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CONSIDERACIONES A TENER EN CUENTA
EN LA LECTURA DE ESTA TESIS DOCTORAL

1. EMPLEO GENERICO DEL MASCULINO

A pesar de la tendencia actual sobre el denominado uso no sexista del lenguaje,
hemos optado por el uso genérico del masculino atendiendo a las recomendaciones
de la Real Academia de la Lengua (RAE). La RAE aboga por el uso del masculino
como genérico e inclusivo (es decir, no solo referido a los individuos del sexo
masculino, sino para designar a todos los individuos de la especie, sin distincién de
sexo0s), como parte de naturaleza del espafiol y sin ninguna intencién sexista. La
RAE defiende la economia del leguaje y resalta la relevancia del uso del masculino
como genérico como medio para evitar las engorrosas repeticiones innecesarias
derivadas que conlleva la continua alusién explicita a los dos sexos tanto en la
forma completa (los nifios y las nifias) como mediante el uso de barras (los/las
nifios/as), asi como el inapropiado uso del arroba como signo lingiiistico indicativo
de la referencia a ambos sexos (nifi@s).

En cualquier caso, en aquellas ocasiones en las que hemos considerado que existia
la posibilidad de sustituir el masculino genérico por un nombre que designara
indistintamente a hombres y mujeres asi como por formas impersonales, hemos
optado por la utilizacion de estos ultimos.

2. SIGLAS UTILIZADAS EN EL TEXTO

Para hacer referencia a diferentes realidades o conceptos, conocidos cominmente
por sus siglas, se presenta el nombre completo la primera vez que se hace
referencia a los mismos en cada capitulo, utilizando posteriormente solo las siglas
resultantes de la abreviatura del nombre en espafiol. Por ejemplo, Organizacion
Mundial de la Salud (OMS); Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE).

Sin embargo, siguiendo un criterio de frecuencia de uso, en aquellos casos en los
que se hace referencia a entidades o herramientas cominmente conocidas en
Espafia por sus siglas en inglés, se utilizara el nombre completo en espafiol y en
inglés la primera vez que aparecen en cada capitulo, conservando posteriormente
las siglas en inglés para hacer referencia a los mismos. Por ejemplo, Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD]); Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders [DSM]); Escala de Intensidad de Apoyos (Supports Intensity Scale [SIS]).

3.USO DEL TERMINO DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Durante muchos afios, ha existido un gran debate sobre la terminologia mas
adecuada para hacer referencia al colectivo de personas con limitaciones en el
funcionamiento intelectual y conducta adaptativa con inicio durante el periodo de
desarrollo. Aunque tradicionalmente el término mas utilizado ha sido ‘retraso
mental’, esta terminologia se considera inapropiada y estigmatizadora en la
actualidad. A lo largo de este trabajo, se utilizara ‘discapacidad intelectual’, puesto
que es el término adoptado en los dltimos afios por asociaciones de ambito nacional
e internacional y es el término utilizado en las ultimas propuestas de diagndstico y
clasificacién mas reconocidas: CIE-10 y DSM-5.

Sin embargo, se ha mantenido el uso de términos anteriores con los que se ha
designado esta condicion en aquellos casos en los que se hace referencia literal al
término utilizado en un momento temporal concreto.




4.TRADUCCION Y ADAPTACION DEL TERMINO CHILDREN

La escala desarrollada en esta tesis doctoral ha sido traducida al espafol como
‘Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes’, siendo el nombre
utilizado de manera original en inglés Support Intensity Scale for Children. La
traduccion al espafiol desde otros idiomas no debe entenderse siempre desde un
punto de vista literal, sino que ha de asegurar una adaptacidn lingiiistica, social y
cultural. En este sentido, mientras que en inglés el término children (literalmente
nifios) es utilizado de forma general para designar tanto a niflos como a jévenes sin
ningin matiz negativo (children es también la palabra formal utilizada para hacer
referencia a los hijos, independientemente de la edad), el uso de la palabra ‘nifios’
en Espaiia, utilizada fuera del contexto infantil, tiene una connotaciéon de inmadurez
que durante afios fue aplicada a las personas con discapacidad intelectual, lo que
derivé en practicas profesionales inapropiadas para la edad de los individuos. Asf,
al hacer referencia la escala a un grupo de personas con discapacidad intelectual
que engloba un amplio rango de edad (5-16 afios) e incluir a personas que ya se
encuentran en su transicion a la vida adulta, el término preferido para su
traduccion completa en espafiol ha sido ‘nifios y adolescentes’, evitando el uso
peyorativo de la palabra ‘nifios’ para referirse a los jovenes con discapacidad
intelectual.

5. FORMATO PARA LA ELABORACION DE REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Para la elaboracién de este trabajo se ha seguido el estilo de publicaciones de la
APA. Concretamente, el formato utilizado para la redaccién y presentacion de las
referencias usadas en esta tesis doctoral corresponde con las directrices indicadas
en la 62 edicion del manual (American Psychological Association [APA], 2010).
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Tesis Doctoral

PRESENTACION DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

La tesis doctoral presentada se encuentra estrechamente vinculada a dos
proyectos de investigacion financiados por programas estatales de [+D+i y dirigidos por
uno de los directores de la tesis, Miguel Angel Verdugo, siendo asimismo el codirector y la
doctoranda miembros del equipo de investigacion de ambos proyectos: (1) Desarrollo y
validacion de una escala de evaluacién de necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual (Ministerio de Economia y Competitividad, PSI2012-36278; 2013-
2015); y (2) Elaboracion de una escala de diagndstico de conducta adaptativa para
personas con discapacidad intelectual (Ministerio de Ciencia e Innovacién, PSI2009-10953;
2010-2012), que derivo en la validacion (e inminente publicacién) en Espafia del primer
instrumento de diagndstico de conducta adaptativa para personas con discapacidades

intelectuales y del desarrollo.

El trabajo realizado se ha llevado a cabo desde el Instituto Universitario de
Integracion a la Comunidad (INICO), perteneciente a la Universidad de Salamanca, gracias
a la ayuda concedida para la formacién de personal investigador (FPI), financiada por el
Ministerio de Ciencia e Innovacién (BES-2010-036259). Asimismo, las ayudas para la
realizacion de estancias breves en centros extranjeros obtenidas durante los afios de
vigencia de esta beca predoctoral (EEBB-1-2012-04202; EEBB-1-2013-06124; EEBB-1-14-
07992) han permitido alinear esta tesis con las lineas de investigacion seguidas por la
Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD]) y otros paises de

Europa, aportando a esta tesis doctoral un matiz internacional.

Concretamente, el marco tedrico general de la tesis doctoral corresponde con la
actual concepcion socioecoldgica y multidimensional de discapacidad intelectual, en la que
los conceptos ‘apoyo’ y ‘conducta adaptativa’ cobran un papel fundamental en la mejora
del funcionamiento humano y la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual. Desde este cambio conceptual, se identifica la creacion de instrumentos de
evaluacién de necesidades de apoyo como el paso clave para diseflar y proporcionar
apoyos individualizados que permitan lograr un cambio completo a nivel tedrico y
practico. Sin embargo, en el contexto espafiol solo contamos con un instrumento con
suficientes garantias de validez, la Escala de Intensidad de Apoyos (Supports Intensity
Scale [SIS]) para adultos con discapacidad intelectual, no existiendo en la actualidad

ningln instrumento de estas caracteristicas destinado a poblacién infanto-juvenil.
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Con el objetivo de suplir esta demanda, esta tesis doctoral versa sobre el desarrollo
de una escala de evaluacién orientada a conocer el patrén y la intensidad de los apoyos de
los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual, la Escala de Intensidad de Apoyos
para Nifios y Adolescentes (Supports Intensity Scale for Children [SIS-C]), basada en los
supuestos de su homologa para adultos (Thompson et al.,, 2004). Su desarrollo atiende a
los criterios establecidos por la AAIDD para un instrumento de medida de estas
caracteristicas (Schalock et al., 2010): (1) es coherente al nuevo concepto de discapacidad
intelectual; (2) mide la intensidad de apoyo en relacién con el tipo, la frecuencia y al
tiempo diario de apoyo; (3) tiene en cuenta los diversos contextos de la vida cotidiana y
evalua las necesidades de apoyo de personas con discapacidad intelectual de forma
individualizada; (4) aporta informacioén util para la elaboracion de planes individualizados
de apoyos eficaces, que no supongan una provision de apoyos inadecuada (por defecto o
exceso) y facilita la mejora del funcionamiento individual y la calidad de vida; (5) permite
una evaluacion continua y flexible, adaptando los apoyos a los deseos de la persona y a los
posibles cambios en los apoyos necesitados o nuevos intereses; (6) es robusta
psicométricamente, permitiendo realizar una evaluacidn fiable y valida; y (7) se alinea con
el proceso de evaluacion de herramientas que evalian otros constructos relacionados

como el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa.

En este sentido, se expone en este trabajo la justificacion del desarrollo de este
instrumento asi como el proceso seguido para su adaptacion y validacién en Espafia. Para
ello, se organiza la informacién en varios apartados, divididos a su vez en diferentes
capitulos, que permiten proporcionar una estructura sencilla y coherente al proyecto de

investigacidn realizado.

PARTE L. JUSTIFICACION TEORICA

La tesis doctoral presentada comienza con un primer apartado en el que se
desarrolla el marco teérico general, conceptualizando la discapacidad intelectual y
aportando evidencias (tedricas y practicas) de la importancia de evaluar y proporcionar
apoyos individualizados para mejorar el bienestar de esta poblacién. Para la elaboracién
de esta primera parte se han utilizado varias fuentes documentales (articulos de
investigacion, libros, capitulos de libros, tesis doctorales, trabajos de grado y actas de
congresos) obtenidas a partir de busquedas realizadas en diferentes bases de datos (ERIC,

OVID, PSYCINFO, PsyBOOKS, PsycArticles, Psicodoc y SAGE Journals Online).

26



Tesis Doctoral

Se ha revisado la literatura relacionada con el tema a través del cruce de diferentes
descriptores (utilizados tanto en espafiol como en inglés), entre los que destacan:
discapacidad, discapacidad intelectual (los términos retraso mental y minusvalia fueron
también utilizados con el objeto de obtener informacién de otras concepciones
tradicionales), apoyo, intensidad de apoyo, necesidades de apoyo, paradigma, modelo,
evaluacion, instrumento, herramienta, escala, calidad de vida, nifios, adolescentes
(disability, intellectual disability, learning disability, mental retardation, handicap, support,
support intensity, support needs, framework, model, assessment, evaluation, instrument, tool,
scale, quality of life, children). Asimismo, se incluyeron en las busquedas las siglas
especificas SIS y SIS-C para encontrar estudios similares relacionados con el desarrollo de
estos instrumentos en otros paises. Con la informaciéon obtenida en esta revision, se

elaboré esta justificacion tedrica, compuesta por dos capitulos:

o (apitulo 1. Cambios en la concepcion de discapacidad intelectual:
incorporacion, evolucién e implicacién actual de los apoyos. Este primer
capitulo, centrado en los conceptos de discapacidad y apoyos, pretende dar
respuesta a tres cuestiones fundamentales: (a) presentar la definicion actual de
discapacidad intelectual y comprender el cambio de mentalidad con respecto a
paradigmas tradicionales; (b) clarificar los constructos de apoyos y necesidades
de apoyo asi como sus implicaciones dentro del campo de la discapacidad
intelectual; y (c) examinar los resultados que se pretenden conseguir bajo este
nuevo concepto de discapacidad y analizar su implantacién en las

organizaciones.

e (apitulo 2. El proceso de evaluacion en personas con discapacidad
intelectual: perfil y planificacién de apoyos. El segundo capitulo se centra en
la evaluacidn e intervencion basada en apoyos y da respuesta a tres cuestiones
relacionadas: (a) analizar los diferentes instrumentos utilizados en la
evaluacién de necesidades de apoyo de las personas con discapacidad; (b)
presentar herramientas destinadas a evaluar otros constructos relacionados,
como el cociente intelectual y la conducta adaptativa, estableciendo similitudes
y diferencias con estos; (c) comprender la importancia de la evaluacion de las
necesidades como base para una provisién de apoyos eficaz; y (d) poner de
manifiesto la carencia y utilidad del desarrollo de estos instrumentos,

especialmente notable y relevante en el contexto infantil.
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PARTE II. ESTUDIO EMPIRICO

En el segundo apartado de esta tesis se presenta el proceso y los resultados de la
investigacion empirica realizada, en la que se desarrolla el objetivo central sobre el que
versa esta tesis doctoral: la adaptaciéon y validacion de la SIS-C en el contexto espafiol. Para
la elaboracién de este estudio ha sido necesario realizar biisquedas bibliograficas en las
fuentes anteriormente mencionadas, destinadas en este caso a identificar y comprender
los mejores procedimientos de construccion y adaptacion de herramientas de evaluacion,
atendiendo siempre a las directrices de la Comision Internacional de los Tests

(International Test Commission [ITC]).

Asimismo, ha sido necesario acceder a documentaciéon en espaiiol e inglés que
esclareciera la naturaleza de las diversas metodologias que se han utilizado para conocer
la fiabilidad, validez, estructura, ajuste y calibracidn de la escala a través de las palabras
clave: Teoria Clasica de los Tests, TCT (Classical Test Theory, CTT); Modelos de Ecuaciones
Estructurales y Analisis Factorial Confirmatorio, AFC (Structural Equations Modeling, SEM,
and Confirmatory Factorial Analysis, CFA); Teoria de Respuesta a los ftems, TRI (Item
Response Theory, IRT), y a diferentes programas estadisticos que permitieran realizar los
analisis pertinentes (SPSS, Factor, Lisrel, Winsteps). En este sentido, la parte del estudio

empirico queda dividida en dos apartados, que daran respuesta a objetivos diferenciados.

o Capitulo 3. Desarrollo de la SIS-C en el contexto espafiol. En este capitulo se
recoge el proceso de desarrollo de los items de la escala al contexto espafiol,
atendiendo a tres objetivos generales: (a) traducir y adaptar los items a través
de la creacion de varios comités de profesionales; (b) analizar la concordancia
entre jueces con relaciéon a la apropiada categorizacion de los items; y (c)
realizar un estudio piloto que determine la pertinencia del uso del instrumento
en Espafia y aporte feedback sobre sus limitaciones, permitiendo realizar

mejoras que optimicen la consiguiente administracién del mismo.

e Capitulo 4. Funcionamiento y validacién de la SIS-C. En este dltimo capitulo
empirico se presentan las propiedades psicométricas y la adecuaciéon del uso
del instrumento en el contexto espafiol. Para ello, se realiza un analisis
exhaustivo del funcionamiento de la SIS-C a partir de la aplicacién del
instrumento a una muestra de 814 participantes espafioles siguiendo las
principales metodologias de andlisis actualmente utilizadas en la construccién

de escalas: (1) TCT; (2) AFC; y (3) TRL
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DISCUSION

Finalmente, esta tesis doctoral se cierra con un apartado de discusion, donde se
recogen los puntos fundamentales de la parte tedrica y los resultados obtenidos en la
parte empirica, aportando conclusiones generales en relacidon con toda la informacién
presentada. De la misma manera, los puntos fuertes y las limitaciones de la
investigacidn, asi como las principales pautas para la mejora de la calidad del trabajo, son
tratados en esta parte. A propésito de las futuras lineas de investigacion, destaca la
creacion de baremos nacionales e internacionales y el uso de los datos de este trabajo en
otro proyecto de investigacion (financiado por la Junta de Castilla y Leén, SA120U13;
2013-2016), cuya finalidad reside en la comparacion de las necesidades de apoyo de nifios
y adolescentes con discapacidad intelectual con las necesidades tipicas de sus iguales sin
discapacidad, lo que dard un enfoque mas completo a la investigacion realizada en este

campo.
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INTRODUCCION A LA PARTE TEORICA

Considerando el innegable papel que la sociedad desempena en la vida de
cualquier persona, han sido numerosos los fil6sofos y pensadores que desde hace mas de
mil afios han intentado dar respuesta a las causas y consecuencias de la socializacién del
ser humano. Autores como Aristoteles o Tomas de Aquino argumentaban que la razén que
convierte el ser humano en un animal social reside en el hecho de que no se baste a si
mismo para atender a las necesidades de la vida y precise de la ayuda de otros para
conocer y conseguir lo necesario para su subsistencia y desarrollo. El ser humano nace en
el seno de una sociedad determinada y condiciona su supervivencia a la ayuda de los
demas durante un tiempo incomparablemente mas largo que otros animales. Asimismo,
ain cuando nuestra supervivencia no depende de los otros, los apoyos son una
herramienta utilizada diariamente para aumentar y potenciar nuestra capacidad, para
llegar alli donde no podriamos llegar solos y potenciar nuestro rendimiento. No obstante,
a pesar de la importancia del apoyo social, reconocido como una de las causas
fundamentales del desarrollo humano a nivel tanto filogenético como ontogenético, los
apoyos no han sido utilizados para la mejora del funcionamiento y del bienestar de las

personas con discapacidad hasta hace apenas 20 afios.

La reciente aparicion de los apoyos en el modo de comprender de la discapacidad
ha supuesto un cambio radical con el pensamiento anterior. Tradicionalmente, la
discapacidad era entendida desde una perspectiva organicista y psicopatolégica que
defendia que las limitaciones residian en el individuo, y los apoyos o la modificacién del
contexto no eran una via tenida en cuenta para la mejora de la participacion y el bienestar.
Concretamente, la discapacidad intelectual se situaba como un trastorno en el cerebro de
la persona, teniendo la evaluacion un sentido predominantemente intelectual, con fines
diagndsticos y la intervenciéon un matiz de ‘arreglo’. En este sentido, la comprension
socioecoldgica de la discapacidad defendida actualmente por los investigadores y
profesionales de mayor influencia internacional en este campo (Luckasson et al., 1992;
Luckasson et al., 2002; Schalock, 2004; Schalock, Luckasson et al, 2007; Schalock y
Luckasson, 2013a, 2013b; Schalock et al, 2010; Thompson et al, 2009; Verdugo y
Schalock, 2010; Wehmeyer et al. 2008) afirma que las posibles diferencias existentes entre
las personas con y sin discapacidad residen, principalmente, en la intensidad del apoyo
que la sociedad ha de proporcionar para garantizar su completa participacion en las

distintas actividades del entorno.
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Concretamente, a lo largo del capitulo 1 se pone de manifiesto la importancia del
contexto en la vida de las personas con discapacidad. Asimismo, y de manera especifica se
relacionan los apoyos con las dimensiones del funcionamiento humano, el bienestar y la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, reflejando el cambio
conceptual y practico sufrido en las tltimas décadas en relacidon con diferentes ambitos de

la vida de las personas con discapacidad intelectual.

No obstante, a pesar del gran avance que supuso la llegada del paradigma
socioecoldgico de la discapacidad, esta tesis no se centra Uinicamente en el paso a este
nuevo paradigma, sino también en las modificaciones y mejoras cientificas que se han ido
dando progresivamente dentro del mismo. El modelo del funcionamiento humano, el
modelo de los apoyos y el modelo de calidad de vida, elementos centrales del cambio
conceptual de la discapacidad, han sido considerablemente mejorados en los tltimos afios,
dando una perspectiva y un conocimiento cada vez mas precisa sobre la discapacidad y
promoviendo las practicas basadas en la evidencia, que han derivado en el incremento de

los resultados personales mejorados.

A partir de la reciente importancia otorgada al contexto como variable reguladora
del funcionamiento y la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, los
apoyos se convierten en el elemento clave para lograr los resultados esperados, dando
nombre al actual paradigma de apoyos en el que se enmarca el concepto de discapacidad
intelectual. No obstante, debemos tener en cuenta que no todas las personas con
discapacidad son iguales ni necesitan todos los apoyos disponibles en cada momento, por
lo que los apoyos proporcionados deben ser individualizados. Para poder conseguir un
verdadero cambio, tanto la nueva comprensién de la discapacidad intelectual como sus
consecuencias practicas deben llegar a las organizaciones que trabajar diariamente con las
personas con discapacidad intelectual. En este sentido, resulta evidente la importancia de
evaluar de manera especifica las caracteristicas individuales y contextuales de cada
persona con el objeto de ayudar a los profesionales en el desarrollo de planes

individualizados basados en necesidades e intereses personales.

En el capitulo 2 se ofrecen algunas de las mejoras en la evaluacién de las personas
con discapacidad, incluyendo su importancia en el diagndstico, la clasificacién y la
elaboracion de perfiles de apoyos. Se presentan, ademas, los principales avances
relacionados con la planificacién de apoyos, proporcionando ejemplos de buenas practicas

y considerando la importancia de su alineamiento con la evaluacion de la calidad de vida.
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Sin embargo, la evaluacion de las personas con discapacidad intelectual es ain un
tema pendiente, especialmente en determinados colectivos, consecuencia especifica de la
falta de instrumentos de evaluacién que: (a) sean capaces de evaluar con precisiéon
constructos de reciente aparicion en el campo de la discapacidad intelectual (e.g.,
necesidades de apoyo), lo que ha propiciado que la evaluacidén siga muy centrada en
elementos tradicionales como el cociente intelectual; (b) estén orientados a la evaluacién
de nifios y adolescentes, ya que el desarrollo de instrumentos ha estado fuertemente
centrado en adultos durante muchos afios; y (c) hayan sido desarrollados y validados de
manera especifica con muestra espanola, lo que ha supuesto una gran limitacién para las

organizaciones de nuestro contexto.

Estos tres criterios, desarrollados en diferentes argumentaciones a lo largo de la
parte tedrica, evidencian la importancia de desarrollar un instrumento de evaluacion de
necesidades de apoyo para niflos y adolescentes con discapacidad intelectual en el
contexto espafiol, objetivo que formara el eje central de la parte empirica de esta tesis

doctoral.
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Justificacion Tedrica

1. CAMBIOS EN LA CONCEPCION DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
INCORPORACION, EVOLUCION E IMPLICACION ACTUAL DE LOS APOYOS

En este primer capitulo se realiza una aproximacién a la evolucién de la
concepcion de discapacidad intelectual, dando un énfasis especial a las aportaciones de la
Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD]), considerada el mayor
referente internacional de investigacion e intervencién con las personas con discapacidad
intelectual. El objetivo de este planteamiento longitudinal reside en la importancia de
obtener una visiéon completa y global del marco histérico de la discapacidad intelectual,
comprendiendo de manera exhaustiva los cambios e implicaciones (tedricas y practicas)

que ha supuesto la presencia central de los apoyos en el modelo actual.

De manera inicial, se describen los cambios que ha sufrido el paradigma
subyacente a la discapacidad, concepto general dentro del que se engloban las
discapacidades intelectuales y del desarrollo. El concepto de discapacidad ha evolucionado
de una perspectiva psicopatoldgica centrada en los déficits a una perspectiva
multidimensional y socioecoldgica centrada en el papel que los apoyos y el contexto tiene
en el bienestar de la persona. Estos cambios en la concepciéon de discapacidad tienen una
relacion directa con la ‘psicologia positiva’ (Schalock, 2004; Shogren, Wehmeyer,
Buchanan y Lépez, 2006), definida en 1998 por Seligman como el estudio cientifico del
bienestar y las fortalezas humanas. Esta nueva comprension, quedé reflejada en los
constructos establecidos y ha sido plasmada en los distintos términos y definiciones
utilizados. Asimismo el diagnostico de discapacidad intelectual ha sufrido cambios, siendo
la conducta adaptativa el elemento clave en la ruptura con el diagndstico tradicional de la

discapacidad intelectual, basado casi con exclusividad en el déficit intelectual.

Sin embargo, no basta con conocer el cambio al nuevo concepto socioecoldgico
para entender la discapacidad intelectual desde la perspectiva actual, sino que también es
preciso conocer los cambios que han aparecido dentro del nuevo paradigma y que, ain
hoy, siguen modificando el modo de entender, evaluar e intervenir con las personas con
discapacidad. Por ello, destacamos y describimos posteriormente en este capitulo tres
modelos que han surgido en los ultimos afios dentro del campo de la discapacidad y que
reflejan la importancia del contexto como elemento clave en el desarrollo de las personas
con discapacidad intelectual: el modelo del funcionamiento humano, el modelo de apoyos

y el modelo de calidad de vida.
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e En primer lugar, se presenta la reciente apariciéon y evolucién de los modelos
del funcionamiento humano de la AAIDD (Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002; y
Schalock et al,, 2010) y de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (1980, 2001) como
marco tedrico global de la discapacidad, desde los que también se pone de manifiesto la

envergadura del cambio subyacente.

e A continuacién, partiendo de la importancia que el contexto y los apoyos van
adquiriendo en el nuevo planteamiento de discapacidad, se detalla la influencia que los
apoyos tienen en la vida cotidiana de las personas con discapacidad intelectual y su mayor
presencia. Se describe el modelo de apoyos propuesto por la AAIDD, destacando las
modificaciones sufridas en los ultimos afios para dar una mayor cabida a los apoyos
individualizados. Desde la aplicacién del concepto de apoyos en el ambito de la
discapacidad, estos se han convertido en una herramienta de presencia obligada en todas
las organizaciones que trabajan con personas con discapacidad; en este sentido, se
especifican también en este punto algunas de las implicaciones practicas y criterios
basicos que han de tenerse en cuenta para asegurar la consecucion de los resultados

deseados.

e En ultimo lugar, se aborda el concepto de calidad de vida como uno de los
objetivos prioritarios en el trabajo con cualquier persona con discapacidad. Este concepto
surge en el ambito de la discapacidad como fruto de una visién mas positiva de la misma,
derivada de una mejor comprension y de las evidencias de la mejora en el funcionamiento
que supone la provisiéon y mantenimiento de apoyos individualizados. Asimismo, se ofrece
una justificacién sobre la eleccion del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo

(2002) como linea base para la concepcion, la medicion y la aplicabilidad de este concepto.

Posteriormente, tras un repaso general sobre el cambio acontecido en los ultimos
afios con relacidn a la comprension teérica de la discapacidad intelectual, se reserva un
apartado al consecuente cambio organizacional derivado del mismo. Asi, para finalizar,
este capitulo se cierra con una serie de conclusiones que ponen de manifiesto la relacion
practica existente entre los tres modelos planteados y su papel en la satisfactoria
implantacion del paradigma de apoyos dentro del ambito especifico de la discapacidad
intelectual. Asimismo, se exponen en este apartado final las relaciones existentes entre los
principales elementos de esta nueva comprension: fortalezas, apoyos, contexto y calidad
de vida, describiendo la mejora del cambio en la atencién de los servicios dirigidos a las

personas con discapacidad intelectual a lo largo de los tltimos afios.
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1.1. DEL PARADIGMA TRADICIONAL AL PARADIGMA SOCIAL EN EL AMBITO DE LA
DISCAPACIDAD: EVOLUCION Y CONCEPCION ACTUAL

La forma de entender la discapacidad ha evolucionado de manera significativa a lo
largo de la historia, marcando las actitudes e interacciones de la sociedad hacia las
personas con discapacidad. Mercer (1992) defiende que los diferentes modos de entender
la discapacidad se han ido moviendo desde un paradigma funcionalista, objetivista y
basado en la homogeneidad de la poblacién (con unas caracteristicas determinadas que la
persona con discapacidad ha de tener) a un paradigma social que recoge diferentes
modelos y conceptos y que se enmarca dentro de una poblacién heterogénea, donde todos
tenemos capacidades diferentes que deben ser atendidas y potenciadas por el contexto

por medio de los apoyos.

Scheerenberger (1983) afirma que hay una historia de la deficiencia/discapacidad
desde los albores de la humanidad, por lo que resulta dificil delimitar en periodos claros
esa amplia historia. Sin embargo, a pesar de las limitaciones y el reduccionismo derivado
de establecer puntos de corte especificos que no reflejen el progreso del cambio de
concepciones, numerosos autores de finales del siglo XX intentaron identificar y
corroborar diferentes modos de entender la discapacidad en torno a una serie de
paradigmas o enfoques (e.g., Aguado, 1995; Casado, 1991; DeJong, 1989; Pledger, 2003;
Puig de la Bellacasa, 1990; Scheerenberger, 1983, Verdugo, 1994). A pesar de las
diferentes disciplinas de trabajo de estos autores dentro del campo de la discapacidad y
los diferentes momentos en que los paradigmas han sido establecidos o estudiados, se
puede observar una relacién muy estrecha entre las delimitaciones que marcan los modos

de entender y atender a la discapacidad propuestos.

