 172-174 19
117 603-610 87 86 171 17
116 589-602 84 85 169-170 16
115 564-588 84 84 157-168 14
114 556-563 81 33 155-156 12
113 551-555 80 82 153-154 11
112 549-550 77 81 148-152 10
111 545-548 76 80 144-147 9
110 516-544 75 79 141-143 8
109 508-515 71 78 140 7
108 504-507 70 76 122-139 5
107 502-503 68 75 121 4
106 446-501 66 73 107- 120 4
105 398-445 63 72 106 3
104 374-397 61 71 86-105 3
103 366-373 57 69 85 2
102 339-365 55 67 33-84 1
63 32 <1
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Anexo 6

Tabla normativa para convertir las puntuaciones directas de las secciones de la Escala
d'Intensitat dels Suports per a Infants i Adolescents en puntuaciones estandar y percentiles

Seccion  Seccion  Seccion  Seccion Seccion Seccion Seccion

5 A B C D E F G
S
3 = = = = s s s =
[ LS LS LS LS LS LS bS] g

(% (% (% (% (% (% (% ~
18
17 93-102 94-96 99 96 105-108 108 99
16 89-92 88-93 97-98 108 95 101-104 104-107 98
15 87-88 86-87 95-96 106-107 85-94 96-100 103 95
14 83-86 83-85 86-94 104-105 82-84 89-95 96-102 91
13 63-82 77-82 80-85 98-103 79-81 81-88 91-95 84
12 39-62 68-76 67-79 91-97 67-78 71-80 79-90 75
11 27-38 57-67 51-66 87-90 46-66 50-70 64-78 63
10 15-26 34-56 33-50 74-86 34-45 35-49 50-63 50
9 11-14 22-33 24-32 65-73 25-33 27-34 40-49 37
8 7-10 13-21 21-23 52-64 17-24 22-26 34-39 25
7 4-6 8-12 16-20 44-51 15-16 16-21 29-33 16
6 1-3 4-7 13-15 40-43 12-14 11-15 20-28 9
5 0 1-3 10-12 27-39 10-11 7-10 13-19 5
4 0 9 25-26 8-9 6 11-12 2
3 4-8 12-24 3-7 0-5 0-10 1
2
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Anexo 7

Prueba post hoc Games-Howell por secciones
segun la edad



Anexo 7

Prueba post hoc para las puntuaciones en las secciones segun la variable edad

SECCION A
5-6 afios 7-8 afios 9-10 afios 11-12 afios 13-14 afios  15-16 afos
5-6 afios 897 030" <.001° <.001° <.001°
7-8 afios 278 <.001" 001" <.001"
9-10 afios 004" 239 011"
11-12 afios 935 961
13-14 afios .682
15-16 afios
SECCION B
5-6 afios 7-8 afios 9-10 afios 11-12 anios ~ 13-14 afios 15-16 afios
5-6 afios 1.000 991 018 124 030
7-8 afios 993 013" 112 027"
9-10 afios 076 312 078
11-12 afios 1.000 948
13-14 afios 915
15-16 afios
SECCION C
5-6 afios 7-8 afios 9-10 afios 11-12 afios  13-14 afnos 15-16 afios
5-6 afios 1.000 432 <.001" 015" <.001"
7-8 afios 517 <.001" 019" <.001"
9-10 afios 033" 483 022°
11-12 afios .983 .883
13-14 afios .660
15-16 afios
SECCION D
5-6 afios 7-8 afios 9-10 afios 11-12 afios  13-14 afnos 15-16 afios
5-6 afios 901 969 449 793 388
7-8 afios 1.000 033" 218 079
9-10 afios 055 310 114
11-12 afios 1.000 987
13-14 afios 963
15-16 afios
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Anexo 7

SECCION E
5-6 afios 7-8 afios 9-10 anos  11-12 afios  13-14 afios  15-16 afios
5-6 afios 1.000 786 015" 521 240
7-8 afios 784 012° 514 235
9-10 afios 328 991 .788
11-12 afios .866 1.000
13-14 afios 978
15-16 afios
SECCION F
5-6 afios 7-8 afios  9-10 afios  11-12 afos  13-14 afos  15-16 afos
5-6 afios 998 864 001" 247 024
7-8 afios 976 003" 416 .049°
9-10 afios .050 .834 190
11-12 afios 187 1.000
13-14 afios .825
15-16 afios
SECCION G
5-6 afios  7-8 aflos 9-10 afios 11-12 afios  13-14 afios  15-16 afios
5-6 afios 1.000 1.000 .685 1.000 966
7-8 afios 993 406 999 .888
9-10 afios 747 1.000 985
11-12 afios 749 .999
13-14 afios 977
15-16 afios

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Anexo 8

Prueba post hoc de Tukey por secciones
segun el grado de discapacidad



Anexo 8

Prueba post hoc HSD de Tukey para las puntuaciones en las secciones
segun la variable grado de discapacidad intelectual

SECCION A
33-64% 65-74% >75%
33-64% <.001" <.001"
65-74% <.001"
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05

SECCION B
33-64% 65-74% >75%
33-64% <.001" <.001"
65-74% <.001"
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05

SECCION C
33-64% 65-74% >75%
33-64% <.001" <.001"
65-74% <.001"
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05