En general, la investigacion actual (e.g., Jiménez y Huete, 2010; Palacios, 2008;
Toboso y Arnau, 2008; Verdugo, 1994, 2006), partiendo de las aportaciones de estos
autores, acepta la existencia de tres grandes paradigmas: (1) el paradigma tradicional; (2)
el paradigma medico-rehabilitador; y (3) el paradigma social. A continuacion,
presentamos una sintesis (Tabla 1) que recoge las aportaciones de todos los autores
mencionados. Esta tabla ha sido elaborada con el objetivo de clarificar las relaciones y
descripciones desarrolladas por los autores mencionados sobre las caracteristicas
especificas de cada periodo con relacidn a tres categorias o enunciados clave en el cambio
de paradigma: (a) la explicacién de la discapacidad; (b) la respuesta de la sociedad; y (c) la

situacion de las personas con discapacidad.
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Tabla 1. Evolucion de los paradigmas de la discapacidad

Situacion de las

PARADGIMA Y . . .
DISCAPACIDAD Explicacion de la discapacidad Respuesta Social personas con
discapacidad
Paradigma Con51'dera que la dlsca,p'aadad tenia o
. . su origen en causas miticas o (a)Eliminar u (b) ocultar
Tradicional L . . :
religiosas (castigo de Dios, obradel  algo que se percibe Se encuentran en una
. demonio...), y que las personas con como una desviacion posicion de
Refleja la . . . L
: ) discapacidad eran una carga parala indeseada, dando marginacion,
sociedad antigua . . . R . .
llega hasta sociedad, sin nada que aportar a la asistencia basica parala  inferioridad, rechazo.
y lleg comunidad, por lo que debian ser supervivencia.
finales del s. XIX . .
retiradas de la sociedad.
CENTRADO EN EL DEFITICT
INDIVIDUAL PASIVA SIN DERECHOS

Las respuestas se basan

Las personas con

i PR i i
Paradigma en la atencién médica Soic?)lla)e'lectgilde
Médico- Se empieza a comprender que la como base no sélo de la actuacgones
Rehabilitador discapacidad tiene una causa supervivencia, sino -
e " tecnificadas, que se
cientifica y no sobre natural. también de la oeraman sin tener en
Surge a supervivencia y la Euerglta sus preferencias
principios del rehabilitacién. p
; y deseos.
siglo XX
f:gﬁ%ggLEN AL ACTIVA SIN DERECHOS
Persigue la equiparacion
de oportunidades, la no Las personas con
discriminacién y la discalpacidad deben ser
participacién plena provistas (_ie apoyos
Paradigma La discapacidad no es una (educacion,empelo..). 1nf11v1duallzadc_>s que
. . . C o iendan inter
Social consecuencia religiosa ni cientifica, Se promueve la atiendan a sus intereses

Surge a finales
del siglo XX

sino social. El problema se ubica,
por tanto, dentro de la sociedad en
vez de dentro del individuo.

CENTRADO EN LAS FORTALEZAS
INTERACCION PERSONA-AMBIENTE

autonomia personal y la
vida independiente.

Se relaciona por primera
vez con los apoyos y la
calidad de vida (relacion
con el modelo de apoyos
y de calidad de vida).

ACTIVA

y necesidades
individuales,
minimizando asimismo
las barreras demandas
del entorno para poder
participar en el entorno
normalizado.

CON DERECHOS

Esta clasificacion resulta de gran utilidad para comprender la evolucién en la

comprension de las personas con discapacidad y poder entender mejor el cambio al que

estamos asistiendo en la actualidad. Sin embargo, es innegable que esta divisidn no refleja

con precision las implicaciones de los avances conseguidos en las ultimas décadas. Por

ello, resulta interesante detallar en mayor profundidad la evolucién sufrida en la

conceptualizacion de la discapacidad desde el modelo de la rehabilitaciéon hasta el modelo

socioecoldgico (incluyendo la evolucién acontecida dentro del mismo hasta llegar a la

comprension actual), ya que ha supuesto un gran esfuerzo y un cambio constante en el que

poco a poco se han adquirido ventajas y privilegios para las personas con discapacidad

que han sido progresivamente ampliadas al campo de la discapacidad intelectual.
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1.1.1. Ultimos avances en el concepto de discapacidad y su repercusién en el campo

de la discapacidad intelectual

La apariciéon de la importancia de los apoyos en la vida de las personas con
discapacidad se produjo a mediados de los afios 70, empezando a forjar las primeras lineas
del cambio del paradigma médico hacia un modelo mas social. Aunque a mediados del
siglo XX aparecia la Declaracién de los Derechos Humanos (Naciones Unidas, 1948), en
1975 fue necesario divulgar y concretar especificamente el significado de principios como
el de igualdad de oportunidades en relacion con el colectivo de personas con discapacidad
intelectual (Declaraciéon de los Derechos del Retrasado Mental, ONU), relacionandose
directamente estas aportaciones con el surgimiento del principio de normalizaciéon
(Wolfensberger, 1972) y otros principios como el de integracion y desinstitucionalizacién.
La promocién de las vidas normalizadas potencié que las personas con discapacidad
fueran trasladadas progresivamente desde entornos segregados a entornos comunitarios
e integrados en la sociedad (Braddock y Parish, 2002), de tal manera que se hizo necesario
identificar las demandas de los nuevos contextos y los apoyos que potenciaran las
capacidades y compensasen las deficiencias de esta poblaciéon para poder hacer efectiva

esa integracidn.

No obstante, fue necesario que transcurrieran mas de dos décadas para que las
Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
(ONU, 1993) dieran lugar a la adopcién de un verdadero compromiso moral y politico por
parte de los gobiernos de cara a poner en marcha medidas especificas para defender los
derechos y mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual (Navas,
Goémez, Verdugo y Schalock, 2012; Verdugo, Navas, Gdmez y Schalock, 2012). En este
sentido, hasta la dltima década del siglo XX no empiezan a verse los cimientos del nuevo
paradigma, que supondria un verdadero cambio en la concepcién, evaluaciéon e

intervencion en la discapacidad intelectual (Verdugo, 1994).

En resumen, Schalock y Verdugo (2013) afirman que las tres ultimas décadas han
supuesto un punto de inflexiéon en el modo de ver la discapacidad en general, aunque ha
tenido un especial importancia en el dambito de la discapacidad intelectual, que venia
sufriendo un cierto retraso con respecto a la atencién especializada recibida por personas
con otras discapacidades tras la segunda Guerra Mundial. Concretamente, estos autores
identifican tres fases: (a) Fase I (entre 1960 y principios de los 1970): dudas y dificultades,
caracterizadas por ver la discapacidad como un defecto de la persona y la segregacion de

las personas con discapacidad intelectual como modo principal de vida.; (b) Fase II (entre
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finales de los 70 y principios de los 80): se genera un desacuerdo entre el paradigma pre-
sesenta, las observaciones de la vida de las personas con discapacidad intelectual y las
predicciones no validas con respecto a su potencial. Empieza un movimiento basado en los
derechos civiles y la desinstitucionalizacion, el enfoque en la conducta adaptativa y el
potencial de aprendizaje de las personas, el movimiento de autodefensa, y la exitosa
integracion de algunas personas en entornos normalizados; y (c) Fase Il (desde mediados
de los 80 hasta la actualidad): como resultado de la fase II, empieza a emerger un nuevo
paradigma basado en los desarrollos cientificos y sociales que envuelven la vida de las

personas con discapacidad desde una perspectiva de apoyos.

Esta nueva concepciéon, que aboga por los derechos de las personas con
discapacidad y la importancia de su participacién en entornos normalizados, empieza a
reflejarse en las politicas sociales, como la Ley de Integraciéon Social del Minusvalido
(LISMI [Ley 13/1982, BOE de 7 de abril]) o la Ley de Igualdad de Oportunidades, No
Discriminacion y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad (LIONDAU [Ley
51/2003, BOE de 2 de diciembre]). Asimismo, se empiezan a desarrollar normativas
especificas para garantizar los derechos de los nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual, elaborandose, prioritariamente, pautas concretas a seguir en el contexto

educativo (Informe Warnock, 1990; Declaracién de Salamanca, 1994).

1.1.1.1. Cambios en el modelo social: apoyos para la inclusion

El énfasis contextual que aporta esta nueva concepcion de la discapacidad incluye
los apoyos como medio para garantizar que aquellas caracteristicas personales y
ambientales dificilmente modificables (e.g, edad, lenguaje, cultura...) no tengan un
impacto negativo en la vida de las personas con discapacidad (Shogren, Luckasson y
Schalock, 2014). En este sentido, se comenzaron a realizar revisiones sobre la eficacia de
los apoyos para la integracion de personas con discapacidad en contextos normalizados,
poniéndose de manifiesto que la intervencion seguia estando dirigida a la adaptacién de la

persona a un entorno determinado.

Asi, aparece el concepto ‘inclusiéon’ (que progresivamente sustituira al de
‘integracion’) como propuesta orientada a la modificacién del contexto (provision de
facilitadores y eliminacion de barreras) por encima del cambio de la persona. Desde esta
perspectiva, la diversidad debe ser aceptada y atendida desde todos los contextos,

resultando clave su importancia en el contexto escolar (Arnaiz, 2003; Morifa, 2004;
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Muntaner, 2010) como base para lograr una completa inclusién social. Recientemente, la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006)
ha establecido obligaciones para proteger los derechos de las personas con discapacidad y
alcanzar su igualdad, autonomia y participacién a través de la inclusion. En la Tabla 2, se

observan las principales diferencias entre los conceptos ‘integracion’ e ‘inclusion’.

Tabla 2. Diferencia entre los términos Integracién e Inclusién. Evolucion del modelo social
(adaptado de Arnaiz, 2003; Morifia, 2004)

MODELO SOCIAL
INTEGRACION SOCIAL INCLUSION SOCIAL

Centrado en la disminucién de

Foco Centrado en el diagndstico ) . .
discrepancias capacidades/entorno
Basado en principios de equidad,
S Basado en los principios de igualdad ~ cooperacién y solidaridad (valoracion de
Principios s . . .
y competicion las diferencias como oportunidad de
enriquecimiento de la sociedad)
oz La insercidn es parcial . - . ..
Insercion . p y La insercidn es total e incondicional
condicionada
p . . - Exige rupturas en los sistemas
Transformacion  Exige solo cambios superficiales .
(transformaciones profundas)
Ubica a las personas con .
. . e Se centra en el apoyo social,
Va2 discapacidad en entornos especificos .
Ubicacion proporcionado desde el contexto

Concepcion de
las limitaciones

Quién se adapta

para desarrollar habilidades
necesarias en la vida normalizada

Disfraza las limitaciones para
aumentar la posibilidad de insercién.

Se basa en la normalizacion de la
vida del alumno

El alumno se adapta a la vida

normalizado

No disfraza las limitaciones, porque son
reales.

Plantea el reconocimiento y la
valoracidn de la diversidad como una
realidad y un derecho humano

normalizada El contexto se abre para abarcar a todos

En este sentido, algunos autores (Palacios y Romafach, 2006; Romanach, 2010;
Romanach y Lobato, 2005; Rodriguez y Ferreira, 2008) afirman que las diferencias
existentes entre el modo en que se estd empezando a entender la discapacidad
actualmente y la concepcion con la que se inicié el paradigma social supone cambios tan
sustanciales que se puede hablar del surgimiento de un cuarto paradigma, el paradigma de
de la diversidad, que reconoce definitivamente las diferencias humanas y utiliza el término
diversidad funcional para hacer referencia a cualquier persona, superando la dicotomia

capacidades/discapacidades que se mantiene en el modelo social.

Sin embargo, mientras que el termino discapacidad aproxima a todas las personas
en la medida que el ser humano pasa por diferentes fases de su vida presentando algin

tipo de discapacidad (fisica, sensorial, mental...) causada por limitaciones mas o menos
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estables (envejecimiento, situaciéon transitoria..), el término ‘diversidad’ resulta
inespecifico en su referencia a esta poblacion, y su utilizacién es mas politica o de
divulgacién que un criterio cientifico util para la identificacion de necesidades y la

provision de apoyos (Verdugo, 2003a).

Tanto a la ambigiiedad de la definiciéon y evaluacion del término ‘diversidad
funcional’ como a la falta de investigacion en este ambito (debido, en parte, a su reciente
aparicién), este cambio conceptual se ha asentado mas como un compromiso moral que
como un cambio de paradigma (Ferreira, 2008). Actualmente desde el ambito social se
aboga por la implantaciéon de un enfoque centrado en la diversidad, pero considerando
éste como una matizacién y mejora del constructo de ‘discapacidad’. Se entiende que no se
trata de un cambio de paradigma ya que ambas perspectivas defienden una
conceptualizacion de la discapacidad que priorice la importancia de la provision
individualizada de apoyos desde una configuracién socioecolégica como recurso para

asegurar los derechos y la autodeterminacion de las personas con discapacidad.

1.1.1.2. Hacia el término y constructo de ‘discapacidad intelectual’. Influencia de la

AAIDD en el cambio

Desde los inicios, la importancia del nombre utilizado para denominar esta
condicion ha sido un tema de debate debido a la influencia reciproca de la terminologia, la
investigacion y la actitud de la sociedad; es por ello que ha habido un cambio constante de
la nomenclatura utilizada para designar las limitaciones intelectuales, reflejando el mejor

entendimiento de la misma y transmitiendo una visién mas positiva de la discapacidad.

Luckasson y Reeve (2001) sefialaron cinco factores importantes que se han de
tener en cuenta cuando se elige un término: (1) debe ser especifico, referirse a una entidad
Unica, permitir la diferenciacion de otras entidades y mejorar la comunicacién; (2) los
distintos grupos implicados deben utilizarlo de forma consistente; (3) tiene que
representar de forma adecuada el conocimiento actual y poder incorporar el conocimiento
nuevo segun ocurren los avances cientificos; (4) ha de ser lo suficientemente robusto en su
operacionalizacién para permitir su uso con multiples propésitos, incluyendo definir,
diagnosticar, clasificar y planificar los apoyos; y (5) debe reflejar un componente esencial
capaz de dar nombre y comunicar valores importantes hacia un grupo. Buscando dar
respuesta a las nuevas necesidades sociales, la terminologia utilizada para indicar la actual

‘discapacidad intelectual’ ha cambiado histéricamente (Schalock, Luckasson et al., 2007).
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A principios del siglo XX, los términos mas utilizados eran ‘debilidad mental’,
‘imbecilidad’, ‘minusvalia mental’ y ‘subnormalidad’ (Goodey, 2005; Mercer, 1992;
Schroeder, Gertz y Velazquez, 2002; Stainton, 2001; Trent, 1994; Wright y Digby, 1996).
Dejando atras esta concepcion peyorativa, en el siglo XX los dos términos con mayor
presencia social usados para nombrar la condiciéon han sido ‘deficiencia mental’ (1908-
1958) y ‘retraso mental’ (1959-2009). No obstante, aquellos términos inapropiados que
tuvieron una gran presencia en el ambito internacional (e.g., ‘subnormalidad’), asi como
otros que surgieron particularmente en Espafia como ‘oligofrenia’ y ‘disminucién mental’,
pueden ser escuchados todavia hoy en nuestro contexto de manera marginal (Verdugo,

Schalock, Thompson y Guillén, 2013).

La evolucion en la concepcién de la discapacidad intelectual puede ilustrarse de
manera rapida y sencilla en los diferentes nombres utilizados por la actual AAIDD en los
ultimos 100 afios, asi como en los nombres utilizados en sus manuales, que fueron

modificados para adaptarse a la propuesta del cambio terminolégico de esta condicion.

En el siglo XIX, aparece por primera vez una distincién clara entre los términos
enfermedad mental y deficiencia mental y llegan las primeras instituciones orientadas a la
intervencion terapéutica (Aguado, 1995; Braddock y Parish, 2002), separandose asi la
investigacion e intervencion de estos trastornos. Asi, a finales del siglo XIX se crea uno de
los primeros grupos de profesionales centrados en la prevencién y tratamiento de
personas con limitaciones intelectuales, denominada en 1876 Asociacién de Oficiales
Médicos de la Institucién Americana para Personas Idiotas y Débiles Mentales (Association
of Medical Officers of American Institutions for Idiotic and Feeble Minded Persons), que
cambiara su nombre a principios del siglo XX (1906) por el de Asociaciéon Americana para
el estudio de los Débiles Mentales (American Association for the Study of the Feeble-Minded
[AASFMY]).

Posteriormente, tras la publicaciéon en 1993 del primer manual encargado de
definir y clasificar esta condicién, que ya recoge el término ‘deficiencia’, los miembros de
la AAFSM votan por el cambio de nombre a la Asociacién Americana de Deficiencia Mental
(American Association on Mental Deficiency [AAMD]). Este nuevo término ofreceria una
vision menos negativa de las personas y dejaria atras una concepcion estigmatizadora de
la discapacidad, dando asi paso a un paradigma rehabilitador, que conservara el nombre

hasta finales del siglo XX, con la llegada incipiente del paradigma de apoyos.
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A partir de mediados del siglo XX, con la llegada de la Declaracién de los Derechos
Humanos, se incorpora la importancia de los apoyos en la concepcion de las personas con
limitaciones en las diferentes ediciones del manual, la AAMD propondrd como
terminologia mas aceptada ‘retraso mental’, y en 1987 la AAMD adoptara el nombre
Asociacion Americana sobre el Retraso Mental (American Association on Mental
Retardation [AAMR]). Aunque a finales del siglo XX ya se empieza a discutir un nuevo
cambio de terminologia por las connotaciones negativas que habia adquirido el término
‘retraso’, afirmando que éste no comunica dignidad o respeto y que, de hecho, a menudo
da lugar a la devaluacion de estas personas (Finlay, Lyons y Taylor, 2005; Hayden y Nelis,
2002; Rapley, 2004; Snell y Voorhees, 2006).

Finalmente, en 2007, la AAMR cambia su nombre de manera coherente a la nueva
concepcion, quedando sustituida por el de Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities [AAIDD]). En 2010, tras dos décadas de debate sobre la necesidad e
importancia de cambiar el término por el cardcter peyorativo con el que estaba
empezando a utilizarse el término retraso mental, se publica la undécima edicion del
manual de la asociacion, donde finalmente se recoge el término discapacidad intelectual,
relegando por completo el término ‘retraso mental’ como categoria diagndstica y dando
mas valor (aunque todavia solo de manera teérica) a la evaluaciéon de la conducta
adaptativa (Schalock y Luckasson, 2004; Glidden, 2006; Greenspan, 2006). Aunque ambos
términos hacen referencia al mismo grupo de poblacién, el término ‘discapacidad
intelectual’ es mas conveniente por las siguientes razones (Schalock, Luckasson et al,,
2007; Verdugo y Schalock, 2010): (a) refleja el cambio hacia un constructo socioecologico;
(b) se alinea mejor con las practicas profesionales actuales, centradas en conductas
funcionales y factores contextuales; (c) proporciona un fundamento légico para la
provision de apoyos; (d) es menos ofensivo para las personas con discapacidad; y (e) es

mas consistente con la metodologia internacional.

Asimismo, Wehmeyer et al. (2008) abogan por una doble definiciéon del término
(operativa y constitutiva), que no solo cambie el modo en que se trabaja con esta
poblacion, sino también la forma en que se entiende y se reacciona ante las personas con
discapacidad intelectual. A lo largo de este capitulo se hard referencia a ambas, a la
operativa, en la medida que se trabaje con los criterios diagndsticos y a la constitutiva que
enmarca a la discapacidad dentro de modelos multidimensionales y socioecoldgicos que

permiten la relacion de este constructo con otros dentro de un conocimiento mas general.
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1.2. IMPLICACIONES DEL CAMBIO EN EL DIAGNOSTICO

Las modificaciones realizadas en la concepcién de la discapacidad intelectual han
sido incorporadas a los criterios diagnosticos establecidos por la AAIDD. En su mayor
parte, estos criterios han sido aceptados por la Asociacién Psiquidtrica Americana
(American Psychiatric Association [APA]) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
cuyos sistemas de clasificacién cuentan con un gran reconocimiento y seguimiento en
ambitos cientificos y profesionales internacionales. A pesar de que el término haya ido
cambiando con el tiempo para irse adaptando a un modelo socioecolégico que recoge
todos los aspectos que intervienen en las limitaciones o dificultades de la persona,

podemos observar que dicha definicion mantiene las raices de sus inicios.

En 1952, la APA publica el primer Manual de Diagnoéstico de Trastornos Mentales
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders [DSM]) como una modificacién de la
Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-6 [OMS, 1948]), en la que por
primera vez aparecen de manera explicita los trastornos mentales. En este primer manual,
ya aparecian los tres criterios de diagnéstico fundamentales para la discapacidad
intelectual: (1) funcionamiento intelectual, (2) conducta adaptativa y (3) edad de
aparicién durante el desarrollo. Desde entonces, ha habido numerosos cambios en la
formulacion y reajustes, pero los tres criterios (con mayor o menos peso), se han
mantenido hasta las versiones actuales de los correspondientes manuales: CIE-10 (OMS,

1992) y DSM-5(APA, 2013).

En este sentido, existe una equivalencia directa entre las aportaciones de la AAIDD
y las implicaciones que han ido surgiendo en los manuales mencionados, pudiendo
observarse una evolucion paralela entre la investigacion desarrollada desde la AAIDD y los

manuales de la APA (Tabla 3).

Mientras que el DSM-5 ya ha aceptado el cambio terminologico y ha dado un papel
fundamental a la conducta adaptativa dentro del diagnéstico, la CIE-10 se encuentra aun
estrechamente relacionada con concepciones mas antiguas referentes a la discapacidad
intelectual como una cuestiéon mental que concierne principalmente al Cociente Intelectual
(CI). No obstante, destacamos que la CIE-10 ha supuesto una mejora de la comprension de
esta discapacidad con respecto a la ofrecida por las tres ediciones anteriores (OMS, 1955,
1967, 1978), y se espera que la CIE-11 (prevista para su publicaciéon en 2015) incluya

nuevas modificaciones coherentes a las diferentes novedades incluidas en el DSM-5.
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Tabla 3. Relacion entre los distintos paradigmas, constructos, términos y definiciones utilizadas en el campo de la discapacidad intelectual

CONSTRUCTO TERMINOLOGIA 5 5
PARADIGMA SUBYACENTE CLINICA DEFINICION MANUAL DE AAMD/AAMR/AAIDD DEFINICION APA (DSM)
1959 AAMD
DEFICIENCIA RETRASO Heber: Retraso mental hac¢_e referencia aun func19nam1ento 1952 . .
intelectual general por debajo de la media que comienza durante DSM-I: Estos trastornos se clasificaron como ‘sindrome
MENTAL MENTAL . . L - L ) o gt
o s el periodo de desarrollo y que se asocia con deficienciasenunoo  cerebral crénico con deficiencia mental’ y ‘deficiencia
Institucionalizacién . o . o ,
mas de los siguientes conceptos: (1) maduracion, (2) aprendizaje, mental’.
(3) adaptacidn social.
1961 AAMD 1968
DEFICIENCIA Heber: Retraso mental hace referencia a un funcionamiento DSM-II: Retraso mental hace referencia a un funcionamiento
RETRASO . X X . . ) .
MENTAL MENTAL intelectual general por debajo de la media que comienza durante intelectual general subnormal que comienza durante el periodo
PARADIGMA Institucionalizacién el periodo de desarrollo y que se asocia con deficiencias en de desarrollo y que se asocia con déficits o bien de adaptacioén
ASISTENCIAL/ conducta adaptativa. social de aprendizaje o bien de maduracién, o con ambos.
REHABILITIADOR 1973 AAMD 1980 o o
. . . DSM-III: Las caracteristicas principales del retraso mental son:
DEFICIENCIA Grossman: Retraso mental hace referencia a un funcionamiento ; . . R
RETRASO . s . . . (1) funcionamiento intelectual general significativamente
MENTAL intelectual general significativamente inferior a la media que ) . . . .
o s MENTAL . P . o inferior a la media, (2) con el resultado de, o asociado a, déficits o
Institucionalizacién coexiste con déficits en conducta adaptativa, y que se manifiesta . . s
. deficiencias en conducta adaptativa, (3) con edad de aparicién
durante el periodo de desarrollo. =
antes de los 18 afios (p. 36).
1987
DEFICIENCIA RETRASO 1983 AAMD DSM-III-R: Lgs cara.cterls.tlcas principales del.reFr.aso. mental
MENTAL son: (1) funcionamiento intelectual general significativamente
. s MENTAL Grossman: Igual que en 1973. X ) . Py Lo . .
Institucionalizacion inferior a la media, (2) déficits o deficiencias en funcionamiento
adaptativo, (3) con edad de aparicién antes de los 18 afios.
1992 AAMR 1994
Luckasson et al.: Retraso mental hace referencia a limitaciones DSM-IV: La caracteristica esencial del retraso mental es
sustanciales en el funcionamiento actual. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media
funcionamiento intelectual inferior a la media significativamente, (Criterio A), acompafiado de limitaciones significativas en la
RETRASO MENTAL RETRASO que coexiste junto con limitaciones en dos o mas de las siguientes  habilidades adaptativas en al menos dos de las siguiente areas:
Integracion MENTAL areas de habilidades adaptativas: comunicacién, autocuidado, comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades
vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, sociales/interpersonales, utilizacion de los recursos de la
autodireccion, salud y seguridad, habilidades académicas comunidad, autodireccién, habilidades académicas funcionales,
funcionales, ocio y trabajo. El retraso mental se manifiesta antes ocio y trabajo, salud y seguridad (Criterio B). El inicio es anterior
de los 18 afos. a los 18 afos (Criterio C).
PARADIGMA 2002 AAMR . .
Luckasson et al.: Retraso mental es una discapacidad
DE APOYOS RETRASO : o PR . .
MENTAL caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento 2000
intelectual y la conducta adaptativa que se manifiesta en DSM-IV-TR: Igual que en 1994.
habilidades sociales, practicas y conceptuales. Esta discapacidad
DISCAPACIDAD comienza antes de los 18 afios.
INTELF,CTUAL 2010 AAIDD 2010 . . .
Inclusion Schalock et al.: Discapacidad Intelectual es una discapacidad DSM-5: La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo
DISCAPACIDAD caracterizada" or limli,taciones sienificativas en el funci];namiento intelectual) se caracteriza por déficits en las habilidades
INTELECTUAL P 5 mentales generales (Criterio A) y limitaciones en el

intelectual y la conducta adaptativa que se manifiesta en
habilidades sociales, practicas y conceptuales. Esta discapacidad
comienza antes de los 18 afios.

funcionamiento adaptativo diario en comparacion con los iguales
en edad, genero y cultura (Criterio B). Aparece durante el
periodo de desarrollo (Criterio C).
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El enfoque actual de la discapacidad refleja la importancia del contexto y tiene una
serie de implicaciones (denominadas premisas) que forman parte fundamental de la
definicion operativa de la discapacidad, ya que aportan pautas especificas de la evaluacién
e interpretacion de los criterios establecidos. Estas premisas son consideras parte
explicita de la definicién porque aclaran el contexto en el cual la definicion se plantea, y a
la vez indican como debe ser aplicada. Por ello, la actual definicion de discapacidad
intelectual no se presenta por si sola, sino que se acompafia de un conjunto de cinco
premisas (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010) que completan las cuatro premisas

propuestas por primera vez en el modelo de 1992 (Luckasson et al.):

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
lingliistica, asi como las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales,
motores y conductuales.

3. En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

4. Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de
un perfil de necesidades de apoyo.

5. Si se mantienen apoyos apropiados durante un largo periodo, el

funcionamiento de la persona con discapacidad generalmente mejorara.

Ademas de la definiciéon y las premisas, desde una definiciéon operativa de la
discapacidad intelectual es necesario establecer especificamente los limites del constructo,

aportando asi un criterio objetivo para el diagnéstico y la clasificacion.

1.2.1. Limites y clasificacion del constructo

El retraso mental/discapacidad intelectual es una categoria diagnostica definida
arbitrariamente que ha cambiado sustantiva y frecuentemente a lo largo de los afios
(Landesman y Ramey, 1989). Actualmente, la AAIDD (Schalock et al., 2010) defiende que
para realizar el diagnéstico de discapacidad intelectual, deben aparecer limitaciones
significativas en funcionamiento intelectual y conducta adaptativa durante el desarrollo,
estableciéndose generalmente la edad de 18 afios como limite de edad. Con relacion al
analisis de las limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta
adaptativa, se utilizan las puntuaciones de corte como criterio para determinar quién es

miembro de la categoria y quién no.

51



Capitulo 1

Las puntuaciones de corte suelen establecerse aproximadamente dos desviaciones
tipicas por debajo de la media y han de obtenerse partir de la evaluacion estandarizada a
través de un test validado y baremado en el contexto determinado. Concretamente, el
criterio relativo al funcionamiento intelectual hace referencia a un CI inferior a 70. Por su
parte, las limitaciones significativas en conducta adaptativa reflejan un desempefio
significativamente inferior a la media en: (a) uno de los tres tipos de conducta adaptativa
siguientes: conceptual, social o practica; o (b) una puntuaciéon general en una medida

estandarizada de habilidades conceptuales, sociales y practicas

Para la interpretacién de estas puntuaciones, es necesario tener en cuenta que
cualquier puntuacién obtenida esta sujeta a variabilidad en funcién de unas potenciales
fuentes de error, como son las variaciones en el rendimiento en el test, la conducta del
examinador, la cooperacién de quien cumplimenta el test y otras variables ambientales y

personales.

Para aminorar estos sesgos, se recurre el término ‘Error Tipico de Medida’ (ETM),
que varia dependiendo del test (e incluso por subgrupos), y sirve para cuantificar la
variabilidad y proporcionar las bases para establecer el intervalo de confianza estadistico
en torno a la puntuacién obtenida dentro de la cual se encuentra la puntuacién verdadera
de la persona (suele oscilar entre 3 y 5 puntos). En este sentido, tanto en la evaluacion del
funcionamiento intelectual como de la conducta adaptativa el ETM del instrumento de

evaluacion debe considerarse cuando se interpreta la puntuacién obtenida por la persona.

A pesar de la importancia que la conducta adaptativa ha tenido desde hace mas de
50 afios dentro del campo de la discapacidad, lo cierto es que las puntuaciones de CI han
constituido durante mucho tiempo el tinico criterio necesario para considerar la presencia
o ausencia de discapacidad intelectual asi como para la clasificacion diagndstica que

identificaba los niveles de gravedad de la misma.

De manera inicial, se establecieron tres categorias diagndsticas de la ‘deficiencia
mental u oligofrenia’: Mordn (CI entre 51 y 70); Imbécil (CI entre 21 y 50); e Idiota (CI
entre 0 y 20). Sin embargo, con la llegada del término ‘retraso mental’, estos tres grupos
quedaron sustituidos por cuatro categorias basadas en los baremos de Standford-Binet,
estableciéndose ademas un cambio de nomenclatura por el uso peyorativo que estos
términos estaban empezando a tener dentro de la sociedad: Retraso Mental Ligero (CI
entre 66 y 50); Moderado (CI entre 49 y 33); Severo (CI entre 32 y 16); y Profundo (CI
entre 0y 16).
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Posteriormente, se empezaron a desarrollar tests de inteligencia con media 100 y
desviacion tipica 15, lo que hizo necesario revisar las puntuaciones de corte. Finalmente,
la clasificacion del retraso mental qued6 compuesta de la siguiente forma: Ligero (CI entre
55y 70); Moderado (CI entre 40 y 55); Severo (CI entre 25 y 40) y Profundo (CI entre 0 y
25). Actualmente, si bien el DSM-5 (APA, 2013) mantiene estas cuatro categorias de la
discapacidad intelectual (Ligera, Moderada, Severa, Profunda), el criterio clasificatorio no
se centra en la puntuaciéon de CI, sino en nivel de conducta adaptativa, por su mayor

relacién con la provisién de apoyos y la asignacion de recursos.

1.2.2. Incorporacion del concepto de conducta adaptativa en la definicién y como

criterio de clasificacion

Ya en los afios cincuenta, se estableci6 que el grado de limitacién intelectual estaba
relacionado con el grado de dependencia social del sujeto. Sin embargo, la adopcién del
criterio tradicional de inadaptacidn, entendida inicamente como consecuencia de un bajo
CI, fue objeto de numerosas criticas referidas a la dificultad de medir con fiabilidad el
fracaso en adaptacién social, y que apuntaban la posibilidad de que los déficits en
adaptacidon social pudieran deberse a causas diferentes a las habilidades mentales

deficitarias (Kanner, 1957).

Finalmente, las limitaciones adaptativas fueron incluidas como criterio
diagndstico independiente del CI en la definicion de discapacidad intelectual establecida
en 1959 por la AAMD, siendo progresivamente incorporadas en los manuales de
diagnéstico y clasificacion internacional mas reconocidos (Lecavalier, Tasse y Levesque,
2002). Sin embargo, el término especifico ‘conducta adaptativa’ no fue acufiado hasta
1973, y ha sido frecuentemente intercambiado por el de habilidades adaptativas hasta
muy recientemente (Navas, Verdugo, Arias y Gdmez, 2010), reflejo de la falta de acuerdo

que ha existido tradicionalmente sobre la naturaleza del constructo.

Aunque este concepto siempre ha conservado su rol, no adquiere un papel
fundamental hasta el afio 1992, con la novena edicién de la AAMR, cuando la definicién de
conducta adaptativa empezé a hacer referencia no sélo a las capacidades o limitaciones
del propio individuo, sino también al impacto que sobre las mismas pudiera ocasionar el
entorno con el que la persona interactiia (Navas, Verdugo y Tassé, 2013), llegando su
aplicacion practica ain con mayor retraso debido a la falta de consenso sobre la estructura

empirica del constructo.

53



Capitulo 1

Navas (2012) recoge numerosas investigaciones sobre la conducta adaptativa de
finales del siglo XX donde se aprecia que algunos estudios proponen una aproximacién
unifactorial de la misma, relacionandola con un factor de independencia (Bruininks,
McGrew y Maruyama, 1988; Bruininks, Woodcock, Weatherman y Hill, 1985; Nihira,
Foster, Shellhaas, Leland, 1967), mientras que otros evidencian aproximaciones
multifactoriales (Greenspan y Granfield, 1992; Kamphaus, 1987; Meyers, Nihira y Zetlin,
1979; Thompson, McGrew y Bruininks, 1999; Widaman, Gibbs y Geary, 1987; Widaman, y
McGrew, 1996; Widaman, Stacy y Borthwick-Duffy, 1993). Aunque pronto empez6 a haber
un consenso sobre la multidimensionalidad del constructo, debido a las amplias criticas
recibidas a la aproximacién unifactorial (Widaman, Borthwick-Duffy y Little, 1991), se

seguia sin llegar a un acuerdo sobre cudl era la naturaleza y relacién de esas dimensiones.

Con el objeto de unificar criterios, en 1992, la AAIDD (entonces AAMR) propuso un
nuevo concepto de conducta adaptativa que pretendia proporcionar una definicién
operativa del término, reconociendo su relaciéon con el contexto (Bruininks, Thurlow y
Gilman, 1987) y especificando un conjunto de 10 habilidades adaptativas necesarias para
lograr un funcionamiento exitoso en el dia a dia: ‘comunicacion’, ‘autocuidado’, ‘vida en el
hogar’, ‘habilidades sociales’, ‘comunidad’, ‘autodireccidn’, ‘salud y seguridad’, ‘habilidades
académicas funcionales’, ‘tiempo libre’ y ‘trabajo’. No obstante, aunque la idea teérica era
muy adecuada, no se consiguié un contraste empirico que garantizase la existencia de
estas 10 areas, lo que fue criticado por diversos autores (Montero, 2003; Verdugo, 2003b;

Widaman y McGrew, 1996) y seguia dificultando su uso diagnéstico.

Aunque el fracaso de las 10 areas propuestas fue inevitable, la adopciéon del
término habilidades adaptativas en la definicion de 1992 y la investigacidon sobre la misma
permitieron reconocer una serie de elementos clave a tener en cuenta en las sucesivas
investigaciones (Schalock, 1995a; Verdugo, 1999): (a) las limitaciones en habilidades
adaptativas coexisten con otra serie de fortalezas personales; (b) las limitaciones y las
capacidades deben ser documentadas dentro del contexto de entornos comunitarios
tipicos para los iguales; (c) si la persona no presenta limitaciones significativas en
habilidades adaptativas, entonces no podra establecerse el diagnostico de retraso mental;
(d) a diferencia de lo que sucedia en definiciones anteriores, desaparecen las conductas
‘desadaptativas’ a la hora de hablar de comportamiento adaptativo, considerando que la
evaluacion de éstas ha de realizarse dentro de una dimension relativa a ‘consideraciones
psicoldgicas y emocionales’; y (e) subrayar el caracter evolutivo de la conducta adaptativa

y la importancia de cada una de las areas en funcién de la edad del individuo.
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A partir de estas evidencias sobre la naturaleza de la conducta adaptativa y a la
falta de una estructura de la misma, autores como Schalock (1999) o Greenspan
(Greenspan, 1997; Greenspan y Driscoll, 1997; Greenspan y Love, 1997; Greenspan,
Switzky y Granfield, 1996) comienzan a plantearse si inteligencia y conducta adaptativa
pueden ser incluidas dentro de un marco tedérico comun de competencia global influido
por el contexto (Greenspan, 1999). Desde esta concepcion, se podria implementar un
modelo heuristico para abordar la discapacidad intelectual que resultaria en una mejora
de lo que hasta ese momento se conocia acerca de tal condicién, aportando validez a la

estructura multifactorial de la conducta adaptativa.

Para ello, y basandose en las aportaciones de Widaman y McGrew (1996), estos
autores plantean un modelo de competencia general que proporciona un gran paralelismo
entre los dominios que definen la inteligencia y aquellos que forman parte de la conducta
adaptativa (Figura 1): (a) competencia fisica o motora; (b) habilidades de vida
independiente; (c) habilidades cognitivas, comunicativas y académicas; y (d) habilidades
de competencia social. Quedan asi fuera del modelo los problemas de comportamiento,
incluidos tradicionalmente dentro de la concepcién del funcionamiento adaptativo de
manera erronea (Borthwick-Duffy, 2007; Greenspan, 1999; Tassé, 2009; Thompson y
Wehmeyer, 2008). Recientemente, se ha demostrado que estos problemas de
comportamiento solo correlacionan con la conducta adaptativa en el caso de personas con

autismo (Kearny y Healy, 2011).

I COMPETENCIA GENERAL I

I I P —— I Conducta Adaptativa I

I Fisico y Motor (Desarrollo) I

|
I Practica I —= I Habilidades de vida independiente I
| |
I Conceptual I e I Habilidades cognitivas, de comunicacién y I
académicas
I I
I Social I I Competencia Social I

Figura 1. Modelo de competencia general (Schalock, 1999)
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Posteriormente, la dimensién referente a la competencia fisica y motoérica seria
eliminada a la hora de hablar de conducta adaptativa, considerando que su evaluacién ha
de realizarse en el contexto de la dimensién de salud al no ser significativa su relacién con
el resto de dominios de conducta adaptativa (Harries, Guscia, Kirby, Nettelbeck y Taplin,
2005). Comenzaron asi a definirse tres dimensiones de ejecucion (conceptual, practica y
social) de cara a la evaluacién de la discapacidad intelectual, dimensiones que podian ser

definidas a partir de los siguientes indicadores:

(1) Indicadores de habilidades practicas: actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria, funcionamiento motor, vida en comunidad, habilidades

ocupacionales, habilidades de cuidado personal.

(2) Indicadores de habilidades conceptuales: lenguaje expresivo y

receptivo, habilidades de lectura y escritura, uso del dinero, comunicacién no verbal.

(3) Indicadores de habilidades sociales: amistades, interaccién con
otros, participacién en actividades grupales, competencia emocional, adaptacién personal
y adaptacidn social, solucién de problemas, autodireccion, responsabilidad, socializacion,

autocontrol y autoestima, sensibilidad y perspicacia.

Las consiguientes propuestas de la AAIDD aceptaron la carencia de investigacion
que fundamentara la propuesta de 10 areas de habilidades adaptativas y se adopt6 este
enfoque tridarquico de conducta adaptativa, quedando conceptualizada en relacién con la
inteligencia y definida como “el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas
que han sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria” (Luckasson et

al,, 2002, p.31; Schalock et al., 2010, p.15).

En este sentido, la ultima edicién del manual de la AAIDD (Schalock et al., 2010)
supone una evolucion de la concepcién de discapacidad intelectual innegable que culmina
en el asentamiento del término ‘discapacidad intelectual’ y en la centralidad del constructo
de ‘conducta adaptativa’ como componente diagndstico. Para conseguirlo, se dan pautas
especificas sobre su evaluacién, determinando que para hablar de limitaciones
significativas en conducta adaptativa debe haber dos desviaciones tipicas por debajo de la
media en al menos uno de los tres dominios en los que se divide el concepto (conceptual,

practica y social) o en el cbmputo global de la misma.

Consecuentemente, el manual DSM-5 (APA, 2013) acepta el cambio terminoldgico
propuesto (cambiando el término ‘retraso mental’ por ‘discapacidad intelectual’) y aporta

un mayor peso a la conducta adaptativa (aunque ya aparecia en su primer manual, 1952),
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definiendo la misma en términos de habilidades conceptuales, sociales y practicas, y
proponiendo que la existencia de limitaciones significativas en una de las areas seria
suficiente para el diagndstico. Asimismo, el DSM-5 introduce la clasificacién de la
discapacidad (ligera, moderada, severa y profunda) en los niveles de conducta adaptativa
(Tabla 4), dando un papel secundario al criterio tradicional y reduccionista del CI tanto en

el diagnoéstico como en la clasificacion de la discapacidad intelectual.

Tabla 4. Clasificacion de la discapacidad intelectual (Verdugo, Guillén y Vicente, 2014; adaptado de
APA, 2013)

NIVEL CRITERIOS DSM-5

e DOMINIO CONCEPTUAL: Estan afectados el pensamiento abstracto, flexibilidad
cognitiva, memoria a corto plazo y uso funcional de las habilidades académicas
(leer, manejar el dinero...).

LIGERA e DOMINIO SOCIAL: Comparadas con los iguales, las personas con discapacidad
intelectual ligera son inmaduras en las interacciones y corren el riesgo de ser
manipulados.

e DOMINIO PRACTICO: Necesitan alglin apoyo para completar tareas complejas
de la vida diaria.

e DOMINIO CONCEPTUAL: Se necesita asistencia continua para completar
actividades conceptuales basicas del dia a dia, y podria ser necesario que otros
tuvieran que tomar algunas responsabilidades de la persona con discapacidad.

e DOMINIO SOCIAL: La lengua oral es mucho menos compleja que la de las
personas sin discapacidad. Podrian no interpretar algunas claves sociales
correctamente. Se necesita apoyo para establecer relaciones sociales exitosas.

e DOMINIO PRACTICO: Pueden desarrollar varias habilidades y destrezas con
apoyo adicional y un largo periodo de ensefianza.

MODERADA

e DOMINIO CONCEPTUAL: Las habilidades conceptuales son limitadas. La

persona tiene poca comprension del lenguaje y de los conceptos numéricos. Los

cuidadores tienen que proporcionar apoyo extenso para actividades cotidianas.

e DOMINIO SOCIAL: El lenguaje hablado es muy limitado tanto en vocabulario
SEVERA como en gramatica. El discurso lo forman solo palabras o frases simples que

pudieran mejorarse con medios alternativos. La comunicacién se centra en el

aquiy el ahora.

e DOMINIO PRACTICO: La persona requiere apoyo para todas las actividades de

la vida diaria y supervisidn constante.

e DOMINIO CONCEPTUAL: Las habilidades conceptuales engloban el mundo
fisico y no procesos simbdlicos. La persona podria usar algin objeto para el
autocuidado o el ocio y adquirir algunas habilidades visoespaciales (sefialar...).
Sin embargo, los problemas motores y sensoriales que suelen ir asociados
pueden impedir el uso funcional de objetos.

e DOMINIO SOCIAL: La persona tiene una comprensiéon muy limitada tanto en

PROFUNDA S, . . .
comunicacién verbal como gestual. Podria llegar a entender instrucciones muy
simples y expresar deseos y emociones basicas a través de una comunicacién
simple y no verbal.

e DOMINIO PRACTICO: La persona es dependiente en todos los aspectos, aunque

podria participar en algunas actividades basicas, especialmente si no hay grandes
afectaciones motoras o sensoriales.
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1.3. DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y MODELOS TEORICOS DE REFERENCIA

Ademas de la definicidn operativa de la discapacidad intelectual (Wehmeyer, 2008;
Schalock, Luckasson et al., 2007; Schalock et al., 2010; Verdugo y Schalock, 2010), existe
una definicién constitutiva que define el constructo en relacién con otros constructos
relacionados y ayuda a comprender la naturaleza de los fundamentos de la discapacidad
intelectual. Esta definicién constitutiva implica una comprensién socioecoldgica y
multidimensional de la discapacidad que puede ser explicada a través de diferentes
modelos tedricos. Un modelo tedrico es una representacion abstracta de una realidad (i.e.,
discapacidad) que permite comprender y responder de manera sencilla y global a sus
caracteristicas, causas y consecuencias, reflejando las ideas subyacentes del paradigma

bajo el que fue desarrollado y evolucionando con el mismo (i.e., paradigma de apoyos).

Concretamente, dentro del marco actual de la discapacidad intelectual, existen tres
modelos principales que organizan su comprension desde tres perspectivas diferentes
(Buntinx y Schalock, 2010): (1) el modelo del funcionamiento humano (que cuenta con
dos marcos de referencia: el modelo de la OMS, que puede ser aplicado a cualquier
discapacidad, y el modelo de la AAIDD, centrado en discapacidad intelectual); (2) el
modelo de apoyos; y (3) el modelo de calidad de vida. Claes, van Hove, Vandevelde, van
Loon y Schalock (2012) afirman que los modelos del funcionamiento humano (que definen
la discapacidad como las limitaciones del funcionamiento humano dentro de un contexto
social que representa una desventaja sustancial para el individuo) son los modelos de
referencia general que guian la comprension de la discapacidad y el trabajo con este
colectivo, siendo considerado el modelo de apoyos como una operativizaciéon del papel de

los apoyos y el modelo de calidad de vida la clarificacién de los resultados esperados.

1.3.1. Los modelos del funcionamiento humano

1.3.1.1. El modelo de la OMS

En 1980, ante la inminente llegada del paradigma social de la discapacidad
intelectual, la OMS desarrolla por primera vez un sistema de clasificacién destinada a
clasificar las consecuencias de las limitaciones relacionadas con la salud (Clasificacién
Internacional de Deficiencias Discapacidades y Minusvalias [CIDDM]), desde donde se
describe el impacto de una condicién de salud o patologia en el funcionamiento humano
como: (a) la exteriorizacién de una patologia en la anatomia y funciones corporales

(deficiencia); (b) patologias objetivadas que se manifiestan en las actividades de la
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persona (discapacidad); y (c) las consecuencias sociales de esas patologias (minusvalia),
todo ello como parte de un sistema causal, lineal e unidireccional donde, la minusvalia es

consecuencia directa de una discapacidad iniciada a partir de una deficiencia (Figura 2).

Deficiencia Discapacidad Minusvalia
(Pérdida de (Limitaciones en la (Desventaja Social)
funcionamiento) ) actividad) )
Nivel de Nivel de Nivel
ORGANO INDIVIDUO SOCIAL

Figura 2. Modelo de la CIDDM (OMS, 1980)

Aunque este modelo suponia una primera aproximacién al nuevo concepto de la
discapacidad en la medida que contemplaba el impacto de la misma a nivel social, pocos
afios mas tarde (en 1993) se empezaron a hacer nuevas propuestas que reflejaban la
importancia de los factores contextuales (ambientales y personales) como elemento
indispensable dentro del funcionamiento humano. Asimismo, las nuevas propuestas
planteaban que la desventaja social no es una simple consecuencia lineal de una

deficiencia o discapacidad, sino que también influye en su optimizacién o decremento.

Ante la necesidad de incluir estas modificaciones, se desarrollé un nuevo modelo
basado en una actitud mas positiva hacia la discapacidad y con un mayor énfasis en el
entorno y las capacidades personales, dando pautas para la comprension y codificacion de
la salud (Figura 3). Este nuevo modelo fue culminado por la OMS en 2001, con la
publicacién de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF). Esta clasificacion tuvo una gran acogida y recientemente ha sido desarrollada

una clasificacion destinada especificamente para nifios y jévenes (OMS, 2007).

CONDICION DE SALUD

(Trastorno/ Enfermedad)

v

v

v

DEFICIENCIA ACTIVIDAD PARTICIPACION
(Funcién/ (Limitacién en la > (Restriccién en la
Estructura) pr— Actividad) pr— Participacion)
t 4 1
v
FACTORES CONTEXTUALES
(Ambientales y Personales)

Figura 3. Modelo de la CIF (OMS, 2001)
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1.3.1.2. El modelo de la AAIDD

A partir de la apariciéon del primer modelo de la OMS (1980), y atendiendo a sus
caracteristicas y consideraciones generales sobre las implicaciones de la discapacidad y
otros trastornos de la salud, desde la AAIDD (entonces AAMRR) se desarrolla un modelo
del funcionamiento humano especifico para las personas con discapacidad intelectual
(Luckasson et al,, 1992). Concretamente, se plantea un modelo multidimensional que
incluye tres caracteristicas personales (1-funcionamiento intelectual y conducta
adaptativa; 2-consideraciones psicoldgicas y emocionales; 3-salud fisica y etiologia); y un
cuarto factor relacionado con las demandas del contexto, resaltando a su vez dentro del

modelo la importancia del papel de los apoyos.

A pesar de que este modelo supuso un punto de inflexién y generd interés por
trabajar en la identificacién de los apoyos necesarios para ayudar a las personas con
discapacidad intelectual a participar en su comunidad, asumir roles sociales, y
experimentar una mayor satisfaccién (Verdugo, 2003a), fueron muchas las criticas
recibidas (Borthwick-Duffy, 1994; Jacobson, 1994; Jacobson y Mulick, 1996; MacMillan,
Gresham y Siperstein, 1993; Verdugo, 1994). Por ello, en 2002 (Luckasson et al.) se
propone un nuevo modelo que recoge las investigaciones y aportaciones que acontecieron
durante esos 10 afios (e.g., conducta adaptiva, apoyos, calidad de vida), superando esas

criticas y desencadenando un mayor apoyo por parte del ambito cientifico.

Entre las modificaciones realizadas, destacamos aquellas relacionadas con las
dimensiones que componen el modelo. Estos cambios se recogen en la Tabla 5 y pueden
ser resumidos en cuatro puntos principales: (1) la dimensién relacionada con el
funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa se divide en dos elementos, dandole
asi mayor entidad a esta ultima; (2) las consideraciones de salud fisica y mental pasan a
formar una Unica dimensién denominada Salud; (3) se incorpora la dimensién
Participacién, evidenciando la importancia de la inclusion; y (4) se especifican los factores

ambientales, incluyéndolos dentro de un marco social y cultural.

No obstante, a pesar de este reflejo de una mayor comprension del constructo, se
mantiene el término ‘retraso mental’, porque se considera que no se esta descubriendo
nada nuevo. Esta decision seria posteriormente criticada (Finlay et al., 2005; Verdugo,
1999; Verdugo, 2003b) por el caracter peyorativo adquirido por el término, defendiendo
que la apariciéon de un nuevo constructo subyacente hace necesaria una nueva etiqueta

que refleje este cambio ante la sociedad y fomente actitudes positivas.
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Tabla 5. Modificacion de las dimensiones del modelo de la AAIDD. De 1992 al 2002

1992 2002/2010

I. Funcién Intelectual y Conducta adaptativa I Capacidades Intelectuales

I1. Conducta Adaptativa
II. Consideraciones Psicoldgicas/Emocionales

[11. Salud Fisica y Etiolégica [1I. Salud Fisica, Mental y Etioldgica

IV. Participacion

IV. Consideraciones Ambientales V. Contexto (Ambiente y Cultura)

Ademas, en el modelo del funcionamiento humano de 2002, Luckasson et al.
aportan una mayor centralidad al concepto de apoyos como puente clave entre las
capacidades y las demandas del entorno, lo que supuso que se asentara por completo el
paradigma de apoyos iniciado en la época de los 80. En este sentido, si bien en el manual
de 2010 (Schalock et al.) se recogen mas mejoras de la comprension del constructo
(destacando el cambio terminolégico que refleja la naturaleza socioecoldgica de la
discapacidad y la mayor descripcidn de la calidad de vida como resultado esperado de una
vida con apoyos), el modelo del funcionamiento humano continua describiéndose a través

de las mismas dimensiones y presentando la misma apariencia (Figura 4).

1992
Habilidades Casa
CONTEXTOS
CAPACIDADES | Trabajo / Escuela
Inteligencia Comunidad
FUNCIONAMIENTO
APOYOS
']
l 2002/2010
I. Capacidades
IL. Conducta
Adaptativa
APOYOS I FUNCIONAMIENTO
| I11. Salud INDIVIDUAL
IV. Participacion
| V. Contexto

Figura 4 . Progresion del modelo del funcionamiento humano (Luckasson et al., 1992; Luckasson et
al,, 2002; Schalock et al.,, 2010)
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En resumen, la novena (Luckasson et al., 1992), la décima (Luckasson et al., 2002)
y ahora la undécima (Schalock et al, 2010) definicion de discapacidad intelectual
propuestas por la AAIDD han tenido un impacto sustancial en la instauracién de cambios
en su concepcién y también en las practicas profesionales (Verdugo y Schalock, 2010).
Atendiendo al cambio teérico, la discapacidad intelectual deja de ser considerada como un
rasgo absoluto del individuo, y pasa a ser entendida como una expresién de la interacciéon
entre la persona (con un funcionamiento limitado) y el entorno en el que se encuentra.
Consecuentemente, la tarea de los profesionales ya no es diagnosticar a los individuos en
virtud de su CI, sino identificar aquellos apoyos necesarios para ayudar a las personas a
participar en su comunidad, asumir roles valorados socialmente, y experimentar una
mayor satisfaccién y realizacién; entendiéndose que el apoyo acompafia al individuo, se
basa en las capacidades (no en las limitaciones), ofrece oportunidades y facilita la

consecucion de altas cotas de normalizacion (Martorell, 1994).

1.3.1.3. Relacion del modelo de la AAIDD con el modelo de la OMS

El paralelismo adquirido con respecto a la nueva concepcién de discapacidad
patente en la evolucion del modelo de la OMS y la evolucién de los modelos de la AAIDD,
centrados en la discapacidad intelectual, se debe a un mejor entendimiento de la
discapacidad y a la finalidad asumida por ambos modelos de aumentar y mejorar la
inclusion social de cualquier persona con discapacidad en todos los ambitos de su vida.
Ambos modelos se iniciaron estableciendo sus bases de la discapacidad en las anomalias
biolégicas (Switzy y Greenspan, 2003), reflejo directo de que la medicina fue la primera
disciplina en proporcionar descripciones de la discapacidad, y han ido evolucionando
hasta llegar a una descripcion funcional, centrada en la actuacién de la persona en tareas

que se requieren para desenvolverse con éxito en la sociedad.

Actualmente, estos modelos defienden que las descripciones funcionales (y no las
anomalias biolégicas por si mismas) proporcionan informacién sobre la manera en que el
nivel real de habilidades de la persona esta adaptado (o no) a las demandas del entorno y
son estas descripciones las que identifican y crean apoyos que ayudan a la persona a
participar en una variedad de entornos y actividades (OMS, 2001). Concretamente, las
descripciones funcionales llevan a identificar diferentes métodos de solucién que se

adecuten a cada situacion concreta.
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Estos métodos se diferencian entre ellos en el punto donde se focaliza el apoyo ya
que, desde el nuevo modelo, el objetivo de los apoyos no se restringe Unicamente a
disminuir las limitaciones de la persona, sino mas bien a mejorar su inclusion exitosa en la
comunidad a través de un amplio nimero de recursos: (a) el uso de estrategias especificas
para el aprendizaje de las habilidades necesarias; (b) la adquisiciéon de instrumentos (i.e.,
ayudas técnicas, nuevas tecnologias...) que un individuo podria usar para mejorar su
participacidon en entornos o actividades concretas; (c) la modificaciéon del diseno y las
demandas de los entornos en que la persona se desenvuelve y de las diferentes actividades

que realiza; o (d) la combinacidn de estos apoyos.

En este sentido, en la medida que ambos modelos persiguen objetivos similares, las
relaciones entre los componentes y elementos de estos pueden ser facilmente
representadas. En la Tabla 6 podemos apreciar de manera clara y sencilla cémo cada
dimensién propuesta por el nuevo modelo de la AAIDD (Schalock et al, 2010) tiene
correspondencia directa con cada uno de los componentes de la clasificaciéon vigente de la

OMS (2001), reflejandose en ambas la importancia del contexto social del individuo.

Tabla 6. Comparacion entre el modelo de la OMS y el modelo de la AAIDD

Clasificacion Internacional de Funcionamiento (OMS)

Condicién Funciény 2 PR Factores
Actividad Participacion
AAIDD Salud Estructura p Contextuales

I Capacidades
Intelectuales

II. Conducta
Adaptativa

X

I11. Salud X

V. Participacién X

V. Contexto X

No obstante, a pesar de las similitudes existentes en el modelo de la CIF y el
modelo de la AAIDD, Buntinx (2006a) afirma que existen tres diferencias principales entre
ambos modelos: (1) el modelo de la AAIDD ha sido desarrollado como un sistema especial
para personas con discapacidad intelectual mientras que el modelo de la CIF se ha
desarrollado de manera general en relacion con todo tipo de limitaciones de la salud; (2)
mientras que en el modelo de la CIF la presencia e importancia de los apoyos se encuentra

implicita dentro de los factores del contexto, el modelo de la AAIDD propone los apoyos
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como un elemento con entidad propia que forma el eje central del modelo; y (3) aunque el
modelo de la AAIDD habla de la importancia de la clasificaciéon y del uso de sistemas de

clasificacién multidimensionales, no proporciona cédigos de clasificacion.

1.3.2. El modelo de apoyos

La concepcién de la discapacidad como un estado de funcionamiento en lugar de
cémo un rasgo intrinseco tiene implicaciones importantes en el papel que juega el entorno
(como facilitador o barrera) en los resultados conseguidos por las personas con
discapacidad intelectual. En este sentido, Schalock et al. (2010) defienden tres
implicaciones principales relacionadas con el rol que el entorno y los apoyos deben
cumplir en la vida de las personas con discapacidad: (1) las necesidades de apoyo que
resulten del desajuste persona-ambiente se puede abordar a través del uso adecuado de
apoyos individualizados en vez de centrarse solamente en ‘arreglar a la persona’; (2) la
mejora del funcionamiento y el logro de resultados dependeran del grado en que estos
apoyos individualizados se basen en una planificacién y aplicacién seria; y (3) los apoyos

son un puente entre lo que es y lo que puede ser.

Teniendo en cuenta estas nuevas implicaciones, las personas con discapacidad
intelectual dejan de ser vistas como personas con un menor Cl y comienzan a ser
identificadas a través del nivel e intensidad de sus necesidades de apoyo. A pesar de que
hay una relacién reciproca entre deficiencias y necesidades de apoyo, segun la cual
mayores limitaciones personales van asociadas con una mayor intensidad de las
necesidades de apoyo, es mas probable que un enfoque centrado en reducir la
discrepancia entre las competencias de una persona y las exigencias de su entorno, mas
que otro centrado en los déficits, identifique los apoyos necesarios para mejorar el
funcionamiento humano y los resultados personales (Thompson et al., 2009; Thompson y

Viriyangkura, 2013).