SECCION D
33-64% 65-74% >75%
33-64% <.001" <.001"
65-74% <.001"
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Anexo 8

SECCION E
33-64% 65-74% >75%
1364 <.001" <.001"
= 0
65-74% <001
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05

SECCION F
33-64% 65-74% >75%
33649 <.001" <.001"
= 0
65.74% <.001
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05

SECCION G
33-64% 65-74% >75%
33-64% <.001" <.001"
65-74% <.001"
>75%

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Anexo 9

Prueba post hoc Games-Howell por secciones
segun la modalidad de escolarizacion



Anexo 9

Prueba post hoc Games-Howell para las puntuaciones en las secciones segun

la variable modalidad de escolarizacion

SECCION 4
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <.001" 188
Especial .032
Compartida
" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
SECCION B
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <.001" 003"
Especial 967
Compartida
" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
SECCION C
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <.001" <.001"
Especial 453
Compartida
" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
SECCION D
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <.001" <.001"
Especial 002"
Compartida

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Anexo 9

SECCION E
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <001 001
Especial 998
Compartida
" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
SECCION F
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <001 086
Especial 202
Compartida
" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
SECCION G
Ordinaria Especial Compartida
Ordinaria <.001° <.001°
Especial 927
Compartida

" La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05
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Anexo 10

Descripcion de la muestra participante



Descripcion de 1a muestra del rango de 5 a 6 afios

Hombre (n=121)

Anexo 10

Muyjer (n=70)

Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 73 45 3 39 27 4
<25 1 - - - 4 -
25-39 6 6 - 3 1 2
O 40-55 16 6 - 7 3 1
55-70 17 8 1 11 2 -
Sin datos 33 25 2 18 17 1
9 33-64% 39 17 1 18 7 1
v 65-74% 19 8 1 10 4 12
T s
R g
2 >15% 6 12 1 3 13 2
=  Sin datos 9 8 - 8 3 -
< Infantil 55 32 1 23 23 3
& Primaria 18 13 2 16 4 1
= Sin datos - - - - - -
Descripcion de 1a muestra del rango de 7 a 8 afios
Hombre (n=119) Mujer (n=73)
Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 76 39 4 43 27 3
<25 1 2 2
25-39 6 2 2 3
O 40-55 19 4 1 9 6 2
55-70 24 5 1 12 1
Sin datos 26 26 2 20 15 1
5 33-64% 39 13 2 22 9 1
3 § g 65-74% 15 8 14 6 1
XZ= >75% 5 16 2 5 9 1
©  Sin datos 17 2 3 2
< Infantil 2 5 1 4
§ Primaria 74 34 4 43 21 3

Sin datos
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Anexo 10

Descripcion de 1a muestra del rango de 9 a 10 afios

Hombre (n=116) Mujer (n= 65)
Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 71 42 3 39 24 2
<25 3 2 1
25-39 4 3 1
S 40-55 11 5 2 11
55-70 29 7 12 1
Sin datos 24 5 1 15 10 2
5 33-64% 37 19 1 15 12 2
3 § 39 65-74% 9 7 1 11
XZ7T >75% 10 13 2 8
° Sin datos 15 3 1 11
< Infantil 1 2
&  Primaria 71 41 3 39 22 2
= Sin datos
Descripcion de la muestra del rango de 11 a 12 afios
Hombre (n=120) Mujer (n= 64)
Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 65 52 3 41 22 1
<25 1 1 3
25-39 4 7 2 1
S 40-55 15 6 1 9 3
55-70 23 10 15 4
Sin datos 22 28 2 15 11 1
5 33-64% 37 23 2 20 6
3 § 9 65-74% 10 9 7 6
X227 >75% 7 18 1 6 8 1
= Sin datos 11 2 8 2
Infantil 3 1
§ Primaria 54 37 3 30 14 1
m Secundaria 11 12 11 7

Sin datos
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Descripcion de la muestra del rango de 13 a 14 aiios

Hombre (n= 76)

Anexo 10

Mujer (n=46)

Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 37 38 1 29 15 2
<25 5
25-39 1 5 2 1
S 40-55 5 4 4 4
55-70 12 3 1 15 2
Sin datos 19 21 10 7 1
5 33-64% 17 12 1 13 7 1
3 § 3 65-74% 10 11 9 1 1
XZT >75% 6 15 3 7
° Sin datos 4 4
Infantil 2 1
§ Primaria 3 9 3 1
m Secundaria 34 24 1 26 10 2
Sin datos 3 3
Descripcion de la muestra del rango de 15 a 16 aiios
Hombre (n=51) Mujer (n=27)
Ed. Ed. Ed. Ed. Ed. Ed.
Ordinaria Especial Compartida Ordinaria Especial Compartida
n 23 26 2 9 17 1
<25 4
25-39 1 5 1 3
O 40-55 3 6 1 3 6
55-70 9 2 1 1 2
Sin datos 10 9 4 6 1
5 33-64% 12 11 3 7
3 § 3 65-74% 6 4 1 3 4 1
XZFT >75% 2 11 1 6
= Sin datos 3 1 2
Primaria 1 4 1 4
§ Secundaria 22 20 2 8 12 1
m TVA 1
Sin datos 2
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