En este marco teorico, donde los apoyos son la pieza de unién principal entre las
capacidades, las demandas y los resultados, es imprescindible desarrollar un modelo
especifico de apoyos que ayude a mejorar su incorporaciéon en la promociéon de la
competencia, la capacitaciéon y la autodeterminacidon de las personas con discapacidad
intelectual. Para ello, es necesario comprender los supuestos relacionados con los apoyos:
(a) se basan en un enfoque ecoldgico que entiende que la conducta depende de la

evaluaciéon de la discrepancia entre las capacidades y habilidades de una persona y las
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habilidades adaptativas y competencias requeridas para funcionar en su ambiente; (b) el
riesgo idiosincratico y los factores protectores de la salud fisica y psicoldgica, los
ambientes y sus demandas, y las discapacidades asociadas pueden influenciar los apoyos
que mejoran el funcionamiento individual; (c) la discrepancia entre habilidades y
requisitos se evalia en funcion de posibles areas de apoyo; (d) la intensidad de los apoyos
requeridos se determina para cada una de las areas de apoyo; (e) los apoyos cumplen
varias funciones que actian para reducir la discrepancia entre una persona y sus
requisitos ambientales; (f) las fuentes de las funciones de apoyo son diversas, y han de
primar aquellas fuentes de apoyo natural; y (g) los resultados personales deseados no
siempre han de centrarse en la mejora de las capacidades individuales, sino también en la

mejora del bienestar.

Con el objetivo de alcanzar una comprensidn exhaustiva de los apoyos que permita
a las organizaciones proveer apoyos de manera coherente a las asunciones del nuevo
paradigma, en 1992 (Luckasson et al.), surge un modelo de apoyos que revela su
definiciébn y componentes principales (Tabla 7). En este momento, los apoyos se
conceptualizan por primera vez dentro del &mbito de la discapacidad y quedan definidos
como “recursos y estrategias que promueven los intereses y las causas de individuos con o
sin discapacidades: que les capacitan para acceder a recursos, informacién y relaciones en
entornos de trabajo y de vida integrados, y que incrementen su interdependencia o
independencia, productividad, integraciéon en la comunidad y satisfacciéon” (p. 101). No
obstante, el modelo de apoyos se relaciona de manera directa con el modelo del
funcionamiento humano y, como éste, ird sufriendo modificaciones a la luz de las
investigaciones realizadas en los ultimos afios para la mejora del mismo (Luckasson et al.

2002) hasta llegar al modelo actual (Thompson et al., 2009; Schalock et al., 2010).

En 2002 (Luckasson et al.) se propone una nueva definicion que,
respetando los puntos clave de la definicion de 1992, recoge aspectos de los apoyos
investigados a lo largo de esa década (Martorell, 1994; Steman y van Gennep, 1996). Asi,
los apoyos pasan a definirse como “recursos y estrategias que pretenden promover el
desarrollo, educacion, intereses y bienestar personal de una persona y que mejoran el
funcionamiento individual” (p. 186). Esta nueva definiciéon concreta mejor los requisitos
que han de cumplir los diferentes recursos y estrategias utilizados para poder ser
considerados apoyos: (a) permitir a las personas acceder a recursos, informacion y
relaciones en ambientes integrados: (b) originar un incremento de la integracién y una

mejora del desarrollo personal; y (c) poder ser evaluados a partir de sus resultados.
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Tabla 7. Componentes del modelo de apoyos (Luckasson et al., 1992)

CARACTERISTICAS  CLASIFICACION DESCRIPCION/EJEMPLOS
Recursos y estrategias proporcionados por personas o equipamiento en determinados entornos que: (a) posibilitan el logro de
Personales resultados personales y rendimiento deseados; (b) estdn normalmente disponibles y son culturalmente apropiados en al ambiente
FUENTES DE Otros (naturales) respectivo; y (c) estan apoyados por recursos dentro del ambiente y facilitados por la coordinaciéon de servicios humanos. Se recogen
APOYO dentro de esta categoria los apoyos de la propia persona, de familia y amigos y otros apoyos informales.
Tecnologia Todo tipo de apoyos proporcionados por profesionales, servicios (especializados o genéricos) que se diseflan o trabajan para prestar
Servicios apoyos y que no forman parte de los ‘entornos naturales’ de la persona.
Supervision; ofrecimiento de feedback; organizacion del entorno de aprendizaje.
Enseiianza Formacion; evaluacién; apoyo en clases inclusivas.
Instruccion; recogida de datos; instruccién individualizada.
Defensa; transporte compartido; supervision; instruccion.
Amistad Evaluacidn; comunicacion; entrenamiento; ofrecimiento de feedback.
Reciprocidad; hacer amigos y romper con amigos; socializacién.
I Trabajar con seguro; defender la obtencién de beneficios.
Planificacién . .
econémica Apo;llc? en 'e,l controll del d}nero; proteccién y ayuda' legal. o
Planificacién; consideraciones sobre ayuda en los ingresos y planificacion.
. . Asesoramiento; provisién/empleo de ayudas técnicas.
Asistencia al s ‘ - L
empleado Superv1§1on del e.n,trenam}e.nto; mejora del rendimiento laboral.~
FUNCIONES DE Ayuda/intervencioén en crisis; adaptaciones del empleo y redisefio de las tareas laborales.
APOYO Analisis funcional; instruccién multicomponente; énfasis en la manipulacion de los antecedentes.
Apoyo Conductual Manipulacién de eventos ecolégicos y contextuales; ensefianza de conducta adaptativa.
Construcciéon de ambientes con consecuencias efectivas.
Cuidado personal; transferencia y movilidad; vestido y aseo; modificaciones arquitecténicas.
Ayuda en el hogar Aparatos de comunicacion; apoyo conductual; control de la comida y alimentacién; mantenimiento del hogar.
Respiro en el cuidado; asistente personal; equipos de salud en el hogar; servicios domésticos.
Programa de transporte compartidos; entrenamiento en transporte; habilidades de proteccion personal.
Acceso y uso de la L . . . . o . P .
comunidad Implicacion en el ocio y tiempo libre; oportunidades de tomar conciencia de la comunidad; modificaciones del vehiculo.
Oportunidades de uso de la comunidad y de interactuar con servicios genéricos.
Citas médicas; intervenciones médicas; supervision; aparatos de alerta médica.
Asistencia sanitaria  Procedimientos de emergencia; movilidad (ayudas técnicas); citas de asesoramiento; toma de medicacion.
Conciencia de riesgos; entrenamiento en seguridad; terapia fisica y actividades relacionadas; asesoramiento.
Intermitente Apoyos episddicos, caracterizados por su caracter incidental, se dan porque hacen falta en un momento determinado y a corto plazo.
INTENSIDADES DE Limitado Apoyos caracterizados por su.cons.iste.r{cia alolargo del Fiempo, se ofre.cen plor un tiempp limitadcf pfero sin na.turaleza inte.rmit.e,nte.
APOYO Extenso Apoyos caracterizados por la implicacidn regular, en varios contextos-situaciones y no tlenen,un limite en su tiempo de aplicacién.
Generalizado Apoyos consistentes que se proporcionan de manera muy estable e intensa y cuya duracién en el tiempo y diversidad de contextos-
situaciones puede ser muy amplia (incluso toda la vida). Implican mas miembros del personal y mayor intrusion.
RESUTADOS Incrementar el ni\{'e.l de habilidade.s alldaptativas/ czjlpaci.d,ades fupcionales . . .
DESEADOS Fomentar la adquisicion de los objetivos de la habilitacién relacionados con el bienestar y el funcionamiento de la persona

Potenciar las caracteristicas del entorno relacionadas con la presencia en la comunidad, la eleccién, la participacion, etc.
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Asimismo, en 2002 (Luckasson et al.) la representacién del modelo de apoyos sufre
cambios y se afiaden las areas de apoyo como uno de los componentes centrales a tener en
cuenta por el modelo (Figura 5). Al enfatizarse el papel del entorno en esta décima edicién
del manual, se considera necesario que dentro de este modelo de apoyos se reflejen de
manera explicita los diferentes entornos normalizados tipicos para cualquier persona,

=7 7 « ) « ~
proponiéndose nueve areas de apoyo fundamentales: ‘desarrollo humano’, ‘ensefianza y

educacion’, ‘vida en el hogar’, ‘vida en la comunidad’, ‘empleo’, ‘salud y seguridad’

1992

‘ Fuentes de Apoyo ‘ ‘ Funciones de Apoyo ‘ ‘ Intensidades de Apoyos ‘

‘ Resultados Deseados ‘

2002

Capacidades y habilidades Factores de riesgo/ Participacion en ambientes
adaptativas de la persona protectores vitales (demandas)

~_ /

< Intensidad de los apoyos
Areas de Apoyo > requeridos poy

Funciones de Apoyo

v

Resultados Deseados ’—VEvaluacién de los apoyos

Fuente de apoyo

—>Intensidad de los apoyos
requeridos

Figura 5. El modelo de apoyos de la AAMR (Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002)

Finalmente, el actual modelo de apoyos reconoce la definicion de apoyos
presentada anteriormente (Thompson et al., 2009, p.136; Schalock et al,, 2010, p. 48), pero
difiere sustancialmente de los modelos previos en sus caracteristicas esenciales,
superando las criticas recibidas sobre la complejidad e imprecision de sus componentes
(Greenspan y Switzky, 2003). Por ello, este dltimo modelo se desarrolla de manera
parsimoniosa, recogiendo de manera explicita la concepcidn socioecolégica de la
discapacidad y no describiendo la posible naturaleza de estos, sino la importancia de su

enfoque individualizado.
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Asimismo, el actual modelo de apoyos (Figura 6), se conceptualiza de manera
coherente al modelo del funcionamiento y, coherentemente, incluye tres pilares
(Thompson et al.,, 2009): (1) el desajuste entre las competencias y las demandas, que
genera una serie de necesidades de apoyo; (2) la planificaciéon individualizada e
implementacién de los apoyos necesitados y (3) los resultados personales mejorados

como consecuencia de la alineacién de los constructos anteriores.

Resultados Personales
|—> Mejorados

Desajuste entre
competencias y
demandas

—> Apoyos

Individualizados ISEe e

independencia, mejores
relaciones personales,
mayores oportunidades
de contribuir a la
sociedad, incrementa la
participacioén en la
escuela y la comunidad,

T y un mayor sentido de
satisfaccion y bienestar.

Las personas con DI
experimentan un
desajuste entre su
competencia personal y
las demandas del
entorno.

Planificacion reflexiva
y aplicacion de los
apoyos —p
individualizados

Crea Necesidades
de Apoyo
Presta Apoyos
que llevan a

Figura 6. El modelo de apoyos la AAIDD (Schalock et al., 2010; Thompson et al., 2009)

En relacién con la importancia e implicaciones del modelo de apoyos, Schalock et
al. (2010) y Wehmeyer et al. (2008), a partir de varias referencias previas (Instituto de
Medicina, 1991; Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002; OMS, 2001) destacan las
bases criticas que daran forma a esta concepcion de los apoyos dentro del modelo y que
deberan ser tenidas en cuenta en el proceso de planificaciéon y provision de los mismos

para asegurar su adecuado uso:

e Base contextual de los apoyos: refleja tres temas centrales; (a) el medio, la
perspectiva, el entorno o las circunstancias en las que se da la conducta; (b) la
realidad es continua y cambiante e incluye a los miembros que transforman el
entorno y, a su vez, son transformados por el entorno; y (c) la persona es un
determinante activo de su desarrollo y funcionamiento.

e Base ecoldgica de los apoyos: existe una evidencia clara de que la congruencia
entre los individuos y sus entornos facilita el funcionamiento humano. La
facilitacion de tal congruencia incluye determinar el perfil e intensidad de las
necesidades de apoyo para cada persona particular y proporcionar los apoyos

individualizados necesarios para mejorar su funcionamiento humano.
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e Base igualitaria de los apoyos: El igualitarismo es la creencia en la igualdad
humana, atendiendo especialmente a los derechos sociales, politicos, y
econdémicos. El resultado global de estas tendencias legales y de prestacién de
servicios ha sido un énfasis en el papel de apoyos individualizados, basados en las
necesidades de apoyo de cada persona en su contacto para la mejora del
funcionamiento humano. Cabe destacar en este punto que la base igualitaria de las
apoyos no defiende que todas las personas deban recibir los mismos apoyos (lo
cual seguiria generando diferencias); sino aquellos que necesiten para conseguir

resultados y condiciones igualitarios.

A partir de las bases de los apoyos, es facil deducir que, tal y como hemos venido
explicando en este capitulo, el objetivo de los apoyos no se centra exclusivamente en que
la persona pueda hacer algo por sf misma, sino que deben orientarse a conseguir otro tipo
de resultados personales relacionados con los derechos, el bienestar, la participacién y la
mejora de la calidad de vida (Thompson et al., 2009). Consecuentemente, el modelo de
apoyos actual (Schalock et al., 2010; Thompson et al., 2009) ilustra una doble perspectiva
desde la que los apoyos pueden trabajar para reducir la discrepancia entre lo que una
persona es capaz de hacer y lo que demandan las actividades: (1) mejorando las
capacidades personales; y (2) reduciendo las demandas ambientales. Estas dos funciones
globales deben estar alineadas para optimizar la eficacia de los apoyos y conseguir la
mejora de la participaciéon de las personas con discapacidad en contextos ordinarios

(aumentando su inclusién y bienestar).

Aprovechando esta distincion, Thompson et al. (2009) relacionan este modelo de
apoyos con la Tecnologia del Funcionamiento Humano (Human Performance Technology
[HPT]), desde la que el funcionamiento humano es resultado de las interacciones entre la
conducta y el desempefio de una persona y su entorno (Gilbert, 1978; Wile, 1996). Este
modelo diferencia conceptualmente entre ‘apoyos de entrenamiento y tratamiento’,
destinados principalmente a mejorar las habilidades intrinsecas del individuo (apoyos
internos), y aquellos apoyos dirigidos a realizar adaptaciones ambientales y sociales que
reduzcan las consecuencias de esa condicion (apoyos externos). En este sentido,
Thompson et al. (2009) recoge un listado de ejemplos de apoyos (Tabla 8) que son
necesitados por personas con discapacidad y que pueden incluirse en la teoria del

desempefio humano de Wile (1996).
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Tabla 8. Relacion del modelo de apoyos y modelo de tecnologia del funcionamiento humano

(Thompson et al., 2009)

TIPO ELEMENTO

EJEMPLO (APOYO PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD)

1. Sistemas
organizacionales

e Aprobacioén de leyes y politicas publicas que ofrezcan
incentivos para contratar a las personas con discapacidad.

e Establecimiento de estindares empresariales para
construir y reformar entornos de vivienda y comunitarios
basandose en principios de disefio universal.

2. Incentivos

EXTERNO

¢ Elaboracion de un contrato conductual que incluya el
refuerzo positivo de las conductas de mantenimiento del
hogar en condiciones de salubridad e higiene.

e Aumento de las oportunidades de participacion en
actividades de preferencia por ganar mas dinero debido a
un buen desempeiio laboral.

3. Apoyo Cognitivo

e Avisos por parte de un compaifiero de trabajo para cambiar
de una actividad a otra.

4. Herramientas

e Utilizacidn de sistemas alternativos o aumentativos de
comunicacién para aumentar la comunicacion expresiva.

e Uso de una calculadora para facilitar el intercambio
correcto de dinero al hacer compras.

5. Entorno fisico

¢ Permiso para la realizacién de examenes en una zona de la
clase con menos distracciones.

e Reduccion de la altura de los archivadores para que puedan
ser utilizados por una persona en silla de ruedas.

6. Habilidades/
conocimiento

e Adiestramiento acerca del modo en que se usa un servicio
local de salud.

o Utilizacidén de historias sociales para preparar a una
persona para su visita a la conducta del médico.

INTERNO

7. Capacidad
Inherente

¢ Realizacion de ejercicio para mejorar la vitalidad y
resistencia fisica.

e Utilizacién de la motivacién intrinseca para mejorar el
desempefio en actividad o situacién.

e Combinacién de los trabajos y otras actividades con los
puntos fuertes de la persona relacionados con los mismos.

No obstante, es necesario destacar que, si bien desde este modelo se defiende que

la caracteristica principal de los apoyos ha de ser siempre su capacidad de adaptarse a

cada persona y situacion especifica, se expone también de manera explicita la importancia

de intentar sobreponer los apoyos naturales de la persona a cualquier otro tipo de apoyos

para conseguir los resultados deseados. Esta afirmacion refleja los resultados obtenidos en

recientes estudios (Claes et al.,, 2012, Petito y Cummins, 2000; Petry, Maes y Vlaskamp;

2005, Renty y Roeyers, 2006), donde se manifiesta que los apoyos naturales tienen un

mayor impacto en la calidad de vida las personas con discapacidad. De manera

complementaria, el estudio realizado por Downing y Pecham-Hardin (2007), referente a

los beneficios de la inclusion escolar, puso de manifiesto que los apoyos naturales tenian

beneficios no solo para quien los recibia, sino también para aquellos que los facilitaban.
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Segin Hahn (1993), fracasar en nuestro objetivo por un mundo que incluya a
todos, ya no depende de la incapacidad de algunas personas para adaptarse a las
demandas de la sociedad, sino de la propia sociedad y del entorno creado por el ser
humano para ajustarse a las necesidades y aspiraciones de cada persona. Y es que, adoptar
un enfoque basado en el paradigma de apoyos requiere un compromiso explicito de

planificacién y un cambio en el modo de hacerlo por parte de todos.

En este sentido, los apoyos deben entenderse como un componente de prevencion
primaria (Schalock et al., 2010) que puede evitar muchas de las consecuencias negativas
derivadas de las discrepancias existentes entre las capacidades de las personas con
discapacidad intelectual y el entorno. Por ejemplo, proporcionar apoyos que garanticen la
participacién dentro de la comunidad y alcanzar los resultados deseados, si bien no
proporciona de manera directa un mejor funcionamiento de la persona, si permite
potenciar el desarrollo personal y evitar otras consecuencias negativas adicionales

(emocionales...) que podrian derivarse a la falta de oportunidades.

1.3.2.1. Conceptos clave del modelo de apoyos

El modelo de apoyos se refiere de manera directa el concepto de apoyos a través
de otros dos constructos clave que operativizan el mismo a través de la evaluacién e
intervencion. Por un lado, es importante conocer las necesidades de apoyo de la persona
con discapacidad y, a partir de estas necesidades, crear sistemas de apoyo que permitan la
consecucion de los resultados planteados. Asi, si bien estos constructos se encuentran
estrechamente relacionados, es necesario realizar una distincién precisa del campo de
actuacién de cada uno de ellos para poder optimizar su comprension y la eficacia de los

apoyos proporcionados (Tabla 9).

Tabla 9. Definicién de conceptos clave en el modelo de apoyos: necesidades de apoyo y sistemas de
apoyos (Schalock et al., 2010; Thompson et al., 2009)

Término Definicion

Constructo psicolégico que hace referencia al patrén y la intensidad de los
Necesidades de apoyo  apoyos necesarios para que una persona participe en actividades
relacionadas con el funcionamiento humano tipico.

Uso planificado e integrado de estrategias y recursos de apoyo
Sistemas de apoyo individualizado que engloba los multiples aspectos del funcionamiento
humano en distintos contextos.
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Thompson et al. (2009) defienden que no siempre los apoyos que recibe una
persona se corresponden con sus necesidades de apoyo. En ocasiones, los apoyos que se
reciben no llegan a cumplir los apoyos que se necesitarian para participar de manera
satisfactoria en las diferentes actividades y, lo que es mas frecuente, la mayoria de las
veces los apoyos que reciben las personas con discapacidad son superiores a los que
realmente necesitan, dandose una sobreproteccién que impide el desarrollo y el
aprendizaje de la persona, limitando su potencial y el logro de los resultados esperados

(Stancliffe y Keane, 2000).

Tradicionalmente, de acuerdo al paradigma asistencial que ha estado vigente a
principios del siglo XX, las personas con discapacidad recibian una atencién total, dando
los profesionales a la persona todo lo necesario para la supervivencia (comida,
alojamiento...) independientemente de la capacidad de cada uno para desarrollar las
actividades de la vida diaria. Asimismo, en otros muchos ambitos de las personas con
discapacidad esa sobreproteccion se convertia en falta y escasez de apoyos. Por ejemplo,
en referencia a la autodeterminacién (al no tratarse como una necesidad vital), los
profesionales no ofrecian a las personas con discapacidad ningtn tipo de apoyo que les
permitiria desarrollarse en ese sentido; no habia oportunidades de eleccién, sino

imposiciones marcadas desde la sobreproteccion de la seguridad médica y social.

Sin embargo, actualmente, la sobreproteccién y las bajas expectativas sobre las
personas con discapacidad se consideran formas de discriminacién en la medida que
disminuyen las capacidades y aprendizajes de la persona y fomentan un menor desarrollo,
lo que podria tener consecuencias negativas en la vida de la persona con discapacidad
(Sanders, 2006). Asimismo, Thompson et al. (2009) defienden que todas las personas
necesitaran todos los apoyos disponibles ni necesitaran los mismos apoyos en las
diferentes areas ni a lo largo de su vida. Es por ello que los profesionales del campo de la
discapacidad afirman que la identificacién de necesidades de apoyo debe permitir
establecer sistemas de apoyos que aporten apoyos individualizados ajustados diferentes
areas de la vida diaria de las personas con discapacidad, los cuales, mantenidos a lo largo
del tiempo y adaptados a cada persona, mejoren no solo el bienestar fisico, sino también el
bienestar psicoldgico de la persona, incrementando sus habilidades, su participacién y su
calidad de vida (Luckasson et al., 2002; Schalock et al.,, 2010). En este sentido, se puede
apreciar que, precisamente, el constructo de ‘necesidades de apoyo’ se convierte en la base
que sustenta el modelo de apoyos, por lo que los siguientes apartados irdn destinados a

conocer un poco mejor su naturaleza e implicaciones.
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1.3.2.2. Entendiendo el constructo de ‘necesidades de apoyo’: definicion, perspectivas y

factores influyentes

El concepto de necesidad generalmente se refiere a una condicién caracterizada
por la ausencia de algo requerido y ha recibido diferentes matices dependiendo del ambito
especifico de actuacion en el que fuese tratada. Dentro de la literatura profesional relativa
a la salud, el concepto de necesidad se ha referido tradicionalmente a una condicién
caracterizada por “una alteracién en la salud y el bienestar” (Donabedian, 1973, p. 62) o
“lo que es necesario para la salud y el bienestar de un organismo” (Harré y Lamb, 1988, p.
409), siendo definida especificamente dentro de la psicologia como "un estado de
motivacién resultante de un sentimiento de insatisfaccion o privaciéon en el sistema

biolégico demostrado por un impulso para completar esa carencia” (Colman, 2001, p.631).

Por ultimo, para su aplicacién concreta dentro del campo de la discapacidad, se
recogieron las aportaciones realizadas por Bradshaw (1972) sobre la naturaleza de las
necesidades sociales, incluyendo asi las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual dentro de una tipologia general que permite dividir las necesidades de
cualquier persona segun las expectativas sobre las que se fundamentan los juicios de valor
(Tabla 10). Actualmente, se defiende que la personas con discapacidad intelectual tienen
las mismas necesidades que las personas sin discapacidad pero, ademads, podrian
manifestar otras necesidades extraordinarias y/o necesitar apoyos especificos (en
términos de tipo, frecuencia y duracién de los mismos) para identificar, expresar y suplir

esas necesidades (Thompson y Viriyangkura, 2013).

De esta manera, las necesidades de apoyos, segin su uso y conceptualizacion
dentro de nuestra concepciéon de discapacidad intelectual, han sido definidas como un
constructo psicologico referido a la intensidad de apoyo que una persona requiere pare
participar en las actividades relacionadas con el funcionamiento humano normativo
(Thompson et al., 2009, p.136) y serian identificadas a través del input de la persona y
otros informadores (Schalock et al., 2010; Thompson, Hughes et al,, 2002; Thompson et al.,

2004; Thompson, Wehmeyer y Hughes, 2010; Thompson y Viriyangkura, 2013).

En este sentido, se defiende que las necesidades de apoyo deben ser la base para
proporcionar apoyos individualizados que, mantenidos a lo largo del tiempo y adaptados a
cada persona, mejoren el bienestar de la persona, incrementando sus habilidades, su
participacién y su calidad de vida, equiparandose sus resultados personales a los de la

poblacion general en mayor medida.

73



Capitulo 1

Tabla 10. Tipos de necesidades sociales (adaptado de Schalock et al., 2010, p.173;

Thompson et al., 2009, p.136)

TIPO

DESCRIPCION

Necesidades
normativas

Se basan en el establecimiento, por parte de un experto o grupo de expertos,
profesionales o cientificos sociales, de los niveles de satisfacciéon
tedricamente deseables. Con su experiencia y conocimiento, los expertos
sefialan qué resultados deberian esperarse y qué niveles de servicios son
necesarios para alcanzarlos. Cambian con el tiempo, como resultado de los
avances del conocimiento cientifico y tecnolégico, y también con la
modificacion de los valores de la sociedad.

Necesidades
expresadas

Son las tradicionalmente denominadas ‘demandas’. Es la necesidad
manifestada en algtin servicio hacia el que se puedan canalizar solicitudes de
ayuda. Dichas necesidades pueden manifestarse a través de tasas de
utilizacion de servicios, listas de espera, etc. Para la mayoria de las
decisiones que hacen referencia a la planificacion y realizacion de
presupuestos, el factor critico es la utilizacion. Si un servicio es utilizado se
suele financiar; en caso contrario, no. Sin embargo, el hecho de que un
servicio sea utilizado no implica necesariamente que sea adecuado para las
necesidades de la poblacion, ya que la solicitud de un servicio depende de los
servicios disponibles en un momento dado; la oferta de recursos siempre
condiciona la demanda. Por otra parte, existen intervenciones sociales, sobre
todo aquellas que solemos englobar bajo el rétulo de prevencion, que
normativamente, son las mas pertinentes, y que raramente obedecen a una
demanda de los afectados por la necesidad.

Necesidades
percibidas o
experimentadas

Son las basadas en la percepcion de cada persona o grupo de personas sobre
determinada carencia. Es, por tanto, una apreciacién subjetiva, condicionada
por factores psicolégicos y psicosociales particulares. Sin embargo, desde
una perspectiva comunitaria no se puede negar que cuando muchos
miembros de una comunidad sienten lo mismo, ese hecho tiene estatuto de
realidad social y que la verdad de lo social no es patrimonio de los expertos
detentadores del saber cientifico o técnico.

Necesidades
comparativas

Las expectativas en este caso se centran en la comparacién entre los datos de
la poblacién objetivo y los de otro grupo. Si un grupo recibe menos un
servicio que otro grupo o puntia muy por encima o por debajo de la media
en alguna medida o indicador, se dice que hay una necesidad, ya que hay una
poblaciéon que esta siendo desatendida. Este tipo de juicios se suelen utilizar
en los diagnosticos de salud. Estas comparaciones conllevan extrapolaciones
de informacién ya disponible. Las expectativas comparativas varian segin la
similaridad de los grupos. Esta aproximacién no contempla la posibilidad de
que existan necesidades no atendidas por ningln servicio existente, que, por
tanto, permanecerian ocultas.

Paralelamente, dando un significado mas completo al concepto de necesidades de

apoyo, Thompson, Hughes et al. (2002) y Thompson et al. (2004) elaboraron un modelo de

necesidades de apoyo donde se recogen aquellos factores principales que determinan (y

predicen) el patrén y la intensidad de las necesidades de apoyo de las personas con

discapacidad intelectual. En la Figura 7, se presenta la ilustracion del modelo desarrollado,

donde puede apreciarse la naturaleza de los factores propuestos.
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Figura 7. Factores predictores de las necesidades de apoyo

Dentro de estos cinco factores, destaca la presencia del componente competencia
personal, ya que, en general, un mayor nivel de competencia se relaciona con una menor
intensidad de las necesidades de apoyo y viceversa (Thompson y Viriyangkura, 2013). Sin
embargo, no s6lo las competencias personales (sociales, practicas, conceptuales y fisicas)
son predictivas de las necesidades de apoyo de una persona; existen otros factores
personales (relacionados con necesidades excepcionales médicas y conductuales) y
ambientales (nimero y complejidad de los entornos y actividades vitales en los que la
persona participa) que reflejan el innegable papel del contexto en la vida diaria de las

personas con discapacidad intelectual (Shogren, 2013; Shogren, Luckasson et al., 2014).

1.3.2.3. Las necesidades de apoyo como Zona de Desarrollo Préoximo (ZDP)

Segun Vygotsky (1979), la Zona de Desarrollo Proximo (ZDP) es la diferencia entre
el nivel real de desarrollo para resolver un problema con autonomia y el nivel de
desarrollo potencial, es decir, aquello que somos capaces de conseguir con ayuda. En otras
palabras, los apoyos son la herramienta de paso entre lo que se sabe hacer y lo que se
podria llegar a conseguir, cubriendo las necesidades de la persona para llegar a un nivel

superior de funcionamiento.
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Innegablemente, este concepto se encuentra muy relacionado con el modelo de
apoyos, pues la zona de desarrollo préximo marcara el grado de apoyo que necesita una
persona para alcanzar un resultado esperado en un momento determinado. A
continuacion, en la Figura 8, puede verse la correspondencia directa existente entre la
propuesta de Vigotsky y la concepcién de los apoyos tal y como se reconoce en el modelo

actual de discapacidad intelectual.

Teoria de la ZDP de Modelo de Discapacidad
Vygotsky (1979) Intelectual (Schalock et al., 2010
Nivel Potencial Resultado Esperado
S
ZDP o Necesidad de apoyo
A~
<
Nivel Real Capacidad

Figura 8. Comparacion del término ZDP con el concepto de necesidades apoyo

Aunque ambas perspectivas estan relacionadas y provocan un decremento en el
nivel de competencia de la persona cuando los apoyos desaparecen, podemos encontrar

algunas diferencias en sus implicaciones practicas.

Si profundizamos un poco mas en el concepto de la ZDP, encontramos que, en la
mayoria de los casos, la finalidad general de esta teoria es que la persona vaya adquiriendo
progresivamente diferentes destrezas (convirtiendo las habilidades ubicadas en su nivel
potencial en parte de su capacidad real), alcanzando asi nuevos retos y logrando cada vez
niveles mas altos de autonomia y competencia. De esta manera, los apoyos iran

retirdndose progresivamente en un proceso de andamiaje.

No obstante, como ya se ha mencionado anteriormente, dentro del campo de la
discapacidad los apoyos no siempre buscan que la persona adquiera determinadas
capacidades. En muchas ocasiones, los apoyos proporcionados a las personas con
discapacidad estaran directamente orientados al logro de resultados, con el inico objetivo

de conseguir un mayor bienestar personal y una mejora de la calidad de vida.

76



Justificacién Tedrica

1.3.3. La mejora del bienestar de las personas con discapacidad intelectual: el

modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo

Desde la llegada del modelo rehabilitacién a mediados del siglo XX comenzaron a
crearse servicios destinados al trabajo directo con las personas con discapacidad
intelectual. Sin embargo, el objetivo del trabajo ha ido evolucionando con el cambio al
paradigma social. Segin van Loon (20093, 2009b), mientras que el foco del trabajo con las
personas con discapacidad estuvo de manera inicial centrado en la calidad de los cuidados,
actualmente se considera que cualquier intervencién tiene que tener como principal

objetivo la calidad de vida individual de los usuarios.

Desde finales del siglo XX el concepto ‘calidad de vida’ ha sido uno de los conceptos
mas desarrollados e investigados en muchas disciplinas y ha sido utilizado con diferentes
propositos. En los afios 80, se incorporo al campo de la discapacidad por varias razones,
entre las que destacan que: (a) captaba la nueva comprensiéon socioecoldgica de la
discapacidad; y (b) coincidia con las expectativas de los receptores de servicios y apoyos,
quienes esperaban que estos influyeran de forma significativa y positiva en su bienestar

personal (Schalock, Gardner et al., 2007).

El constructo de ‘calidad de vida’ integra los cambios establecidos en el actual
paradigma de apoyos de discapacidad intelectual, sirviendo como marco de referencia
para redefinir las practicas de los profesionales y la gestion del rol de las organizaciones
que proporcionan servicios y apoyos a las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo (Schalock y Verdugo, 2012, 2013b, 2014). Por ello, el concepto de calidad de
vida se ha convertido en un area de especial interés para las aplicaciones practicas y la
investigacién en los campos de la educacién y educacién especial, la salud fisica y mental,
los servicios sociales (e.g., discapacidades intelectuales y del desarrollo, mayores), las
familias, las organizaciones y las politicas publicas (Schalock y Verdugo, 2002, 2007, 2008,
2014).

No obstante, aiin en la actualidad no existe un consenso claro sobre que es la
calidad de vida, y existen muchos modelos de calidad de vida, que pueden ser clasificados
en tres grandes grupos (Gémez, 2010): (a) centrados calidad de vida individual o personal
(e.g., Campbell, Converse y Rodgers, 1976; Cummins, 1997, 2000; 2005; Felce y Perry,
1995, 1996; Petry et al,, 2005; Petry, Maes y Vlaskamp, 2007; Schalock y Verdugo, 2002);
(b) centrados en la calidad de vida familiar (e.g., Brown, Schalock y Brown, 2009;

Schippers y van Boheemen, 2009; Summers et al., 2005; Werner, Edward y Baum, 2009;
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Zuna, Turnbull y Summers, 2009); y (c) orientados Unicamente a conocer la calidad de
vida relacionada con la salud (e.g., Byrne-Davis, Bennett y Wilcock, 2006; Ferrans, Zerwic,
Wilbur y Larson, 2005; Kreitler y Kreitler, 2006; Rahtz, Sirgy y Lee, 2004; Taillefer, Dupois,
Roberge y LeMay, 2003; Velarde y Avila, 2002).

De entre todos los modelos presentados, el modelo de calidad de vida de Schalock
y Verdugo (2002) es hoy uno de los mas aceptados dentro del marco de la discapacidad
(Schalock y Verdugo, 2007, 2008, 2013a), ya que cuenta con amplias evidencias de
fiabilidad y validez (e.g., Gbmez, Arias, Verdugo y Navas, 2011; Gdmez, Verdugo y Arias,
2010; Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010),
incluyendo estudios internacionales sobre la apropiada adecuaciéon transcultural de sus
dimensiones e indicadores (Jenaro et al.,, 2005; Keith, y Schalock, 2000; Schalock, Keith,
Verdugo, y Gémez, 2010; Schalock et al., 2005).

A continuacién se explica este modelo con mayor profundidad, pudiendo
observarse el ajuste de sus caracteristicas a los principios de conceptualizaciéon y
aplicabilidad que la comunidad cientifica establece como fundamentales para el desarrollo

cualquier modelo tedrico (Schalock, 2000).

1.3.3.1. Conceptualizacién, dimensiones e indicadores de calidad de vida

El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una nocion
sensibilizadora, hacia las personas como eje central de los esfuerzos, a convertirse en un
constructo social que guia las practicas profesionales en los programas, la evaluacién de
resultados y la mejora continua de la calidad. La calidad de vida se entiende hoy tal y como
fuera definida originariamente en el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002)
como: “un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene
propiedades universales y propiedades ligadas a la cultura; (c) tiene componentes
objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciado por caracteristicas personales y factores

ambientales”.

En definitiva, una persona puede tener calidad de vida cuando sus necesidades
personales estan satisfechas y tiene la oportunidad de enriquecer su vida en las
principales areas de actividad vital para cualquier persona. La calidad de vida, por tanto,
tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden medir, y se entiende desde un
enfoque multidimensional de ocho dimensiones identificadas por numerosos indicadores

(Tabla 11).

78



Justificacion Tedrica

Tabla 11. Modelo conceptual de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002). Adaptado de Buntinx y Schalock (2010)

FACTORES DIMENSIONES DESCRIPCION INDICADORES
, , Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin Satisfacciéon, Autoconcepto y Ausencia de estrés o
Bienestar Emocional (BE) . . q g . neeptoy
agobios, no estar nervioso. Sentimientos negativos.
. Incluye los indicadores: Atencidn Sanitaria, Suefio,
. . L. Tener buena salud, sentirse en buena forma . .. . -
Bienestar Bienestar Fisico (BF) .. Ju . .. Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria,
fisica, tener habitos de alimentacion saludables. .. . ./
Acceso a ayudas técnicas y Alimentacidn.
Tener suficiente dinero para comprar lo que se Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (Pension, Ingresos),
Bienestar Material (BM) necesita y se desea tener, tener una vivienda y Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o posibilidad
lugar de trabajo adecuados. de acceder a caprichos)
Decidir por si mismo y tener oportunidad de
. ., elegir las cosas que quiere, como quiere que sea Metas y Preferencias Personales, Decisiones,
Autodeterminacioén (AU ) 5! que qu noq q Y .
su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar Autonomia y Elecciones.
donde vive, las personas con las que esta.
Independencia Limitaciones/capacidades, Acceso a nuevas

Desarrollo Personal (DP)

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y realizarse
personalmente.

Tecnologias, Oportunidades de aprendizaje,
Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras
actividades) y Habilidades funcionales (competencia
personal, conducta adaptativa, comunicacidn).

Participacién Social

Ser considerado igual que el resto de la gente,

Intimidad, Respeto, Conocimiento y Ejercicio de

Derechos (DE) que le traten igual, que respeten su forma de ser,
. N derechos.
opiniones, deseos, intimidad, derechos.
Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van
otras personas y participar en sus actividades
Inclusion Social (1S) como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, Integracidn, Participacidn, Accesibilidad y Apoyos.

sentirse integrado, contar con el apoyo de otras
personas.

Relaciones Interpersonales (RI)

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

Relaciones Sociales, Tener amigos claramente
identificados, Relaciones familiares, Contactos sociales
positivos y gratificantes, Relaciones de parejay
Sexualidad.
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Desde su aparicion, uno de los principales objetivos del modelo de calidad de vida
reside en aportar una nueva linea de trabajo que permita (Schalock y Verdugo, 2007,
2008): (a) incrementar el bienestar personal; (b) alinear el concepto de calidad de vida
con la herencia cultural y étnica de cada individuo; (c) promover el cambio individual, en
los programas y en la comunidad; (d) aumentar el grado de control personal y de
oportunidades individuales ejercido por la persona en referencia a sus actividades,
intervenciones y contextos; y (e) ocupar un papel prominente en la recogida de evidencias,
especialmente para identificar predictores significativos de una vida de calidad y para

valorar el grado en que los recursos seleccionados mejoran los efectos positivos.

Sin embargo, los autores afirman que solo serd posible obtener los resultados
deseados en la medida en que logremos conocer las relaciones positivas entre los apoyos
individualizados y cada una de las dimensiones de calidad de vida. Para demostrar esta
relacién, se recogen en la Tabla 12 algunas de los ejemplos propuestos por Schalock y
Verdugo (2007) sobre el objetivo que deben perseguir los apoyos dentro del marco de

cada una de las dimensiones del modelo de calidad de vida.

Tabla 12. Calidad de vida y apoyos individualizados (Schalock y Verdugo, 2007)

DIMENSION EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Autodeterminacion Elecciones, control personal, decisiones, metas personales

Aumento de la seguridad, ambientes estables, feedback positivo,
Bienestar Emocional previsibilidad, mecanismos de autoidentificacion (e.g., espejos,

etiquetas con el nombre)
Bienestar Fisico Atencion médica, movilidad, bienestar, ejercicio, nutriciéon
Bienestar Material Propiedad, posesiones, empleo

Privacidad, procesos adecuados, responsabilidades civicas,
Derechos o
respeto y dignidad

Entrenamiento en habilidades funcionales, tecnologia asistida,
Desarrollo Personal . L
sistemas de comunicacién

» ) Roles comunitarios, actividades comunitarias, voluntariado,
Inclusién Social )
apoyos sociales

) Fomento de amistades, proteccion de intimidad, apoyo a las
Relaciones Interpersonales o ) ) ) o
familias y relaciones/interacciones comunitarias
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Finalmente, es importante tener en cuenta que los apoyos mencionados deben de
ser implementados atendiendo a las peculiaridades de cada persona y situacion
especificas, cumpliendo una serie de requisitos para poder conseguir una mejora real en la
calidad de vida de la persona (Schalock y Verdugo, 2007, 2008): (a) estar centrados en la
persona (basados en los intereses de la persona, sus preferencias, necesidades y red de
apoyos naturales); (b) ser receptivos (basados en el didlogo entre la persona y los
participantes en el plan de apoyos); (c) ser flexibles a lo largo de la vida; (d) ser activos (es
decir, que pongan en igualdad de condiciones las oportunidades con los conciudadanos,
habiliten a la persona, generen inclusién social efectiva e incrementen la participacién de
la comunidad y la sociedad); y (e) estar basados en datos (basados en las necesidades de

apoyos y evaluados de acuerdo con los resultados personales).

1.3.3.2. Aplicabilidad del concepto de calidad de vida

El concepto de calidad de vida proporciona un marco de referencia integrador para
promover el bienestar individual y familiar, mejorar la provisién de apoyos por parte de
las organizaciones que atienden a personas con discapacidad intelectual y optimizar
mediante el desarrollo de politicas publicas la prestacion de servicios sociales. En otras
palabras, para poder hablar de una completa aplicacién del concepto de calidad de vida,
este debe implantarse en los distintos planos del sistema social afectados: microsistema,

mesosistema y macrosistema (Schalock y Verdugo, 2007, 2008).

a) Microsistema, o contexto social inmediato, como la familia, hogar, grupo de
iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona. Las ocho
dimensiones del modelo sirven como marco de referencia para desarrollar
Programas de Apoyo Individual. La evaluacién integral de las necesidades de
apoyo de la persona requiere de una estructura organizadora, como es el modelo
multidimensional de calidad de vida, para gestionar adecuadamente la
informacién diversa proveniente de distintos profesionales y personas
involucradas en los apoyos. La mejor manera de lograr la sintesis necesaria de la
informacién existente es utilizando ese marco referencial. Ademas, el modelo de
calidad de vida sirve como referencia basica para el desarrollo de programas

individuales y también para la valoracién de resultados personales.
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b) Mesosistema, o vecindario, comunidad, agencias de servicios y organizaciones,
que afecta directamente al funcionamiento del microsistema. Las organizaciones
ocupan el lugar central habitualmente. Y en ellas es necesario contar con
informacién personal de sus usuarios centrada en los resultados en calidad de
vida. A partir de ella se planifican estratégicamente las actividades y apoyos de
cambio y mejora organizacional. La informaciéon de evaluacion de la calidad de
vida de los usuarios es esencial para la mejora continua de la calidad y la

redefinicion de las organizaciones.

c) Macrosistema, o los patrones culturales mas amplios, tendencias socio-politicas,
sistemas econdmicos y otros factores relacionados con la sociedad, que afectan
directamente a nuestros valores, creencias y al significado de palabras y conceptos.
Las aplicaciones del concepto de calidad de vida en el macrosistema permiten
orientar una nueva manera de planificar y valorar las politicas sociales. Sustituir
los discursos generalistas por el analisis de resultados concretos de las politicas
implementadas es el camino entendible por todos para una valoraciéon adecuada
de la eficacia de las acciones emprendidas. Los indicadores sociales, con una carga
importante de los resultados personales evaluados, pueden ir describiendo los
avances sociales progresivos en provision de apoyos individualizados, inclusién,

participacion, independencia y bienestar.

Una vez analizada esta perspectiva de sistemas dentro de la que se enmarca el
concepto de calidad de vida, podemos afirmar que este constructo de ‘calidad de vida’ es
coherente y se alinea con un enfoque centrado en los derechos de la persona (Convencion
de la ONU de 2006), ya que su estructura multidimensional permite integrar indicadores
relevantes que ejemplifiquen el ejercicio de los derechos (Navas et al., 2012; Verdugo,

Navas et al., 2012).

Asimismo, destacamos que el modelo de Schalock y Verdugo sobre la calidad de
vida es el marco de referencia principal para la valoracién de resultados y avances en el
ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad intelectual. Este modelo ha sido
ampliamente relacionado con la planificacion de apoyos, la evaluaciéon de servicios y el
aumento de la participaciéon social a través de actuaciones organizacionales y
sociopoliticas (Giné, 2004), alinedndose sus objetivos con los articulos de la Convencién de
Derechos (Verdugo et al., 2012; Schalock y Verdugo, 2013a) y convirtiéndose en una
referencia clave para el cambio organizacional (Schalock y Verdugo, 2012, 2013b, 2014).
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1.3.3.3. Los apoyos en la comunidad: el camino hacia la calidad de vida

La llegada del paradigma de apoyos al ambito de la discapacidad propone como
uno de los principales resultados deseados el aumento de la calidad de vida de las
personas con discapacidad. Asimismo, la comunidad es el contexto de una vida de calidad,
por lo que resulta esencial que las personas puedan participar en la comunidad para
mejorar su calidad de vida (van Loon, 2009). Sin embargo, resulta evidente que las
personas con discapacidad intelectual se enfrentan a retos importantes en su desarrollo,
mostrando con frecuencia dificultades para participar en actividades de la vida diaria en
sus comunidades, manifestando caracteristicas de ‘candidez’, ‘credulidad’ o ‘inocencia’ en
su comportamiento que las hacen vulnerables al abuso y explotaciéon por parte de otros

(Greenspan, 2012; Greenspan et al.,, 2001).

En este sentido, para conseguir que las personas con discapacidad intelectual
puedan participar en la sociedad y sean capaces de enfrentar sus retos, es necesario que
reciban apoyos individualizados. En este sentido, alinear los apoyos individualizados con
las dimensiones Inclusion Social y Autodeterminacion se ha convertido en el elemento
clave para optimizar el incremento general de la calidad de vida de las personas con

discapacidad intelectual (van Loon, 2006a).

Desde esta perspectiva, los apoyos deben ser entendidos dentro de los contextos
ordinarios y conceptualizarse como el nexo de unidn entre la discapacidad y una nueva
sociedad inclusiva (Abery y Fanhestock, 1994). El uso de este término, por tanto, no tiene
cabida el uso de este término dentro de los contextos restrictivos todavia existentes
(Taylor, 2001), los cuales se asientan de manera prioritaria en cuidados asistenciales y no

refuerzan la autodeterminacion.

Profundizando en la comprensién de la autodeterminacién, ésta se define como
una caracteristica que permite “actuar como agente causal principal de la propia vida y
hacer elecciones y tomar decisiones, que repercutan en la calidad de vida personal, libres
de influencias externas o interferencias” (Wehmeyer, 1996, p.24). A pesar de que la
autodeterminacién puede ser desarrollada a través de programas de promocién, la
investigacion ha puesto de manifiesto que las limitaciones de las personas con
discapacidad intelectual se relacionan con bajo control y falta de elecciones (e.g., Kishi,
Teelucksingh, Zollers, Park-Lee y Meyer, 1988; Parsons, McCarn y Reid, 1993; Wehmeyer y
Metzler, 1995), siendo necesaria la provision de apoyos especificos para el fomento de la

capacidad de eleccion de estas personas (Shevin y Klein, 2004; West y Parent, 1992).

83



Capitulo 1

Con el objetivo establecer estrategias especificas (habilitacién personal, defensa,
entrenamiento en habilidades, modificacién medioambiental/alojamiento, tecnologias de
ayuda, asistencia personal..) para la provision de apoyos en el campo de la
autodeterminacion, Stancliffe (2001) examind los resultados encontrados por diversos
autores sobre aquellos elementos que afectaban a la autodeterminacién de las personas
con discapacidad intelectual. Entre las conclusiones, destaca una alta presencia de
componentes ambientales (por encima de otros personales) y la necesidad de crear
cambios sociales, ya que, precisamente, existia una alta relacién entre inclusion y
autodeterminacion: independientemente del CI, los contextos de vida menos restrictivos
se asociaron frecuentemente a una mayor capacidad de elecciéon (Nota, Ferrari, Soresi y
Wehmeyer, 2007; Stancliffe, Abery y Smith, 2000; Stancliffe, Abery, Springborg y Eelkin,
2000; Wehmeyer y Bolding, 1999, 2001; Wehmeyer y Garner, 2003).

Verdugo (2009) afirma que proveer apoyos individualizados para la mejora de la
calidad de vida (especialmente en relacién con la inclusién social) también influye en el
éxito educativo y el logro de metas en el area del empleo. Son numerosos los ejemplos que
confirman la importancia de cubrir las necesidades de apoyo de las personas con
discapacidad dentro de entornos ordinarios, incluyendo el contexto laboral en la vida
adulta (Drake, Bond y Becker, 2012; Hunter y Ridley, 2007; Jordan de Urries, Leon,
Hidalgo, Martinez y Santamaria, 2014; Verdugo et al., 2012; Verdugo, Jordan de Urries,
Jenaro, Caballo y Crespo, 2006) y el contexto educativo en la infancia y la adolescencia
(Ainscow, 1999, 2012; Arnaiz, 2003; Connor, Gabel, Gallagher y Morton, 2008; Echeita y
Verdugo, 2004; Lopez-Lopez, 2012; Martinez-Figueira., 2013).

Precisamente, estos procesos de cambio hacia una mayor inclusién educativa se
consideran requisito necesario para alcanzar una sociedad inclusiva (Duran et al.,, 2005;
Laluvein, 2010). Por ello, se han elaborado diferentes estrategias destinadas a fomentar
una adecuada inclusién escolar, dentro de las que destacamos la elaboracién del Indice
para la Inclusion (Index for Inclusion) (Booth y Ainscow, 2002; Sandoval et al.,, 2002),
destinado a toda la comunidad educativa, desde donde se impulsan actualmente en

Espafia los procesos de atencién a la diversidad.

Existen, asimismo, otros ejemplos de cdmo los apoyos individualizados mejoran la
calidad de vida en la medida que incrementan la participaciéon de las personas con
discapacidad en entornos normalizados (Braddock, 2002; Badia, Longo, Orgaz y Gémez-
Vela 2013; Larson, Lakin, Anderson y Kwak, 2001; Smith, Prouty y Lakin, 2001). No

obstante, es necesario continuar trabajando en este tema, ya que los apoyos siguen
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proporcionandose hoy de manera mds frecuente por profesionales dentro de servicios
asistenciales que de manera natural, dentro de la comunidad y con propdsitos de mejora
de la calidad de vida (Braddock, Hemp y Rizzolo, 2008; Ferguson, Ferguson y Brodsky,
2008; Thompson y Viriyangkura, 2013).

En resumen, la inclusiéon en entornos normalizados es la clave fundamental de
cambio y mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual
(Schalock, 1996; Shogren, Wehmeyer, Palmer y Paek 2013) por lo que los apoyos y, por
ende, las organizaciones deben funcionar como puente directo entre las personas con
discapacidad y su comunidad, facilitando el proceso de inclusién y promocionando la
autodeterminacion (Guscia, Harries, Kirby, Nettelbeck y Taplin, 2006; van Loon, 2006a;
van Loon y Van Hove, 2001).

1.4. ESTRATEGIAS PARA LA TRANSFORMACION ORGANIZACIONAL: PRACTICAS
BASADAS EN LA EVIDENCIA, SISTEMAS DE APOYO ORIENTADOS A LOS
RESULTADOS E INFLUENCIA DE LAS POLITICAS PUBLICAS

La investigacion ha puesto de manifiesto la importancia del contexto en la vida de
las personas con discapacidad intelectual y la importancia de los apoyos proporcionados
desde las organizaciones que atienden a esta poblacién (Shogren, Luckasson et al., 2014).
Desde la actual concepcidn de discapacidad, el papel de las organizaciones no se reduce a
prestar servicios, sino que su misién se amplia y los recursos proporcionados deben
conectar a las persona con la sociedad en la que viven; sin embargo, este cambio no resulta
sencillo, ya que supone una ruptura completa con los servicios tradicionales. La eficacia y
eficiencia organizacional no estaban en las preocupaciones de hace unos afios, donde lo
prioritario era desarrollar programas y crear infraestructuras con la intencién de ubicar a
la persona en un espacio de proteccion. Sin embargo, las organizaciones, los servicios y los
profesionales, tienen que cambiar del mismo modo que lo hace la sociedad para dar
respuesta a las nuevas demandas, siendo la referencia actual para el cambio la calidad de

vida como resultado esperado (Schalock y Verdugo, 2012, 2013b, 2014).

En este sentido, al igual que ocurria con el cambio de paradigma, las
organizaciones han ido sufriendo cambios paulatinos hasta llegar a comprender su papel
como facilitadores (y no cuidadores) de la persona con discapacidad (Bradley, 1994). En la

Tabla 13 se puede observar con claridad que no existe una transformacion directa desde la
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institucionalizacién hasta la pertenencia comunitaria. Existe un proceso transitorio de
desinstitucionalizacion donde la persona con discapacidad deja de estar de manera
permanente en las organizaciones, pero ain existe un cierto sesgo que no le deja sentirse
parte de la sociedad, convirtiéndose asi en clientes de servicios especificos que siguen

buscando un cambio individual.

No obstante, aunque hoy en dia ya parece estar claro el papel de unién que ha de
suponer la organizacion entre la persona con discapacidad intelectual y la comunidad, atin
quedan muchos pasos que dar para poder hablar de una implantacién plena del nuevo

paradigma en la practica organizacional.

Tabla 13. Transformacién de la calidad de los servicios (Tamarit, 2006)

INSTITUCIONAL DE INTEGRACION EN LA COMUNIDAD
¢Quién lo recibe? Paciente Cliente Ciudadano
;Qué se planifica? Los cuidados Las habilidades El futuro
¢Quién toma las - . La persona con su
decisiones? El especialista El equipo circulo de apoyos
:Qué principios Limpieza, salud y Habilidades y Autodeterminacion,
guian? seguridad socializaciéon relaciones e inclusién
(Qué determina la La practica profesional La realizacion de La calidad de vida del
calidad? p P programas y objetivos  individuo

Por ello, considerando el gran salto que supone para las organizaciones esta
transformacioén y con el objetivo de garantizar cambio eficaz es necesario desarrollar
estrategias de cambio. En este sentido, debemos tener en cuenta que las estrategias se
definen como la integracién de visiones, misiones y valores en un plan de actuacion
disefiado para alcanzar resultados personales (Schalock, Gardner et al, 2007). En este
contexto, Schalock y Verdugo (2012, 2013), recogiendo la investigacion de los ultimos
afios (e.g., Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008) recogen una serie de
estrategias basicas para la eficacia organizacional y el cambio de los sistemas de

pensamiento en los que estan presentes tanto las practicas como las politicas publicas.

En relacién directa a las practicas diarias, podemos afirmar que, actualmente, en el
campo de la discapacidad intelectual las buenas practicas para el diagnéstico, clasificacion
e intervencion se basan en la ética profesional, los estandares profesionales, el juicio
clinico, y el conocimiento procedente de la investigacion (Schalock y Luckasson, 2004). De

este modo, surge recientemente el concepto ‘practicas basadas en la evidencia’, definidas
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como aquellas practicas basadas en las mejores evidencias actuales obtenidas de fuentes
creibles que han usado métodos fiables y validos y han sido claramente articulados y
apoyadas tanto tedrica como empiricamente (Schalock, Verdugo y Gémez, 2011).

De manera relacionada, en los ultimos afos, estd tomando mayor relevancia el
concepto ‘resultados basados en la evidencia’ (van Loon et al.,, 2013) que hace explicita
una concepcion del pensamiento de derecha a izquierda (Schalock, 1995b). Desde un
paradigma de apoyos y de ajuste de sistemas, es importante ajustar la metodologia sobre
como apoyar a las personas en la direcciéon de una metodologia centrada en la persona
(aportacion-rendimiento-resultados), pero debe hacerse con un pensamiento de derecha
izquierda (Figura 9), donde el interés se centra en los resultados personales (objetivos) en
lugar de en la aportacién de la organizaciéon (normas) (Schalock y Verdugo, 2007, 2012,
2013; Schalock, Verdugo et al, 2008; van Loon, 2009b). Al 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 esos resultados (fundamentalmente centrados en la mejora de la calidad de vida),
actuando posteriormente la organizacion para alcanzarlos (Andrews, 2004; Drucker,

1994).

Rendimiento
Concepciéon Tradicional Aportacion mmp ) mm) Resultados
Sistemas de apoyos
Pensamien rech ., Rendimiento
., ensamie tode derechaa Aportacion <¢umm . 4=mm Resultados
izquierda Sistemas de apoyos

Figura 9. Alineamiento de estrategias de apoyo con las metas personales y los resultados
personales. El pensamiento de derecha a izquierda (adaptado de van Loon, 2009b)

De nuevo en este punto se pone de manifiesto la importancia de los apoyos
individualizados, sugiriéndose la creaciéon de sistemas que puedan ser utilizados con
diferentes propdsitos. Un modelo de sistemas de apoyos proporciona una estructura para
la organizacion y mejora los resultados del funcionamiento individual (que son
interdependientes y acumulativos), incluyendo el uso de estrategias de evaluacion y
provisién de apoyos individualizados en contextos multiples y englobando diferentes
fuentes, tecnologias, ambientes y servicios profesionales (Schalock y Verdugo, 2012;

Thompson et al., 2010).
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Asimismo, las estrategias de apoyo deberian estar alineadas con las metas
personales, los resultados personales esperados y la evaluacidon de necesidades de apoyo.
En este sentido, se aboga por la importancia de basar estar estrategias en los principios y
valores actuales de inclusion, equidad, capacitacidn y bienestar subjetivo, asi como por la
necesidad de contar con un equipo especifico capaz de evaluar el impacto de las
estrategias empleadas (Schalock y Luckasson, 2013a, 2013b). Concretamente, la
autoevaluacion, el liderazgo y los equipos de aprendizaje (Schalock et al., 2007; Schalock,
Gardner et al. 200; van Loon, 2009b), son consideradas las principales estrategias de
cambio que necesitan las organizaciones para implantar una perspectiva centrada en la

persona (Claes, Van Hove, Vandevelde, van Loon, y Schalock, 2010).

De manera coherente, desde finales del siglo XX, el paradigma de apoyos ha dado
lugar a numerosos cambios significativos en las politicas y practicas destinadas a las
personas con discapacidad intelectual (Shogren, 2013; Shogren et al. 2009; Shogren y
Turnbull, 2010). Asimismo, destaca en este sentido la influencia significativa que las
politicas publicas ejercen en la sociedad en general y sobre las personas con discapacidad
en particular (Schalock y Verdugo 2012, 2013). Se puede apreciar una relacién interactiva
y dinamica entre la practica organizacional, las politicas publicas y las asunciones en el
campo. Por un lado, la politica publica influye en el proceso de diagnéstico y clasificacion
mediante guias sobre los criterios de diagnésticos y elegibilidad. A la inversa, los cambios
en los sistemas de planificacion y sus principios subyacentes influyen en la percepcion de
las caracteristicas de las personas con discapacidad, lo que a su vez tiene un gran impacto

sobre como designan y prestan apoyos los servicios publicos (Shogren et al., 2009).

La novedosa orientacidn en los resultados y su relacién con las practicas centradas
en la evidencia han dado como resultado la mejora clinica y la decisiéon politica
relacionado con la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual (Schalock
et al, 2014; van Loon et al, 2013), lo que permite, a su vez, seguir investigando e
interviniendo en esta linea. Schalock et al. (2010) recogen tres cambios fundamentales que
ya han empezado a obtenerse: (a) el enfoque de apoyos ha servido para agrupar practicas
de Planificacion Centrada en la Persona (PCP), oportunidades de desarrollo y crecimiento
personal, inclusion y autodeterminacion; (b) la consecuente aplicaciéon de apoyos
individualizados ha dado lugar a la mejora del funcionamiento humano y el logro de
resultados personales; y (c) se esta utilizando el nivel de intensidad de necesidades de
apoyo como componente basico para la asignacién de recursos y planificacion de servicios

y sistemas.
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1.5. CONCLUSIONES DEL CAPITULO 1

Los apoyos han sido siempre tenidos en cuenta como un recurso de interés en la
vida del ser humano, sin embargo, su relevancia en la mejora del funcionamiento y la
calidad de vida de las personas con discapacidad es relativamente reciente. En este
capitulo se ha podido observar como el constructo de ‘apoyos’ se ha ido introduciendo en
los ultimos afios en la concepcion de la discapacidad hasta llegar a convertirse en el eje
central de la definicion, la evaluacién y la intervencién realizada con las personas con

discapacidad intelectual.

Mercer (1992) defiende que el avance en la comprensién de la discapacidad
intelectual acontecido en el pasado siglo relaciona, bidireccionalmente, la investigacién y
el trabajo realizado con las personas con discapacidad. A medida que se consigue una
mejor comprension de las implicaciones de la discapacidad, la inclusidn de las personas
con discapacidad en el contexto normativo asi como su calidad de vida se han convertido
en un derecho incuestionable (Navas et al., 2012; Verdugo et al,, 2012), quedando de
manifiesto que los apoyos son la herramienta fundamental e imprescindible que deben

usar las organizaciones para conseguir dicho resultado.

Desde esta perspectiva, los apoyos, y su provisiéon individualizada, quedan
conceptualizados como el mejor medio para garantizar la participaciéon (y no la mera
presencia) de las personas con discapacidad. Ademas, se defiende que para garantizar su
efectividad y eficacia, estos han de integrar todas las circunstancias del entorno social que
comprometen la vida de la persona (Shogren, 2013; Shogren, Luckasson et al., 2014),
teniendo asf no solo un impacto directo en su funcionamiento, sino también en su calidad
de vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2007, 2008, 2013a). Este paradigma de apoyos refleja
por primera vez la idea de que estos puedan no dirigirse directamente a mejorar las
capacidades personales, sino que puedan estar orientados al logro de resultados

personales a través de la adaptacion del contexto (facilitadores).

Consecuentemente, esta nueva concepcion dejara atras una perspectiva basada en
el déficit y una intervencion basada en los cuidados asistenciales. Se empieza a dar
visibilidad a la discapacidad dentro de la sociedad y se aboga por una actuacién
profesional orientada al incremento de la calidad de vida. El paulatino cambio en la
concepcion de discapacidad que estamos experimentando se refleja directamente en el
area especifica de la discapacidad intelectual (Schalock, Luckasson et al., 2007; Schalock,

2011; Schalock et al., 2010) e implica una concepcién positiva, multidimensional y
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socioecoldgica (Schalock, 1995a; Verdugo, 1999) que precisa de un cambio consecuente
tanto en la terminologia utilizada para designar esta condicién (de retraso mental a

discapacidad intelectual) como en sus diferentes definiciones.

Con relacion a la definicidn operativa, comienza a surgir una visiéon innovadora que
da un peso primordial en el diagnéstico a la conducta aprendida para adaptarse
tipicamente a una sociedad determinada (Montero, 1993). Este énfasis deriva de la
comprension de que sera la conducta adaptativa, por encima del rendimiento intelectual
obtenido en una prueba de CI, lo que determinara los apoyos, recursos y servicios que

necesita la persona para desarrollarse (APA, 2013).

Acerca de la definicion constitutiva, destaca la aparicién y desarrollo de varios
modelos tedricos aceptados en la dltima propuesta de la AAIDD (Schalock et al., 2010), asf
como en las publicaciones cientificas relacionadas (Bradley et al. 2010; Schalock et al.
2007; Shogren et al. 2010; Snell, Luckasson y Borthwick-Duffy, 2010; Schalock, 2011;
Schalock et al,, 2012; Schalock y Luckasson, 2013a, 2013b; Thompson et al., 2009; Verdugo
y Schalock, 2010; Wehmeyer et al. 2008): ‘el modelo de funcionamiento humano’, ‘el
modelo de apoyos’ y ‘el modelo de calidad de vida’. Estos tres modelos tienen importantes
implicaciones relacionadas (Buntinx y Schalock, 2010; Claes et al., 2012), ya que explican:
(a) el papel del entorno (Shogren, 2013; Shogren, Luckasson et al., 2014); (b) el significado
de centrar la atencidn en el bienestar personal (Claes et al., 2010; van Loon y Van Hove,

2001); y (c) la importancia del rol que juegan los apoyos individualizados en la obtencion

de resultados esperados (Thompson et al., 2009).

Como resumen general, y sirviendo como linea base para dar paso al segundo
capitulo teorico, podemos afirmar que nos hemos trasladado desde una orientaciéon
centrada en las limitaciones individuales a un punto de vista social. Actualmnete, se
reconoce que la persona con discapacidad tiene unas cualidades y unas necesidades
especificas, que han de ser cubiertas para poder llevar una vida plena dentro de una
sociedad determinada (Butterworth, 2002). Estos avances han quedado reflejados en una
mejor comprension de cuatro componentes principales (Schalock et al., 2004), todos ellos
analizados de manera exhaustiva dentro de este capitulo: (1) el funcionamiento
intelectual; (2) la conducta adaptativa; (3) los apoyos individualizados como base de una
buena intervencion, capaz de disminuir las diferencias entre las capacidades y las
demandas del entorno; y (4) el bienestar personal, dentro del que destaca la calidad de

vida de la persona como resultado esperado.
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A su vez, estos cuatro componentes han afectado a varios aspectos clave en este
campo, pasando de manera transversal por varios niveles de concrecion: (1) el paradigma
subyacente; (2) la terminologia utilizada; (3) la definicién, que marcara los criterios
diagndsticos y el desarrollo de modelos tedricos congruentes; y (4) las practicas
organizacionales, ya que este hecho a obligado a los proveedores de servicios a focalizarse
en la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual (Schalock,

1996; Schalock, Verdugo et al., 2008; van Loon et al., 2013).

En este sentido, la adecuada evaluacién de los componentes descritos sera
primordial para poder implantar en las organizaciones intervenciones eficaces (basadas
en la nueva concepcion socioecolégica de discapacidad intelectual), asi como para poder
corroborar los resultados esperados del cambio de paradigma. Por ello, daremos un papel
especial en el segundo capitulo a la evaluaciéon de las personas con discapacidad
intelectual, recogiendo la importancia del proceso evaluativo y del papel que juegan
dentro de éste los diversos constructos implicados. De manera especial, nos centraremos
en la evaluacién de las necesidades de apoyo, por su papel central dentro de las
planificaciones individualizadas, consideradas la estrategia fundamental para llevar a cabo

el cambio de paradigma planteado.
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2. EL PROCESO DE EVALUACION EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL: PERFIL Y PLANIFICACION DE APOYOS

Desde la aparicion del paradigma de apoyos presentado a lo largo del capitulo
anterior, y de manera congruente con los cambios que este supuso en la concepcién y
trabajo con las personas con discapacidad, el proceso de evaluacién en el campo de la
discapacidad intelectual ha sido entendido como la herramienta fundamental para
orientar la practica diaria hacia la perspectiva socioecoldgica de apoyos planteada a nivel
tedrico. De esta manera, la evaluacion queda operativizada actualmente en este campo
como un proceso de recogida sistematica de informacién dirigida a cumplir tres funciones

diferentes: (1) diagnostico; (2) clasificacion; y (3) perfil /planificacion de apoyos.

Schalock et al. (2010) proponen que estas tres funciones dan respuesta a las dos
grandes cuestiones que dominan todas las practicas profesionales que conciernen a las
personas con discapacidad intelectual: el diagnoéstico y la clasificaciéon responden a la
pregunta tradicional de como pueden entenderse los problemas en el funcionamiento de
un individuo. Sin embargo, esta primera pregunta no es suficiente para poder garantizar
un trabajo individualizado y permitir que las personas con discapacidad obtengan los
resultados personales deseados; por lo que el tercer paso del proceso de evaluacién, que
surge con la llegada del paradigma de apoyos, hard frente a la segunda pregunta, que

intenta dar respuesta a como apoyar a la persona para que tenga una vida de calidad.

En definitiva, se trata de tres componentes que han de ser tenidos en cuenta de
manera diferenciada ya que, en funcién de cudl sea el objetivo de la evaluacion, se debe
concretar el tipo de informacién que se debe recoger, los instrumentos a utilizar y/o los
criterios de evaluacién (Tabla 14). Ha de tenerse en cuenta también que cualquier
evaluacion tiene como caracteristica principal la flexibilidad y el ajuste especifico a las
caracteristicas de la persona evaluada. Se debe adaptar, por tanto, el objetivo de la
evaluacion a la persona concreta con discapacidad que se va a evaluar y a sus necesidades
especificas, para poder ajustar también todos los pardmetros que guian dicha evaluacién.
En resumen, el proceso de evaluaciéon debe cumplir tres criterios basicos: (a) ajustar el
proceso y los instrumentos de evaluaciéon a la persona y al proposito concreto de la
evaluacion; (b) asegurar la validez de la informacidén que se recoge en la evaluacion de
todas las dimensiones pertinentes; y (c) garantizar la utilidad de la evaluacion realizada;
que debe realizarse con una intenciéon determinada y buscando un beneficio para la

persona con discapacidad evaluada.
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Tabla 14. Evaluacién de la discapacidad intelectual (adaptado de Schalock et al., 2010)

FUNCION DE p < INSTRUMENTOS Y
EVALUACION ' ROPOSITO ESPECIFICO METODOS DE MEDIDA
Establece la presencia de DI Tests de CI
Establece elegibilidad para:
. - . Escalas de conducta
Diagnostico  -Servicios .
. adaptativa
-Beneficios Edad de aparicién
¢.Como se pueden -Proteccioén legal P
entender los Escalas de intensidad de
problemas en el apoyos
funcionamiento ll'\poy(t).s L, Tests de CI
de un individuo? o s jvestigacion s Conducta adaptativa
Clasificacion Reembolso/financiacion . .
;o Evaluaciones ambientales
Caracteristicas .
. Factores de riesgo
seleccionadas : .
Etiologias
Medidas de salud
Mejora del funcionamiento Escalas de intensidad de
;Como se puede humano apoyos
¢ . Mejora de resultados
apoyar mejor a - Planes Centrados en la
Perfil de personales
esta persona para . . Persona (PCP)
apoyos Mejora en las elecciones de

que lleve una
buena vida?

las personas
Mejora en derechos
humanos

Planificacién individual
Planes autodirigidos
Inventario ecolégico

Aunque desde finales del siglo XX se diferencian estas tres funciones de evaluacion
de las personas con discapacidad intelectual, Luckasson et al. (1992) ain presentaban un
especial interés en la funcién diagndstica y clasificatoria, manifestado mayor preocupaciéon
por el conocimiento de si la persona era susceptible o no de pertenecer a un grupo
determinado. Progresivamente, Luckasson et al. (2002) y Schalock et al. (2010)
empezaron a abogar por una mayor centralidad de la funcién orientada a conocer el perfil
de apoyos su relacién mas directa con la intervencion (planificaciéon) y con la mejora

directa del bienestar de la persona con discapacidad.

Asi, para el desarrollo de este segundo capitulo se hara un paso general por las tres
funciones de la evaluacion, presentando diferentes métodos de medicion del Cociente
Intelectual (CI), la conducta adaptativa y las necesidades de apoyo como constructos de
especial importancia; exponiendo, a su vez, las semejanzas y diferencias de los
instrumentos de medida de estos constructos. Debido a la gran repercusiéon de la
evaluacion como fase clave del diagndstico, la clasificacion y la intervenciéon hablaremos
en este punto también de los instrumentos de medida existentes, reflejandose una gran
carencia de escalas de evaluacion relacionada con los constructos de reciente aparicion,
los cuales, a su vez, son necesarios para poder alinear las practicas diarias con los nuevos

modelos de discapacidad intelectual y calidad de vida.
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Enlazando con esta argumentacion, se expondra también el proceso de evaluacién
intrinseco a los propios programas de intervencién y la importancia de la continua
revision de las necesidades de apoyo. A través de los instrumentos pertinentes, se podra
garantizar la completa adaptacién del programa al individuo en cada momento, ajustando
progresivamente la intervencion a las posibles mejoras del funcionamiento humano y la
derivadas de mantener un apoyo adecuado durante un largo periodo de tiempo (Schalock,
Luckasson et al., 2007). Asimismo, se relacionan en este capitulo la evaluacién de los
apoyos y la evaluacién de la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual,
entendiendo la calidad de vida como uno de los principales beneficios de una vida con

apoyos.

Finalmente, para terminar el capitulo, se reflexiona sobre la importancia de
realizar una evaluacidn de necesidades de apoyo previa a la planificacién, poniendo a su
vez de manifiesto la falta de instrumentos que evalien necesidades de apoyo en personas
con discapacidad intelectual, especialmente orientados a la evaluacién de nifios y
adolescentes, lo que esta suponiendo un obstaculo para comenzar a realizar

planificaciones individualizadas.

La necesidad de desarrollo de un nuevo instrumento para los jovenes, a la luz de
los existentes para adultos y las propiedades que estos han manifestado tanto de manera
psicométrica como practica, dara paso a la parte empirica de esta tesis, donde se presenta
el desarrollo de un instrumento de evaluacién de necesidades de apoyo para nifios y

adolescentes con discapacidad intelectual.

2.1. COMO EVALUAR PARA EL DIAGNOSTICO Y LA CLASIFICACION

2.1.1. Evaluacion para el diagnéstico

El diagndstico de discapacidad intelectual ha constituido un tema de interés
principal para todos aquellos que intentan comprender este fendmeno y acercarse un
poco mas al complejo entramado de intervencion en este campo (Navas, Verdugo y Gémez,
2008). En la investigacion actual, destacan cuatro objetivos principales para realizar este
diagndstico: (a) examinar la presencia o ausencia de discapacidad intelectual; (b)
establecer la idoneidad de los servicios; (c) establecer la idoneidad para obtener
determinados beneficios; y (d) conocer la necesidad de proteccion legal. (Schalock et al.,

2010).
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Concretamente, para realizar en la actualidad un diagnéstico de discapacidad
intelectual deben aparecer, durante el desarrollo, limitaciones significativas en
funcionamiento intelectual y conducta adaptativa. Estas limitaciones han de ser
establecidas mediante el uso de medidas estandarizadas en la poblacion general
(incluyendo personas con y sin discapacidad), comparadas en cada situacion con las
caracteristicas individuales de la persona evaluada (lengua, edad, cultura..) e

interpretadas teniendo en cuenta las caracteristicas técnicas del test (error de medida...).

2.1.1.1. Como evaluar limitaciones intelectuales e instrumentos de medida

Histéricamente el marco tedrico que ha conceptualizado el funcionamiento
intelectual ha estado caracterizado por una visién de la inteligencia como factor dnico
(e.g., Spearman, 1904), representado de manera practica por el Cl. Desde la aparicion de
este modelo, el recelo hacia la inteligencia como factor unidimensional y la desconfianza
del poder del CI para evaluar inteligencia y servir como base del diagnéstico de la
discapacidad intelectual (Arnold, Riches y Stancliffe, 2011) han ido aumentando,
creandose otros marcos conceptuales para la inteligencia: (1) como un fenémeno
jerarquico (e.g.,, Carroll, 1997) y (2) como constructo multidimensional (e.g., Gardner,

1998; Horn y Cattell, 1966; Naglieri y Das, 1997).

Especialmente, la investigacion actual estd empezando a enfocarse en la
inteligencia entendida como factor multiple. Sternberg (1985) creé un modelo tripartito
de la inteligencia, caracterizado por tres componentes: analitico, creativo y practico. De
manera relacionada, Greenspan (Greenspan, 1997, 2006; Greenspan y Love, 1997;
Greenspan et al., 1996) defendia un modelo triparto de la inteligencia compuesto por
componentes conceptuales, practicos y sociales que fue incluido dentro de un modelo de
competencia general, pasando finalmente estos tres factores a relacionarse de manera
directa con el constructo de ‘conducta adaptativa’ (Schalock et al, 2010; Thompson y

Wehmeyer, 2008).

No obstante, la concepcion de la inteligencia como factor tnico y el reduccionismo
del CI contintian hoy guiando el diagndstico, puesto que ofrecen la evaluacidon psicométrica
de la inteligencia mas solida (Gottfredson, 2002). Barr (2007) afirmaba que las teorias
subyacentes a las escalas de evaluacion utilizadas se relacionan con las practicas diarias,
situandose la gran mayoria de los tests de inteligencia existentes para el diagnoéstico de la

discapacidad intelectual dentro del enfoque de medida del CI (Tabla 15).
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Tabla 15. Principales instrumentos utilizados en la evaluacion del funcionamiento intelectual en Espafia (adaptado de Verdugo, Guillén y Vicente, 2014)

ESCALA REFERENCIAS DESCRIPCION
WPPSI-IV Evalua el funcionamiento cognitivo de nifios desde 2
afios y 6 meses hasta 7 aflos y 3 meses. Ofrece un CI
Wechsler verbal, un CI manipulativo y una puntuacién global
Preschool and de CI Incluye un indice de lenguaje general y, en la
Primary Scale of etapa de mayor edad, un indice de velocidad de
Instrumentos Intelligence procesamiento.
Escalas de Inteligencia administrados
g individualmente y WISC-1V Evalua el CI de nifios (de 6 a 16 afios) a través de
Wechsler o . < .
, Wechsler (2012) disenados para Wechsler cuatro dominios: comprensidn verbal, razonamiento
(Wechsler Intelligence Scale, ; . . . . . .
4th edition) evaluar la inteligencia  Intelligence Scale perceptivo, memoria de trabajo y velocidad de
en distintos rangos de  for Children procesamiento.
edad.
Evalua el CI de los adultos mayores de 16 afios. Esta
WAIS-1V formado por quince pruebas, diez principales y cinco
Wechsler Adults opcionales, que se agrupan en cuatro indices:
Intelligence Scale comprension verbal, razonamiento perceptivo,
memoria de trabajo y velocidad de procesamiento.
Escala McCarthy de Aptitudes
Psicomotricidaz p y Permite valorar las habilidades cognitivas y motoras de nifios de entre 2 %2 y 8 % afios. Consta de
(cCarhy Scles ofChidrnts EEY (2006) 8 bt agrupudos s sl verbal et manipulatyn, e gever] o
Abilities [MSCA]) y ' ) P prop & '
Bateria de Evaluacion de Evalta la habilidad cognitiva y los conocimientos académicos para sujetos entre 2 %2y 12 % afios.
Kaufman para Nifios Kaufman y Consta de dos grandes escalas: una de procesamiento mental (secuencial y simultaneo) y otra de

(Kaufman Assessment Battery
for Children [K-ABC])

Kaufman (1997)

conocimientos que evalia los conocimientos adquiridos y el nivel de aprendizaje escolar. La
bateria presenta, ademas, una escala no verbal para evaluar a los nifios con dificultades lingtiisticas.

Test de Inteligencia No Verbal  Brown,
(Test of Nonverbal Intelligence, Sherbenou, y
2nd edition [TONI-2]) Johnsen (1995)

Permite la estimacién del CI de personas entre 5 y 85 afios mediante la evaluacién de la capacidad
para resolver problemas abstractos de tipo grafico, eliminando la influencia del lenguaje y de la

habilidad motriz.
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2.1.1.2. Cémo evaluar la conducta adaptativa e instrumentos de medida

Para establecer el diagnéstico de discapacidad intelectual no debe tenerse solo en
cuenta el funcionamiento intelectual, sino que también han de considerarse las
limitaciones significativas en conducta adaptativa. No obstante, la carencia tradicional de
instrumentos que proporcionan informacién relevante sobre las habilidades de
adaptacion de las personas con discapacidad intelectual ha derivado en el uso exclusivo de
medidas de CI para hacer el diagnéstico (e.g., Brown et al, 1995; Kaufman y Kaufman,
1997; McCarthy, 2006; Wechsler, 2012) o, en su caso, en el uso de otro tipo de recursos de
evaluacién que ofrecian una aproximacion a la conducta adaptativa, pero sin proporcionar

una medida especifica y diagndstica.

En el contexto internacional, existen mas de 200 pruebas de evaluacién de
conducta adaptativa identificadas; sin embargo la mayoria de ellos no cumplen los
requisitos necesarios que han de cumplir los instrumentos de diagndstico (Schalock et al.,
2010; Tassé, 2013; Tassé et al., 2012): (1) estar baremados sobre la poblaciéon general
(poblacion con y sin discapacidad intelectual), que incluyan las dimensiones especificas de
habilidades conceptuales, sociales y practicas (excluyendo habilidades motoras y
problemas de conducta); (2) incluir medidas de todos los aspectos de la conducta
adaptativa, aunque no sean evaluados por otros instrumentos estandarizados existentes;
(3) contener items con alto poder de discriminacion con el objetivo de minimizar los falsos
positivos y los falsos negativos, para lo cual sera fundamental tener en cuenta el error
tipico de medida del test; (4) contemplar que la conducta adaptativa de la persona con
discapacidad intelectual incrementa en complejidad con la edad y puede verse influida por
la disponibilidad de oportunidades, por factores culturales y por la presencia de
discapacidades de tipo fisico que pudieran limitar el desempefio de una actividad
concreto; (5) medir el comportamiento tipico (no en el rendimiento maximo); y (6)

evaluar la conducta adaptiva presente, es decir, en el momento de la evaluacién.

En la Tabla 16, podemos observar la descripcion de los cinco instrumentos mas
utilizados en el diagndstico de la conducta adaptativa, la mayoria de ellos s6lo disponibles
en inglés. Recientemente se ha publicado en Espafia el ABAS-II (Montero y Fernandez-
Pinto, 2013), pero ain no contamos en Espafia con datos sobre el uso y grado de
aceptacion de estos instrumentos dentro de la comunidad clinica. En cualquier caso, se
esta esperando la préxima publicacion de la DABS (Verdugo, Arias y Navas, en prensa),
considerada la escala mas adecuada para la evaluaciéon diagndstica de la conducta

adaptativa (Tassé, 2013).
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Tabla 16. Principales instrumentos utilizados en el diagnoéstico de la conducta adaptativa (Tassé, 2013; Tassé et al,, 2012)

ESCALA

REFERENCIAS

DESCRIPCION

Escala de Diagnoéstico de
Conducta Adaptativa
(Diagnostic Behavior Scale
[DABS])

Tassé et al. (en prensa)

Adaptacion espafiola: Verdugo, Arias
etal. (en prensa)

Instrumento orientado al diagnoéstico de limitaciones significativas en conducta adaptativa.
Existen tres versiones del instrumento (4-8 afios; 9-15; 16-21). Incluye tres subescalas:
habilidades conceptuales, sociales y practicas. Aporta una puntuacién general y una para
cada subescala.

Sistema de Evaluacién de la
Conducta Adaptativa- 11
(Adaptive Behavior
Assesment System [ABAS-II])

Harrison y Oakland (2003).

Adaptacién espafiola: Montero y
Fernandez-Pinto (2013)

Evaliia la conducta adaptativa desde el nacimiento hasta los 89 afios. Tiene diferentes
versiones dependiendo de la edad. Incluye 10 areas que aportan una puntuacién para cada
uno de los tres dominios principales (social, practico y conceptual) y una puntuaciéon
general.

Las Escalas Vineland-II de
Conducta Adaptativa
(Vineland Adaptive Behavior
Scale, 2nd edition)

Sparrow, Cicchetti y Balla (2005)

Escala de evaluacion del comportamiento adaptativo (desde el nacimiento hasta los 90
afios) mas utilizada a nivel internacional. No existe una adaptacion en espafiol reconocida
oficialmente. Se compone de tres subescalas: Vineland-S (encuesta); Vineland-E (para
facilitar el diagnéstico y planificacién de apoyos); Vineland-C (entorno escolar).
Proporciona medidas en: comunicacién, habilidades de la vida diaria, socializacidn,
habilidades motoras y conducta desadaptada.

Escala de Conducta
Adaptativa—Escuela,
Segunda Edicién

(Adaptive Behavior Scale-
School, Znd Edition [ABS-S:2])

Lambert, Nihira y Leland (1993)

Revision de la escala de conducta adaptativa de la AAMR desarrollada con el objetivo de
proporcionar informacién las habilidades adaptativas de las personas con discapacidad
intelectual de entre 3 y 18 afios. Ademas de la versién escolar recomendada para el
diagnoéstico ABS-S: 2, existe otra para version relacionada con ambitos residenciales y de la
comunidad ABS-RC: 2.

Escala de Conducta
Independiente Revisada
(Scales of Independent
Behavior - Revised [SIB-R])

Bruininks, Woodcock, Weatherman y
Hill (1996)

Proporciona una puntuaciéon de independencia utilizada con propdsitos diagnosticos,
planificacién de programas y evaluacién de resultados. Evalia conducta adaptativa y
desadaptativa de personas de entre 3 meses y 40 afios en 14 subescalas agrupadas en
cuatro dominios: destrezas motoras, destrezas sociales y comunicativas, destrezas de vida
personal y destrezas de vida en comunidad.
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La DABS es la tinica escala de conducta adaptativa existente capaz de cumplir todos
requisitos para un instrumento de diagndstico, habiendo siendo desarrollada de manera
especifica con ese objetivo. Presentamos a continuaciéon (Tabla 17) un resumen de los
criterios establecidos (Schalock et al., 2010; Tassé et al., 2012, Tassé, 2013) asi como una
breve descripcion de como la DABS ha sido construida sobre estos supuestos, quedando
asi patente la importancia y adecuacién del uso de la misma dentro del proceso

diagnéstico de la discapacidad intelectual.

Tabla 17. Ajuste de la DABS a los criterios de la evaluacion diagnostica de conducta adaptativa

CRITERIOS PARA ESCALAS DE

DIAGNOSTICO DESCRIPCION DE LA DABS

e Durante su desarrollo, fue aplicada a personas tanto con
Estar baremados sobre la poblacién discapacidad como sin ella, permitiendo evaluar de
general (poblacién con y sin manera fiable dos desviaciones tipicas por debajo de la
discapacidad intelectual). media general (eficacia en el diagnostico de las personas

con discapacidad ligera).

Incluye una puntuacioén general y una puntuacién
especifica para cada una de las tres habilidades
adaptativas (conceptuales, practicas, sociales), estructura
contrastada mediante un Analisis Factorial Confirmatorio
(AFC) (Arias, Verdugo, Navas y Gomez, 2013).

Ofrecer una medida especifica de
habilidades adaptativas conceptuales,
sociales y practicas asi como una
medida global de conducta adaptativa.

Excluye cualquier item relacionados con habilidades
motoras y problemas de conducta.
e Incluye aspectos de la conducta adaptativa que

Contener items especificos de actualmente no son evaluados por ninguna escala como:
conducta adaptativa que, a su vez, ingenuidad, prudencia, credulidad y habilidades

cuenten con alto poder de relacionadas con el empleo de las nuevas tecnologias
discriminacién con el objetivo de (Greenspan 2006, 2012).

minimizar los falsos positivos y los e El innovador uso de la Teoria de Respuesta a los [tems
falsos negativos en la realizacion del (TRI) en su baremacién ha optimizado la capacidad de la
diagnéstico. DABS para identificar correctamente si una persona

presenta discapacidad (sensibilidad) o no (especificidad),
superando la eficacia de otros instrumentos (Balboni et

al, 2014).
e Se recogen tres versiones de la escala orientadas
Contemplar que la conducta diferentes edades (4-8; 9-15; 16-21) que recogen las
adaptativa de la persona con peculiaridades de cada uno de los grupos de edad
discapacidad intelectual incrementa establecidos a través de la seleccion de los 75 mejores
en complejidad con la edad y puede items para cada uno de los rangos de edad establecidos

verse influida por la disponibilidad de (25 para cada una de las tres habilidades).

oportunidades, por factores culturales e Se contempla la opcién de respuesta ‘No Aplicable’, para

que pudieran ejercer su influencia en aquellas actividades que la persona no tiene la

la expresion de la conducta oportunidad de desarrollar (cultura...).

adaptativa. Recoge diferentes adaptaciones del instrumentos para los
diferentes contextos (e.g. Verdugo, Arias et al., en prensa).

¢ Los items no hacen referencia a la potencialidad de a
persona, sino a su funcionamiento diario actual,
atendiendo mas al desempefio diario que a la capacidad
para adquirir nuevas habilidades.

Medir el comportamiento tipico (no
en el rendimiento maximo) en el
momento de la evaluacion.
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No obstante, aunque la carencia de instrumentos de diagnostico de conducta
adaptativa es evidente (especialmente en Espafia), contamos en nuestro contexto con otro
tipo de herramientas de evaluacion de la conducta adaptativa capaces de aportar
informacién relevante sobre el funcionamiento adaptativo para realizar clasificaciones o
planes de intervencion (Tabla 18). Teniendo presente que estos instrumentos no han sido
disefiados y validados con objetivos diagndsticos, estos pueden ser utilizados para
proporcionar informacién sobre las personas con discapacidad intelectual que resulte de

utilidad para los profesionales que trabajan en las diferentes organizaciones y servicios.

Tabla 18. Otros instrumentos utilizados para valorar la conducta adaptativa

INSTRUMENTO DESCRIPCION REFERENCIAS
Formado por tres instrumentos que ICAP
permiten vincular la evaluacion Bruininks, Hill, Weatherman y
normativa de la conducta adaptativa de Woodcock (1986)
Sistema de una misma persona (Inventory for Client  Montero (1993)
Valoracién- Agency Planning [ICAP]), conla CALS
Ensefianza- evaluacion criterial de sus habilidades Morreau y Bruininks, 1991
Evaluacion de  adaptativas (Checklist of Adaptive Living Morreau, Bruininks, y Montero
Destrezas Skills [CALS]) y con el disefio de (2002)
Adaptativas intervenciones concretas en funcion de
estas evaluaciones (Adaptive Living ALSC

Skills Curriculum [ALSC]). Se recomienda  Bruininks, Morreau, Gilman y
usarlas conjuntamente, pero pueden A.nderson (1991)
usarse de manera independiente. Gilman et al. (2002)

Verdugo (1996). Programa de

Programas Trilogia de programas elaborada como Orientacion al Trabajo (POT)
Conductuales materl-ales de apoyo que orientan a los Verdugo (2012). Programa de
Alternativos profesionales en el desarrollo y Habilidades Sociales (PHS) (2a ed.)
(PCA) planificacién de programas destinados a

Verdugo (2000). Programa de

la adquisicién de habilidades basicas.
Habilidades de Vida Diaria (PVD)

De manera adicional, en el ambito internacional se cuenta con la escala
Developmental Disability Profile (DDP) (Brown et al., 1986), que proporciona informacién
sobre tres dominios: adaptacién, inadaptacion y salud. Esta escala tiene una fiabilidad y
validez comparables a las de otros instrumentos de conducta adaptativa utilizados en el
diagndstico y ha sido usada en el proceso de determinacién de subvenciones. Su uso
principal ha estado centrado en la evaluaciéon de la competencia personal (conducta
adaptativa), pero también se ha utilizado en la elaboracion de planes individualizados de

apoyo para estimar las necesidades de las personas con discapacidad intelectual.
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Capitulo 2

2.1.2. Evaluacion para la clasificacion. Hacia un sistema de clasificacion

multidimensional

Cuando hablamos de la clasificacion los objetivos no estan tan definidos como en el
caso del diagnostico, ya que la informacion sobre las personas con discapacidad intelectual
se puede agrupar con varias finalidades, variando los medios utilizados para realizar las
clasificaciones en funcién del objetivo. A pesar de los peligros del etiquetaje que pueden
derivarse de la clasificacion (Gallagher, 1976), las categorias no tienen por si mismas un
cariz negativo, sino que lo adquieren si se utilizan de modo peyorativo, hecho bajo el cual
suele haber un problema actitudinal (Verdugo, 2003b). El tinico objetivo de la clasificaciéon
reside en conocer similitudes y diferencias entre individuos y grupos, y ha sido probada su
adecuaciéon para favorecer el progreso de las personas con discapacidad en varios

ambitos: educacién, empleo, servicios de salud mental y otros (Fidler y Hodapp, 1998).

Tradicionalmente, se ha estudiado la clasificaciéon de la discapacidad tinicamente
con fines diagnoésticos, por lo que las personas con discapacidad intelectual son
clasificadas mayoritariamente con relacidn al CI o la conducta adaptativa. Sin embargo, lo
cierto es que existen otras muchas clasificaciones orientadas a unificar grupos alrededor
de criterios especificos e interesantes para un objetivo concreto, ya sea de investigacion o
de intervenciéon (Florian y McLaughlin, 2008; Navas, Verdugo y Gomez, 2008; Sturmey,
1999; Verdugo, 2003b; Vig, 2005). En 2006, Simeonson, Grandlund y Bjork-Akesson
consolidan la importancia de un sistema de clasificacion multidimensional, que no se
centrara s6lo en una Unica dimension de la vida de la persona con discapacidad. Schalock y
Luckasson (2013a, 2013b) defienden que para conocer con precisién a una persona con
discapacidad debe utilizarse una evaluacion multidimensional que, al menos, de respuesta

a todos los dominios que componen el modelo de discapacidad intelectual (Tabla 19).

A pesar de su importancia tedrica, la clasificacion multidimensional apenas ha
encontrado aun cabida en la practica, siendo actualmente la clasificacién centrada en un
Unico criterio (unidimensional) la mantenida por los sistemas de clasificacion
internacionales (OMS, 2001; APA, 2013). No obstante, si puede observarse un fuerte
cambio conceptual en la medida que se ha superado la necesidad de clasificar siempre a
las personas con discapacidad intelectual en funcién de su CI. La clasificacion por niveles
de severidad mas relacionada con el diagnoéstico, se relaciona en estos momentos con la
conducta adaptativa en el DSM-5 (APA, 2013); pues se asume, literalmente, que la
conducta adaptativa tiene en cuenta el entorno de la persona en mayor medida dentro de

la evaluacién que el criterio de CI.
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Tabla 19. Sistema de Clasificaciéon Multidimensional (Schalock et al., 2010)

DIMENSIONES MEDIDAS CLASIFICACION
Capacidad Aplicacién individualizada de tests Niveles de CI
Intelectual de CI
Conductg Escalas de conducta adaptativa Niveles de conducta adaptativa
Adaptativa
Inventarios de salud y bienestar Estado de salud
Medidas de salud mental Estado de salud mental
Salud

i Factores de riesgo
Evaluacion etiolégica o
Grupos etioldgicos

Escalas de integracion en la . 0 .
g Grado de integracién en la comunidad

comunidad
Participacién Escalas. de implicacién en la Grado de implicacién en la comunidad
comunidad
Medidas de relaciones sociales Nivel de interacciones sociales
Medidas de la vida en el hogar Level of in-home activities
Evaluacion del ambiente (fisico, .
Contexto social y actitudinal) ( Estado del ambiente
Evaluacion personal Estado personal
Escalas de necesidades de apoyos Nivel de necesidades de apoyo
Apoyos

Evaluacion de la conducta funcional Perfil de necesidades de apoyo

Otra de las razones que han orientado el cambio de la clasificacion diagndstica
hacia la conducta adaptativa ha sido su innegable relaciéon directa con el concepto de
apoyos y necesidades de apoyo, componentes centrales del modelo actual de la
discapacidad intelectual. En este sentido, las necesidades de apoyo y las continuas
evidencias de su funcionalidad estan haciendo cada vez mas presente este criterio

clasificatorio dentro de los servicios que atienden a personas con discapacidad intelectual.

Como muestra de la progresiva presencia de clasificaciones basadas en la
intensidad de las necesidades de apoyo sefialamos la clasificacion diagnéstica de los
Trastornos del Espectro Autista (TEA) en el DSM-5 (APA, 2013), que queda representada
en funcion de categorias que reflejan diferentes niveles de apoyo (requiere apoyo, requiere
apoyo sustancial, y requiere apoyo muy sustancial). Asimismo, es necesario sefialar en este
punto que los niveles de dependencia en Espafa reflejados por la Ley 39/2006 de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situaciéon de
Dependencia (Ley de Dependencia) también estdn determinados por un criterio de apoyos

(dependencia moderada, dependencia severay gran dependencia).

Concretamente, la clasificacion a través de las necesidades de apoyo supuso uno de
los primeros avances en la clasificaciéon de las personas con discapacidad, resultando el

primer intento por ofrecer una clasificacién que no tuviera exclusivamente en cuenta el
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déficit de funcionamiento de la persona. Debido a su gran importancia, pasamos a
continuacion a describir de manera mas precisa la incorporaciéon del concepto de

necesidades de apoyo como criterio clasificatorio.

2.1.2.1. La clasificaciéon a través de la intensidad de las necesidades de apoyo

Uno de los mayores cambios propuestos desde del manual de 1992 (Luckasson et
al,,) fue la incorporaciéon de un sistema de clasificacion basado en la intensidad de las
necesidades de apoyo de la persona con discapacidad intelectual (intermitente, limitado,
extenso y generalizado), aportando la posibilidad de utilizar otros criterios clasificatorios,
complementarios a la clasificacion diagnéstica, que respondieran a objetivos distintos. Sin
embargo, esta propuesta caus6 una gran confusién entre profesionales e investigadores
quienes, erroneamente, pensaron que esta clasificaciéon suponia una sustitucion total de
las categorias diagnodsticas tradicionales y que la intensidad de apoyos era un concepto
totalmente subjetivo (Vig y Jedrysek, 1996). Pocos meses mas tarde, Luckasson, Schalock,
Snell y Spitalnik (1996) clarificaron el caracter adicional (no sustitutorio) de la
clasificacién de la intensidad de apoyos y propusieron una parrilla de toma de decisiones

con indicadores objetivos para facilitar su identificacién y categorizacion (Tabla 20).

Tabla 20. Parrilla de toma de decisiones sobre la intensidad de apoyos (Luckasson et al., 1996)

Intermitente Limitado Extenso Generalizado

Tiempo . Posiblemente a

TIEMPO El que sea emb Habitualmente
. . limitado, a . lo largo de toda

Duracién necesario . continuo .

veces continuo la vida
TIEMPO Infrecuente, de Regular, anticipado, podria ser alta Alta frecuencia,
Frecuencia baja frecuencia frecuencia constante
CONTEXTOS

Vida diaria, trabajo,

ocio y tiempo libre,
salud, comunidad,
etc.

Pocos, 1-2

Varios contextos, pero no todos

Todos o casi
todos

Consultas o

Contacto con

. Contacto .
RECURSOS comentarios . profesionales Contacto
. . ocasional o .
Profesionales ocasionales, o regular y continuo, constantey
. : limitado en el s
tecnoldgicos habitual tabla de Hiempo. Dero semanalmente supervision por
asistencia horarios, po, p contacto constante  profesionales
Ly frecuente .
supervisién con profesionales
Apoyos Apoyos basados
n:tu};ales alto Mezcla de apoyos naturales y erll) e?servicio
DISRUPCION ’ basados en servicios, menor grado

grado de eleccion
y autonomia

de eleccién y autonomia

controlado por
otros
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Aunque esta clasificacién ayud6 a comprender el constructo de ‘necesidades de
apoyo’, generd muchas criticas desde el ambito clinico, entre las que destaca el
solapamiento existente entre las categorias apoyo limitado y apoyo extenso en los criterios
referentes al tiempo (frecuencia), contextos y disrupcién. Por ello, en 1999, Schalock
describe de nuevo esta parrilla de toma de decisiones y aporta una serie de mejoras a la
misma, realizando una descripcién mas exhaustiva de los criterios de las categorias de

clasificacién propuestas y evitando solapamientos (Tabla 21).

Tabla 21. Modificaciones en la parrilla de toma de decisiones (Schalock, 1999)

Limitado Extenso
TIEMPO Menos frecuente, quizas . 2
. Mas frecuente, quiza generalmente
Frecuencia semanalmente
CONTEXTOS

Vida diaria, trabajo,
ocio y tiempo libre,
salud, comunidad...

Varios contextos, quizas 4-5,

Varios contextos, quiza 3 6 4
pero no todos

Apoyos naturales considerables, Algunos apoyos basados en el
DISRUCPION algtn grado de elecciéon y servicio, control considerable de
autonomia otros

A pesar de este intento por mejorar y afianzar la clasificacion basada en la
intensidad de las necesidades de apoyo, continuaron las criticas a esta propuesta de
agrupacion y al modo en que se planteaba el proceso la toma de decisiones (Arnold, Riches
y Stancliffe, 2014a). Greenspan y Switzky (2003) afirmaban que el sistema de clasificacién
de las intensidades de apoyo propuesto no era util, pues se trataba mas de un prondstico
que de una clasificacién. No obstante, estos autores si apoyaban la importancia de la
clasificacién de las necesidades, proponiendo una revision de este planteamiento que
garantizara que la evaluacion de la intensidad de apoyos cumpliera cuatro criterios: (a)
englobar un amplio rango de dimensiones vitales; (b) proporcionar a una puntuaciéon que
reflejara la relevancia de resultados criticos; (c) ser utilizada para diagnosticar a aquellos
que tienen discapacidades y diferenciales de aquellos que no la tienen; y (d) ubicar a las

personas que se cualificaran sobre un continuo desde muy necesitado a nada necesitado.

Finalmente, el modelo actual de discapacidad desarrollado por la Asociacién
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities) [AAIDD]) (Schalock et al, 2010) no recoge de
manera explicita las categorias de intensidad de apoyos expuestas en las ediciones

anteriores del manual. No obstante, si se refleja la importancia de un sistema de
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clasificacién multidimensional donde se presenta el nivel de las necesidades de apoyo

(obtenido a partir de los resultados de escalas de intensidad de apoyos estandarizadas),

como uno de los criterios clasificatorios principales que han de ser utilizados en la

evaluacion de las personas con discapacidad. Actualmente, el debate sigue abierto y

recientemente Arnold et al. (2014a) han propuesto un nuevo sistema de clasificacién mas

preciso que recoge el papel del contexto y la diferencia entre apoyos y necesidades de

apoyo (Tabla 22).

Tabla 22. Descriptores y clasificacion de las necesidades de apoyo. Adaptado de Arnold et al.

(2014a)

Modificador temporal

Tiempo limitado/temporal

Intermitenteocasional

En desarrollo

La persona solo necesitard este nivel de apoyo por un corto
periodo de tiempo, normalmente desde una semana hasta
aproximadamente seis meses.

La persona solo necesita apoyo ocasionalmente, por ejemplo uno o
dos dias a la semana o solo algunos meses del afio.

La persona necesita este nivel de apoyo de manera regular y
durante mas de seis meses.

Nivel/Calificador

Apoyo: en este contexto, el apoyo hace referencia a la asistencia proporcionada por otra persona.
Apoyo natural: hace referencia al apoyo disponible para cualquier persona en la misma comunidad.

Ninguno/sin apoyo formal

Ligero

Moderado

Sustancial

Generalizado

Ningun apoyo es necesitado a mayores del apoyo que ya existe de
manera natural para las personas que viven en esa comunidad.

La persona solo necesita del apoyo una, dos o pocas veces al dia o
una supervisioén ocasional, apoyo fisico o verbal ademas del apoyo
que ya esta disponible de manera natural.

La persona necesita apoyo directo varias horas cada dia, ademas
del apoyo que ya esté disponible de manera natural.

La persona necesita apoyo directa facilmente disponible 24 horas
al dia, ademas del apoyo que ya esté disponible de manera natural.
La persona podria estar sola sin apoyo o supervisiéon dos horas.

La persona necesita apoyo directo de dos o mas personas algunas
veces al dia, ademas de otras necesidades de apoyo sustanciales.

Sistema de Apoyo
Consistente: regular, constante

Estable: una vez establecido, sin cambios ni fluctuaciones

Consistente y estable

Inconsistente o inestable

Ausente

En crisis

La persona esta bien apoyada a través de un sistema de apoyos
consistente y estable.

La persona recibe apoyo aunque la red de apoyo de la persona es
inconsistente o inestable para cubrir el nivel de necesidades de
apoyo de la persona. La persona podria no recibir siempre el nivel
de apoyos que necesita, o el sistema de apoyo ha cambiado y ya no
sera capaz de cubrir las necesidades de la persona en el futuro.

La persona requiere apoyo pero no tiene una buena red de apoyo.

La persona requiere apoyo y la red de apoyo y el sistema de apoyo
de la persona es incapaz de proporcionar el apoyo necesario, lo
que pone a la persona o a otros en riesgo y peligro de dafio severo.
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En definitiva, si bien las investigaciones sobre la intensidad de los apoyos atin no
estan tan avanzadas como para poder establecer un punto de corte que identifique la
presencia o ausencia de discapacidad, la informacién ofrecida por las escalas de
necesidades de apoyos es muy util a la hora de realizar perfiles individualizados que

optimicen la planificacidn y provision de apoyos (Thompson y Viriyangkura, 2013).

2.2. EVALUACION PARA EL PERFIL DE APOYOS

Snell y Drake (1994) concluyeron que la etiqueta de discapacidad es necesaria en
términos de elegibilidad, pero un perfil de necesidades de apoyo es esencial para poder
disefiar y proporcionar los apoyos que necesita cada persona con discapacidad intelectual.
Este perfil aporta resultados con dos finalidades diferentes (Schalock et al., 2010); por un
lado, generar informacién aplicable a la toma de decisiones en un amplio abanico de temas
legales y, por otro, de manera primordial, ayudar en el proceso de planificacién de apoyos
proporcionados por profesionales, familiares y amigos. En este sentido, estos perfiles de
apoyos cuentan con cuatro caracteristicas principales: (1) son individuales y cambiantes;
(2) estan orientados a la consecucion de resultados deseados o valorados por la persona;
(3) se relacionan con la mejora de la calidad de vida y la participacién, no sélo con el

aprendizaje; y (4) buscan, preferentemente, apoyos naturales.

En este capitulo, se presentan algunas caracteristicas fundamentales a tener en la
construccién de un buen perfil de apoyos y en la consecuente planificacién individualizada
de apoyos. En este sentido, la evaluacion de las necesidades de apoyo se presenta como el
eje central de ambos procesos, la cual ha de ser establecida dentro de un modelo de
evaluacion de necesidades de apoyo determinado y llevada a cabo a través de las
herramientas pertinentes. Con este objetivo, se describen en este apartado los modelos e
instrumentos de evaluacion de necesidades, justificando las implicaciones y la eleccion de
aquellos mas apropiados para enmarcar la evaluaciéon de las necesidades de apoyo en el

ambito de la discapacidad intelectual.

2.2.1. Modelos de evaluacion de necesidades de apoyo

Una de las taxonomias de necesidades mas conocidas fue la creada por Maslow a
mediados del siglo XX. El triangulo de Maslow (1943) hace referencia a aquellas

necesidades propias del ser humano (necesidades fisiologicas, de seguridad, de afiliacion,
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de reconocimiento y de autorrealizacion), diferenciando aquellas necesidades basicas de
otras de orden secundario y estableciendo una jerarquia de las necesidades para la
supervivencia, pero manteniendo la importancia de satisfacer todas esas necesidades para
poder llevar una vida digna. En este sentido, analizando las necesidades extraordinarias de
las personas con discapacidad con esas necesidades propias del ser humano, podemos
plantear que las personas con discapacidad necesitan apoyos para poder cubrir con

satisfaccion esas necesidades humanas.

Tradicionalmente, no se han proporcionado los apoyos que las personas con
discapacidad necesitaban para llevar una vida de calidad, siendo las necesidades de orden
primario las tUnicas cubiertas desde el paradigma asistencial de la discapacidad. Asi,
marcando una desconexion con las creencias anteriores, Thompson y Viriyangkura (2013)
resaltan que desde el actual modelo de la discapacidad todas las fases de este modelo
propuesto por Maslow han de ser prioritarias en la medida que estas lo sean para la
persona con discapacidad, reflejando asi la naturaleza mas subjetiva de este constructo

(Kotler y Armstrong, 2008).

Esta subjetividad de las necesidades humanas ya fue recogida en 1987, cuando
Mckillip definié la necesidad como un juicio de valor de tener una carencia que puede ser
solucionada. Posteriormente, cuando Pérez (1991) analiza esta definicién, reconoce de
manera explicita que las personas con diferentes valores (culturales, sociales, religiosos...)
percibiran diferentes necesidades, apreciando la importancia de las creencias y
expectativas personales y sociales en la comprensidon de una determinada necesidad. Asi,
la evaluacion de necesidades individuales dentro de un contexto social especifico,
constituye el elemento fundamental para la identificacién de una necesidad como tal y

para la determinacion de su magnitud (Hernandez, 1995).

De manera complementaria, Witkin y Altschuld (1995) definieron la evaluacién de
necesidades como un conjunto de procedimientos sistematicos llevado a cabo con el
propdsito de establecer prioridades y tomar decisiones acerca de c6mo mejorar un
programa o una organizacion y de la distribucién de los recursos. En este sentido, la
aparicion de este tipo de estudios en el ambito social surge segiin Tejedor (1990), por tres
razones principales: (1) la justificacion del gasto publico que demandan de los poderes
politicos las fuerzas sociales en un contexto democratico; (2) la coyuntura de expansién de
servicios sociales que hoy se vive; y, paraddjicamente, (3) la escasez de recursos

disponibles para invertir en esos servicios sociales. Es decir, se trata de maximizar la

110



Justificacion Tedrica

intervencion a partir del conocimiento real de la necesidad que se plantea, estableciendo

objetivos e intereses prioritarios en el proceso de planificaciéon de apoyos.

En definitiva, la evaluacién de necesidades representa una modalidad de
investigacion social aplicada que permite acercarse al estudio de las carencias o problemas
percibidos en un ambito determinado con el objetivo de poder priorizar aquellas mas
significativas y planificar nuestra intervencién de manera que sea lo mas efectiva tanto
para la persona como para el proveedor. Para abordar su estudio, existen tres modelos

tedricos sobre coémo evaluar necesidades (Chacén, 1989; Mckillip, 1987):

2.2.1.1. Modelo de marketing

Desde esta perspectiva la evaluacion de necesidades se define como un proceso de
feedback, para aprender y adaptarse a las necesidades de una poblacién concreta (Marti-
Costa y Serrano-Garcia, 1983; Nieckerns, Purga y Noriega, 1980). En este sentido, la
evaluacion de necesidades es considerada como un medio inevitable para la supervivencia
y el desarrollo organizacional, ya que su principal tarea reside en satisfacer los deseos del
mercado mediante el disefio, comunicacién y prestacién de productos y servicios

apropiados y competitivamente viables (Kotler, 1982).

Es decir, el modelo de marketing, concibe las necesidades como deseos y el analisis
de necesidades conllevaria determinar y apostar por los servicios que las poblaciones
objetivo estan dispuestas a utilizar. Para lograr este objetivo, es necesario seguir tres
pasos fundamentales: (1) seleccién de la poblaciéon objetivo, que real o potencialmente
pueda elegir los servicios y que sea capaz de realizar el intercambio; (2) seleccion de la
posicion competitiva: Distinguir lo servicios propios de los ofrecidos por otras
instituciones; (3) desarrollo de una combinaciéon de marketing efectiva, seleccionando el
rango y la calidad de los servicios que maximizan su utilizaciéon por parte de la poblacion

objetivo.

La perspectiva de marketing puede ser util para una planificaciéon organizacional,
pero es cuestionable que sea aplicable en un andlisis de necesidades a titulo individual, tal
y como se pretende con el actual modelo de la discapacidad. El enfoque del marketing
define las necesidades de la poblacién objetivo por la intersecciéon entre las capacidades de
una organizacion y las elecciones expresadas por la poblacion objetivo, pero considerando
a esta como homogénea. Ademas, no hace una clara distincion entre necesidades y deseos,

necesaria para el desarrollo de planes de apoyos individualizados.
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2.2.1.2. Modelo de toma de decisiones

Este modelo es una adaptacion del Analisis Multiatributivo de Utilidad (AMU)
(Edwards y Newman, 1982; Kenney y Reiffa, 1976; Pitz y McKillip, 1984) y se basa en tres
supuestos: (1) es mas probable que se utilicen los resultados de una investigacion aplicada
si se atiende a los valores y a la informacién que necesitan los potenciales usuarios de la
investigacién; (2) las personas que deben adoptar decisiones muestran sesgos en sus
juicios cuando se enfrentan al andlisis de necesidades; (3) ningun indicador ni criterio
simple evalia un constructo perfectamente, por lo que resulta mas acertado el uso de

indicadores multiples.

El modelo de toma de decisiones hace explicitos los valores y el papel que juegan
en el analisis de necesidades. Habitualmente se introducen en la evaluacidn los valores de
los usuarios de la investigacion, pero recoge también la de los investigadores o la de otros
grupos afectados. El principal inconveniente de este modelo es su complejidad y, ademas,
corre el riesgo de satisfacer mas las necesidades del evaluador que del evaluado, por el

sesgo que supone recoger de manera explicita la opinion de éste.

2.2.1.3. Modelo de discrepancia

El modelo de discrepancia (Witkin, 1977) es el mas utilizado en numerosos
ambitos sociales en general y en especial en el campo de la discapacidad, ya que incide en
las expectativas de cada persona y, a la vez, se basa en el conocimiento del rendimiento
normativo a través de tres fases: (1) establecimiento de fines y objetivos: Definir lo que
deberia ser; (2) evaluacion del nivel de funcionamiento actual: Determinar lo que es; (3)

identificacion de discrepancias y diferencias entre lo que es y lo que deberia ser.

Durante la fase de establecimiento de fines y objetivos se hacen explicitas las
expectativas sobre los resultados. Lo mas usual es entrevistar a un grupo de expertos
sobre las dimensiones que definen el funcionamiento adecuado dentro del area objeto de
analisis. Estas expectativas son indicadores de lo que deberia ser el valor éptimo de una
dimension en un momento y circunstancia concreta. El segundo paso consiste en evaluar
el rendimiento actual del servicio en cada una de las dimensiones definidas previamente
El tercer paso es la identificacion de la discrepancia. La necesidad viene definida por
aquella medida de ejecucién que sea inferior a los niveles deseados determinados por los

expertos (atendiendo al desempefio de los iguales en las actividades deseadas).
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Aunque todos los modelos podrian ser aplicados de un modo u otro al trabajo
realizado por los diferentes centros y servicios del entorno de las personas con
discapacidad, este dltimo modelo es mas conveniente para la evaluacién de necesidades de
apoyo extraordinarias. Se considera que el modelo de la discrepancia recoge los puntos
fuertes de las otras aportaciones y propone un sistema que se ajuste perfectamente a la
actual concepcién de la discapacidad intelectual: (a) refleja la importancia de diferentes
contextos; (b) presenta un matiz multidimensional; (c) tiene en cuenta las necesidades en
comparacion con los iguales (d) da prioridad a los resultados; y (e) busca un proceso
continuo de feedback que mejore el funcionamiento de la organizacién en su conjunto y

que responda a las necesidades y deseos individuales de los usuarios.

2.2.2. Como evaluar necesidades de apoyo e instrumentos de medida

Teniendo como referencia el modelo de la discrepancia, la evaluacion de las
personas con discapacidad intelectual conlleva numerosas evaluaciones tanto sobre
diferentes aspectos de la persona como del entorno. Entre ellos, Thompson et al. (2009.
destacan la importancia de la evaluacion de necesidades extraordinarias, es decir, los
apoyos y ayudas que la persona precisa (lo que es) y que no serian necesitadas por otras
personas de la misma edad y condicion (lo que deberia ser). En este sentido, el objetivo
ultimo de la evaluacién de las necesidades reside en conocer la intensidad de los apoyos
(tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo) que la persona ha de recibir para poder
completar de manera satisfactoria las tareas cotidianas y superar con éxito las necesidades

que cualquier persona presenta (y cubre) en su vida diaria.

Las herramientas de evaluacién de necesidades de apoyo son una pieza primordial
en el desarrollo de planes centrados en la persona y tienen una gran importancia practica
para los equipos de planificacion, ya que la evaluacién de las necesidades de apoyo
contribuye a un proceso de planificacién exitoso (Schalock et al., 2010). Sin embargo, una
de las grandes limitaciones que aparecen en las ciencias sociales, ambito donde se ubica la
investigacion en discapacidad, es la dificultad de medir constructos psicoldgicos de
manera cuantitativa. Como cualquier otro constructo psicologico, las necesidades de
apoyo de una persona no son directamente observables, de manera que el conocimiento
del mismo solo puede ser realizado a partir de pruebas indirectas. Por ello, el desarrollo de
escalas, instrumentos y herramientas de evaluacion elaboradas debe ser valorado como un
esfuerzo digno que pretende suplir el obsticulo de medir aquello que no podemos

observar de manera directa.
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Por tanto, las necesidades de apoyo de una persona pueden medirse con diferentes
niveles de precisidn y con diferentes objetivos a través de autoinformes, observaciones,
entrevistas... que indiquen la intensidad de las necesidades de apoyo; siendo la mas
aconsejable una escala o test de evaluacion. Segin autores como Salvia e Isseldyke (1995)
y Verdugo (1994), las escalas de medicién son una de las herramientas mas aconsejados
en la evaluacion de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual ya que permiten
obtener datos en situaciones estructuradas o tipificadas para describir el objeto de la
evaluacién. Sin embargo, no cualquier escala es valida. Estos autores manifiestan que el
proceso de estandarizacidn es esencial en estas escalas, es decir, es fundamental que la
informacion obtenida con el test sea consistente y que se garanticen las mismas
condiciones de aplicacién para poder comparar la ejecucién de la persona evaluada con la
norma o con el criterio establecido. Este proceso e estandarizacion requiere un duro
trabajo por lo que, debido a la reciente aparicion de la importancia de los apoyos en la vida
de las personas con discapacidad, existe una gran escasez de instrumentos fiables y
validos encargados de medir la intensidad de las necesidades de apoyo de esta poblacidon

especifica.

Ante esta situacion de escasez de herramientas, y conociendo la importancia de la
evaluacion de las necesidades de apoyo, los profesionales del ambito de la discapacidad
intelectual empezaron a utilizar instrumentos existentes de competencia general como
medio para inferir las necesidades de apoyo, obteniendo asi un medio para poner en
practica las orientaciones generadas por el nuevo marco tedrico. Destaca especialmente el
extendido uso de instrumentos como el ICAP en Espafia (afiadido al uso de la escala DDP,
en otros paises), desarrollados previamente para la evaluaciéon de conducta adaptativa

pero que no resultaron ser 6ptimos para el diagnéstico (Tassé et al., 2012).

Sin embargo, aunque los constructos de conducta adaptativa y necesidades de
apoyo estan relacionados, no son iguales: aunque que a partir de los instrumentos de
conducta adaptiva es posible conocer aquellas areas donde las personas presenta mas
carencias o necesidades para adaptarse a una vida tipica, es imposible determinar la
intensidad de estas necesidades o la naturaleza de los apoyos que debian ser
proporcionados para cubrir esas necesidades, lo que supone el objetivo de las escalas de
necesidades de apoyo. La CIF fue utilizada también para inferir necesidades de apoyo en el
caso de una persona con pardlisis cerebral (Chiorino, 2004); sin embargo, su uso
esporadico y su objetivo prioritariamente cualitativo no la convierte en una buena opcion

para la evaluacién estandarizada de necesidades.
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Asf las cosas, desde 1992, aunque mas intensamente desde 2002 (Luckasson et al.;
Thompson, Hughes et al.), investigadores y profesionales de atencién directa empiezan a
reclamar el desarrollo especifico de una escala de evaluacién de las necesidades de apoyo.
No obstante, atin en 2012, cuando Schalock y Verdugo analizaron las causas por las que las
planificaciones de apoyos no siempre eran llevadas a cabo por las diferentes entidades y
asociaciones (a pesar de las evidencias de su repercusion en la calidad de vida e inclusion),
encontraron que una de las razones principales era, precisamente, la falta de herramientas
especificas de evaluacién de necesidades de apoyo destinadas a personas con discapacidad
intelectual; lo que limitaba, a su vez, la implementacién de estrategias adecuadas de

provision de apoyos.

Presentamos a continuacién los cuatro instrumentos para medir necesidades de
apoyo en personas con discapacidad intelectual existentes en la actualidad, poniéndose de
manifiesto la necesidad de seguir investigando en esta linea. Si bien es cierto que existen
otros instrumentos destinados a evaluar necesidades en otras poblaciones especificas,
entre los que destacan aquellos que pueden ser aplicados a personas con discapacidad
intelectual que padezcan algin trastorno de salud mental asociado (Roy, Matthews,
Clifford, Fowler y Martin, 2002; Xeniditis, Slade, Thornicroft y Bouras, 2003), queremos
exponer aqui aquellos instrumentos de necesidades de apoyo desarrollados y utilizados

para la evaluacion de cualquier persona con discapacidad intelectual.

En la Tabla 23 se muestran las caracteristicas fundamentales de estas
herramientas de evaluacién, aportando informacién obtenida a partir de publicaciones
sobre los instrumentos y de revisiones realizadas previamente sobre instrumentos
utilizados para la medicién de necesidades de apoyo en poblacién con discapacidad

intelectual (Ibanez, 2009; Howard Research, 2007; Thompson y Viriyangkura, 2013).

En resumen, han sido diversas las investigaciones que se han llevado a cabo en
relacién con instrumentos de estas caracteristicas, entre las que destacan los estudios
sobre el SNAP (Gould, 1998), el NC-SNAP (Hennike, Myers, Realon y Thompson, 2002), el
ICAN (Llewellyn, Parmenter, Chan, Riches y Hindmarsh, 2005), y la SIS (Thompson et al,,
2004). Sin embargo, solo la SIS ha sido altamente aceptada en el ambito internacional y es
capaz de medir las necesidades de apoyo de manera coherente a la nueva concepcién de
discapacidad intelectual planteada por la AAIDD (respetando las areas de evaluacion
propuestas en el modelo tedrico de apoyos y considerando la intensidad de apoyos en

términos de tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo).
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Tabla 23. Instrumentos de evaluacién de necesidades de apoyo en personas con discapacidad intelectual

INSTRUMENTO

OBJETIVO

ESTRUCTURA DE LA ESCALA
(Dominios y formato de respuesta)

PROPIEDADES

(Fiabilidad y Validez)

REFERENCIAS

Perfil de Evaluacion
de Necesidades de
Servicios (Service
Need Assessment
Profile [SNAP])

Diseflado para medir las necesidades de
apoyo de cualquier individuo con
discapacidad para conocer los servicios
de apoyo de dia y residencia que
necesitan con objetivos de distribucién
y econémicos. Se obtiene un perfil de
apoyos que permite conocer los
servicios de apoyo necesitados por la
persona, detallando el tiempo del
personal de trabajo.

Cinco dominios:
e Cuidado personal
e Salud fisica
e Apoyo conductual
e Apoyo nocturno
e Apoyo social
Las puntuaciones de los items oscilan del a 5

Consistencia Interna: .97

Validez de constructo: .46

Validez convergente:
-SIS: .79

Escala Original
Gould (1998)

Otras citas relacionadas:
Guscia, Harries, Kirby,
Nettelbeck y Taplin (2005)
Guscia et al. (2006)

Perfil de Evaluacion
de Necesidades de
Carolina del Norte
(North Carolina
Service Need
Assessment Profile
[NC-SNAP])

Conocer las necesidades de apoyo de
cualquier persona con discapacidad con
objetivos econémicos y de asignacion
de recursos como sustituto del ICAP. Se
obtiene una puntuacién por cada
dominio, siendo la puntuacién general
la misma que la mas alta.

Tres dominios:
¢ Vida Diaria
e Cuidados de Salud
e Comportamiento
Las puntuaciones de los items oscilan del a 5

Consistencia interna .97

Interevaluadores .86
Test-retest .92

Validez convergente
-SIS: .72

Escala Original
Hennike et al. (2002)

Otras citas relacionadas:
Hennike (2002)
Hennike, Myers, Realon y
Thompson (2006)

Instrumento para
Clasificar las
Necesidades de
Apoyo de las
Personas con
Discapacidad
(Instrument to Classify
Support Needs for
people with disability
[I-CAN])

Identificar y clasificar necesidades de
apoyo para adultos con discapacidades
en diferentes dominios basados en el
marco de la CIF con el objetivo de
realizar planificaciones
individualizadas de sistemas.

e Cuatro subescalas de Salud y Bienestar
(Salud Fisica; Salud Emocional y Mental;
Conductual y Servicios de Salud)

e Siete subescalas sobre actividades de
participacién (demandas y tareas generales,
comunicacién, vida doméstica- autocuidado,
movilidad, interacciones y relaciones
interpersonales, aprendizaje a lo largo de la
vida, comunidad-vida social y civica)

o Intereses y felicidad personal

Puntuaciones basadas en 2 escalas tipo Likert

(frecuencia y nivel de apoyo) de 6 opciones

Consistencia Interna: .86

Interevaluadores: .89

Validez de criterio: .60

Escala Original
Lewellyn et al. (2005)

Otras citas relacionadas:
Riches, Parmenter, Llewellyn,
Hindmarsh y Chan (2009a;
2009b)

Arnold et al. (2014a)

Escala de Intensidad
de Apoyos (Supports
Intensity Scale [SIS])

Proporciona un Indice de Necesidades
de Apoyo para la asignacidn de recursos
y servicios en adultos con discapacidad
intelectual, asi como un Perfil de
Necesidades de Apoyo orientado a la
planificacion.

e Seis areas de apoyo(Hogar, Comunidad;
Empleo; Desarrollo Personal; Salud y
Seguridad; Social)

e Escala suplementaria (Defensa)

o Necesidades Excepcionales Medicas y
Conductuales

Las puntuaciones se recogen en tres indices

de medida (tipo, frecuencia y tiempo diario de

apoyo), cada uno de ellos evaluado del 0 al 4

Consistencia interna: .97

Interveluadores: .87

Validez de constructo .51

Escala Original
Thompson et al. (2004)

Otras citas relacionadas:
Hughes, Thompson y
Wehmeyer (2011)
Thompson, Tassé y
McLaughlin (2008)
*Adaptaciones: Schalock,
Thompson y Tassé (2008)
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2.2.2.1. Instrumentos de evaluacion de necesidades de apoyo en el contexto espariol: la

Escala de Intensidad de Apoyos (SIS)

En la actualidad, s6lo uno de los instrumentos previamente descritos ha
demostrado sus adecuadas propiedades psicométricas en diferentes paises incluyendo su
adaptacion y validacion en Espafia: la SIS. Este instrumento se desarrollé originalmente en
2004 (Thompson et al.), ante la demanda de contar con una escala de evaluacién de la
intensidad de las necesidades de apoyo como recurso clave para cubrir las discrepancias
existentes entre las capacidades de la persona y las demandas de su entorno, alcanzando

asfi los resultados personales deseados (Thompson, Hughes et al., 2002).

Hasta ese momento, sé6lo existian dos escalas de necesidades de apoyo (SNAP y
NC-SNAP), las cuales no contaban ain con una adecuada validaciéon psicométrica y,
ademas, estaban mas orientadas a aportar una puntuacién tnica (de manera similar a la
medicion del criticado CI) que un perfil que permitiera el desarrollo de un plan
individualizado. Con el mismo objetivo que la SIS, y casi de manera paralela, se desarroll6
también el ICAN. Sin embargo, éste presentaba grandes limitaciones y tuvo menor acogida
en el dmbito internacional; de hecho, aun hoy la escala ICAN sigue incorporando nuevas

modificaciones para incrementar su presencia dentro de este campo (Arnold et al., 2014a).

Este instrumento ha sido adaptado y aplicado internacionalmente con numerosas
garantias de fiabilidad y validez en 13 idiomas, entre ellos espafiol (Verdugo, Arias e
Ibafiez, 2007) y catalan (Giné et al., 2007), y se han obtenido numerosas evidencias sobre
el buen funcionamiento de la misma (Buntinx, Van Unen, Speth y Groot, 2006; Cottini,
Fedeli, Leoni y Croce, 2008; Claes, Van Hove, van Loon, Vandevelde y Schalock, 2009a;
Giné et al., 2006; Ibanez, 2009; Kuppens, Bossaert, Buntinx, Molleman y van den Abbeele,
2010; Lamoureux-Hebert y Morin, 2009; Schalock, Thompson et al., 2008; Verdugo, Arias,
Ibafiez y Gémez, 2006; Verdugo, Arias, Ibanez y Schalock, 2010; Verdugo Ibafiez y Arias,
2007); incluyendo su pertinencia para la evaluaciéon de personas con una discapacidad
diferente a la intelectual (Bossaert et al.,, 2009; Cruz, Jenaro, Pérez y Robaina, 2010; Jenaro,

Cruz, Pérez, Robaina y Vega, 2011; Smit, Sabbe y Prinzie, 2011).

Asimismo, ha sido demostrada su alta relaciéon con las puntuaciones clinicas
(Weiss, Lunsky, Tassé y Durbin, 2009) y su eficacia para predecir apoyos extraordinarios y
asignar (Chou, Lee, Chang y Yu, 2013; Fortune et al,, 2008; Giné et al.,, 2014; Wehmeyer et
al,, 2009), estando especialmente puesto su énfasis en el disefio y planificacién de apoyos

individualizados (van Loon, 2006b, 2009a, 2009b).
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En este sentido, Thompson et al. (2009) manifestaban que la SIS era la escala de
evaluacion de necesidades de apoyo que mejor cumplia los requisitos recogidos por la
Asociacion Nacional de Directores Estatales de los Servicios de Discapacidades del
Desarrollo (National Association of State Directors of Developmental Disabilities Services
[NASDDDS]) para poder considerar que un instrumento de evaluacién es util: (a) ser
facilmente puesto en practica y ser utilizado por profesionales, no profesionales y
personas implicadas con una amplio rango de habilidades; (b) generar logros y resultados
consistentes cuando se utilice a través de todas las areas y dmbitos de servicio; (c) estar
centrado en la persona; (d) proporcionar informacién accesible y comprensible a un
amplio rango de prestadores; (e) identificar las necesidades de apoyo de personas con
condiciones cambiantes y complejas; (f) generar resultados aplicables a la toma de
decisiones en un amplio ambito de temas; y (g) estar disefiado para integrar en el proceso
de planificaciéon de apoyos las perspectivas de personas que estan recibiendo apoyo, sus

familias, amigos y profesionales.

Por su parte, Ibafiez (2009) resume algunos de los puntos fuertes de la SIS,
abogando por su adecuacidn, frente a los otros instrumentos utilizados, manifestando que:
(1) refleja los cambios en las expectativas relativas a las personas con discapacidad; (2)
asume que las personas con discapacidad deben realizar actividades apropiadas a su edad
cronoldgica; (3) enfatiza las descripciones funcionales de la discapacidad referenciando
los contextos de su vida diaria; (4) contempla el funcionamiento del individuo en su
globalidad y lo aborda asumiendo que pueden existir problemas conductuales y médicos
de caracter excepcional que pueden afectar a dicho rendimiento; (5) permite unificar un
lenguaje y criterios de trabajo al aportar una medida cuantitativa y estandarizada de la
intensidad de los apoyos y estar adaptado a mas de 10 paises; (6) obliga a todos los
implicados en la evaluacion y planificaciéon de apoyos, incluida la propia persona con
discapacidad, a considerar actividades normalizadas que pudieran no haberse tenido en
cuenta hasta ese momento; (7) ofrece abiertamente la oportunidad de participar en el
proceso de planificacién de apoyos a todos aquellos que conozcan bien a la persona
evaluada, generando un rol activo; (8) genera una descripcion funcional de la persona facil
de comprender y muy util de cara a intervenir, frente a lo que aportan otros instrumentos
de evaluacion existentes; (9) estd estrechamente relacionado con la PCP, aportando
informaciéon muy valiosa para el desarrollo de planes de apoyo individualizados; y (10) es
un instrumento mas adecuado que los utilizados tradicionalmente para financiar recursos

econdmicos.
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Asimismo, la escala se asienta en siete aspectos fundamentales (Thompson et al,,
2004) que aportan un marco teérico concreto, aportando validez de contenido a la SIS, asi
como pautas para su uso: (1) todas las personas de la sociedad son iguales entre si y
tienen derecho a obtener acceso a las oportunidades que la sociedad ofrece y a buscar un
desarrollo 6ptimo; (2) todas las personas deben ser comprendidas en relacion al contexto
en el que viven; (3) el funcionamiento individual de una persona debe entenderse siempre
como una interaccion entre la persona y su entorno, no de forma unilateral a partir de un
trastorno un defecto; (4) los apoyos deben garantizar que las personas con discapacidades
consigan obtener acceso a los recursos sociales, politicos y econémicos de la sociedad y lo
mantengan; (5) es necesario evaluar la intensidad de las necesidades de apoyo (a través
del tipo, la frecuencia y el tiempo diario de apoyo) para superar las diferencias entre la
competencia personal y las expectativas, exigencias y posibilidades del entorno; (6) todo
el mundo debe tener la oportunidad de participar en cualquier actividad, con todo el
apoyo que necesite; y (7) la SIS esta disefiada para utilizarse en combinacién con un plan
individualizado de apoyos centrados en la persona y busca una mejor conexion entre el

plan de apoyos, las necesidades y elecciones individuales.

Todas las caracteristicas y ventajas de este instrumento mencionadas
anteriormente justificaron la eleccién de esta escala como herramienta para ser traducida,
adaptada al espafiol (Verdugo, Arias et al, 2007) y utilizada en la evaluaciéon de las

necesidades de apoyo de las personas con discapacidad intelectual.

a) Desarrollo y descripcion de la SIS

La SIS fue desarrollada de manera original en Estados Unidos por la AAIDD
durante varios afios mediante un proceso que incluyé (Thompson, Hughes et al., 2002): (a)
una extensa revision de la bibliografia para identificar items iniciales, potenciales
indicadores de las necesidades de apoyo; (b) la realizacién de sesiones de trabajo, con 50
profesionales dedicados al campo de las discapacidades intelectuales, empleando la
metodologia Q para establecer la validez de contenido y la agrupacién inicial de los {tems;
y (c) la realizaciéon de cuatro estudios de campo donde se recogieron datos de mas de

1.800 personas con discapacidad intelectual.

Finalmente, la version definitiva de la escala consta de tres secciones que recogen
todas las areas de apoyo planteadas por la AAIDD (Luckasson et al., 2002; Schalock et al.,
2010), incluyendo la importancia de las necesidades excepcionales de apoyo médico y

conductual planteadas en el modelo (Thompson et al., 2004).
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e Secciones 1 y 2: Escala de intensidad de apoyo y Escala suplementaria de

proteccion y defensa

Esta herramienta trata de evaluar la intensidad de necesidad de apoyo normativo u
objetivo (valorado por un profesional en términos estandar) requerida por una persona.
Para su valoracion, se establecen tres categorias fundamentales: frecuencia, tiempo diario
de apoyo y tipo de apoyo, evaluadas cada una de ellas a través de una escala de
clasificacién de cinco opciones de respuesta. A continuacion, en la Tabla 24, se presentan y
describen las categorias de respuesta de los tres indices de medida, asi como la relacién
numérica que corresponde a cada una de las categorias presentadas (0-4), incrementando

su valor en la medida que aumenta la intensidad del apoyo.

Tabla 24. indices de medida para la evaluacién de la intensidad de apoyos

FRECUENCIA DE APOYO TIEMPO DE APOYO DIARIO TIPO DE APOYO
0=Nunca o menos de unavez al mes 0=Nada 0=Ninguno

1=Al menos una vez al mes, perono  1=Menos de 30 minutos 1=Supervisién

una vez a la semana 2=Entre 30 minutos y 2=Incitacion verbal/
2=Al menos una vez a la semana, 2 horas gestual

pero no una vez al dia 3=Entre 2 y 4 horas 3=Ayuda fisica parcial
3=Al menos una vez al dia pero no 4=4 horas o mas 4=Ayuda fisica total

una vez cada hora
4=Cada hora o con mas frecuencia

Seccién 1, Escala que proporciona el indice de intensidad de los apoyos necesitados.
Esta compuesta por 49 actividades agrupadas en seis categorias (subescalas) referentes a
las principales areas cotidianas de evaluacion de apoyos propuestas por la AAIDD
(Luckasson et al,, 2002): ‘vida en el hogar’, ‘vida en la comunidad’, ‘aprendizaje a lo largo
de la vida’, ‘empleo’, ‘salud y seguridad’, y ‘actividades sociales’. Cada item corresponde a
una actividad y ha de ser evaluado a través de los tres indices de medida anteriormente
mencionados. Se suman las puntuaciones directas de todos los items (incluyendo los tres
parametros) de cada subescala para formar la puntuaciéon de cada area y después se
suman todas las puntuaciones para obtener la puntuacién total de la escala. Las
puntuaciones directas obtenidas, tras ser transformadas en puntuaciones estandarizadas y
percentiles (a través de los baremos establecidos), serviran para obtener el perfil y el nivel

de intensidad necesidades de apoyo.
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Seccion 2, Escala suplementaria de proteccién y defensa. Mide ocho actividades que
oscilan entre la estimulacion y la aceptacién hasta la oportunidad y el acceso. No se
contempla su mediciéon dentro del indice y perfil de necesidades de apoyo, sino que se
trata de una escala suplementaria que obtiene una informacién de manera independiente.
Se puntua de manera mas cualitativa, recogiendo aquellas cuatro actividades en las que la
persona presenta mayores necesidades de apoyo. No obstante, los ultimos estudios
realizados sobre la SIS han puesto de manifiesto el buen funcionamiento de esta seccién, y
también las altas correlaciones obtenidas con las de areas de apoyo de la seccién 1,
valorandose la posibilidad y pertinencia futura de incluir esta escala suplementaria dentro
del indice y perfil de intensidad de necesidades de apoyo generales (Shogren, Thompson

etal, 2014).

e Seccién 3: Escala de necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual

Este apartado valora las necesidades de apoyo en 15 condiciones médicas y 12
problemas de conducta diferentes en los que una persona puede requerir niveles
sustanciales de apoyo. En esta ocasidn, la intensidad de los apoyos se mide en una escala
Likert de tres puntos (0= no tiene la condicién o no necesita apoyo, 1= necesita algin
apoyo y 2= necesita apoyo extenso), teniéndose en cuenta de manera complementaria si la
puntuacion en cada uno de los dos dominios es mayor de 5 y si hay al menos un 2 rodeado,
pero sin incluir estas areas en el perfil de intensidad de apoyos. Asi, la interpretaciéon de
esta seccion se realiza de la siguiente forma: si la respuesta a alguna de estas dos
preguntas es afirmativa, es probable que la persona tenga necesidades de apoyos mayores
que otra persona con un indice de necesidades similar, lo que ha de tenerse en cuenta a la

hora de disefiar el plan.

En cuanto al formato de cumplimentacién, debido a la complejidad de la escala, el
proceso mas apropiado de aplicaciéon de la misma es mediante una entrevista (con la
presencia de un entrevistador cualificado y formado en el uso de la escala) y con un
enfoque predominantemente objetivo, basado en la observacién (es alguien que conoce
bien a la persona con discapacidad quien ha de contestar a las preguntas). No obstante,
también se recoge la posibilidad de que la propia persona con discapacidad aporte
informacion sobre sus necesidades de apoyo, desarrollandose para ello una guia especifica
sobre como realizar la entrevista a personas con discapacidad intelectual (Tassé, Schalock,

Thompson y Wehmeyer, 2005).
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b) Limitaciones de la SIS

A pesar de los nimeros puntos fuertes que presenta la escala SIS, ésta también ha
recibido numerosas criticas. Thompson y Viriyangkura (2013) realizaron una revisiéon
general sobre articulos relacionados con el uso de este instrumento y han detectado
diferentes causas derivadas de sus caracteristicas que generan confusién en las
aplicaciones y que ponen de manifiesto la necesidad de que un profesional cualificado y

entrenado en el uso de la escala forme parte del proceso de evaluacién:

En primer lugar, encontraron que la escala resulta compleja por su formato de
respuesta. Tal y como se ha explicado previamente, la escala mide la intensidad de las
necesidades de apoyo de la persona con discapacidad, utilizando tres indices de medida
(tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo), siendo necesaria la participaciéon durante el
proceso de cumplimentaciéon de un profesional capaz de diferenciar estos tres indices y

distinguir las diferentes categorias de respuesta de cada uno de ellos (ver Tabla 24).

En segundo lugar, también habia sido objeto de debate si la evaluacién de las
necesidades de apoyo debiera ser o no limitada Uinicamente a aquellas actividades en las
que la persona participa en la actualidad y en los entornos en los que realmente la realiza.
Los autores de la SIS (Thompson et al., 2004) sugieren que es necesario estimar el apoyo
que necesitaria la persona evaluada para participar en todas las actividades de la vida
diaria propuestas en entornos normativos, incluidas aquellas que, por algin motivo, no se
realizan. Sin embargo, otros autores (Arnold et al., 2011; Riches et al., 2009a) defienden
que la medida de las necesidades de apoyo debe basarse en el entorno especifico del nifio
y que podria ser problematico e impreciso estimar necesidades de apoyo en actividades

que el nifio no realiza.

En respuesta, Thompson y Viriyangkura (2013) argumentan que, a pesar de las
criticas, nadie ha propuesto una alternativa fiable y valida para poder medir las
necesidades de apoyo e interpretarlas con un baremo estandarizado sin que todos los
evaluados hayan cumplimentado el mismo banco de items. Ademas, estos autores
defienden que, aunque esta situacion cree inseguridad en quien estd cumplimentando la
escala, con la presencia de un entrevistador cualificado, los resultados son positivos en
ultimo término, pues obliga a los informantes a plantearse la vida de la persona con

discapacidad participando en actividades cotidianas normativas e inclusivas.

En cualquier caso, si bien es cierto que resulta imprescindible que la persona que

cumplimente la escala estime las necesidades de apoyo de la persona en todos los items
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propuestos para obtener el indice estandarizado, el objetivo final de la escala es establecer
planes de apoyo individualizados y coherentes a la vida de cada persona. Asi, tras obtener
un indice cuantitativo y estandarizado de las necesidades de apoyo que permita conocer la
intensidad de necesidades de apoyo de la persona y pueda establecerse el acceso a un
determinado tipo de recursos basado en estas necesidades, seria conveniente acudir de
manera cualitativa y especifica a cada una de las areas e items que resulten sustanciales en
la vida y el entorno del nifio, elaborando un plan individualizado de apoyos adaptado no

solo a sus necesidades, sino también a sus caracteristicas e intereses.

Por tultimo, también han existido algunas controversias en cuanto a la estructura
de la escala. Aunque, en general, los diferentes estudios han revelado una estructura
multidimensional en las diferentes adaptaciones de la SIS (e.g., Kuppens et al, 2010;
Thompson et al., 2004; Verdugo, Arias et al.,, 2007), que da sentido a la importancia de
obtener un perfil de apoyos que aporte una puntuacién diferenciadas para cada una de las
areas evaluadas, Harries et al. (2005) encontraron que la escala respondia a una sola

dimension, que correlacionaba altamente con la conducta adaptativa.

2.2.3. Diferencias entre el CI, la conducta adaptativa y las necesidades de apoyo:

implicaciones en la evaluacion de los constructos

El proceso de evaluacion de tres componentes del que se hablaba en la parte inicial
de este capitulo, ponia de manifiesto que la evaluacién del CI (entendida como medida de
inteligencia), de la conducta adaptativa (habilidades conceptuales, sociales y practicas) y
de las necesidades de apoyo (fundamental para establecer un perfil de apoyos) conforman
las tres principales medidas relacionadas con la evaluacién de las personas con
discapacidad intelectual. A pesar de que se trata de tres constructos diferenciados, su alta
relacion y la falta de conocimiento sobre las implicaciones de cada uno de ellos, han
provocado que, frecuentemente, se haya utilizado los datos obtenidos en la evaluacion de

uno de los constructos para la estimacion de los otros.

No obstante, la investigacion actual permite conocer las limitaciones que esto
supone y determinar los criterios especificos que han de presentar los instrumentos de
medicién de cada uno de estos conceptos, limitando el rango de actuacién de cada uno de
ellos. Por ello, conviene dedicar un apartado no sélo a conocer de manera diferencia qué
es y como se evalda cada uno de los constructos mencionados, sino también a comprender

las caracteristicas concretas que han de reflejar las correspondientes escalas evaluativas.
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A principios del siglo XX el CI era la Unica medida utilizada para el diagnéstico y la
clasificacién de la discapacidad intelectual. Sin embargo, a medida que las investigaciones
se iban desarrollando y aparece el constructo de ‘conducta adaptativa’ como concepto
esencial en el diagnéstico (dejando atras la visiéon reduccionista que comprendia el CI
como Unica medida de la discapacidad intelectual), se plantea un modelo de competencia
personal que marca la relacidn estrecha existente entre ambos constructos. No obstante,
aunque la mayoria de estudios que han investigado la relacién entre el CI y la conducta
adaptativa han obtenido que existen correlaciones altas (Harrison y Oakland, 2003;
Sparrow et al,, 2005), es necesario realizar un andlisis exhaustivo de la diferencia entre

ambos constructos.

Tassé (2013) defiende que no siempre limitaciones en el funcionamiento
intelectual conllevan de manera necesaria limitaciones en la conducta adaptativa y que,
complementariamente, las personas que muestran una mejor conducta adaptativa no
siempre presentan un CI mas elevado. En cuanto a las diferencias en la evaluacion
destacamos que, mientras que el CI tiende a mantenerse, la conducta adaptativa
incrementa con la edad hasta llegar a estabilizarse en la vida adulta. Asimismo, el CI se
mide mediante pruebas de rendimiento maximo (hasta donde el individuo es capaz de
llegar), estando por el contrario la conducta adaptativa relacionada con el rendimiento
tipico (funcionamiento cotidiano, no potencial), siendo necesario que la baremacion de las
pruebas de evaluacidon correspondientes contemple estas peculiaridades (Tassé, 2013;

Tassé et al.,, 2012; Schalock et al., 2010; Schalock et al., 2012).

Con la llegada del concepto ‘necesidades de apoyo’ como elemento clave en el
proceso de evaluacién asentado por Luckasson et al. (2002), se hace indispensable
concretar las semejanzas y diferencias entre este constructo y los anteriores para realizar
una evaluacion precisa y diferenciada. Con relacion al CI, han sido numerosos los estudios
realizados a partir de la SIS que han puesto de manifiesto que las puntuaciones en esta
escala correlacionan solo de manera moderada con el nivel de CI de la persona (e.g.,
Thompson et al., 2004; Ibafiez, 2009). Sin embargo, tanto el constructos de necesidades de
apoyo como el de conducta adaptativa hacen referencia al funcionamiento tipico de las
personas con discapacidad intelectual, lo que ha generado correlaciones mas elevadas
entre ambos en todos los estudios realizados al respecto. Aunque las correlaciones
obtenidas fueron negativas en todos los estudios (a mayores puntuaciones en conducta

adaptiva corresponden menores necesidades de apoyo y viceversa) el grado de
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correlacién variaba entre unos estudios y otros, siendo heterogéneas las conclusiones

obtenidas sobre la diferenciacién de los componentes que subyacen a estos conceptos.

Thompson, Hughes et al. (2002) encontraron correlaciones débiles entre conducta
adaptativa (medida a través del ICAP) y la intensidad de las necesidades de apoyo (a partir
de las puntuaciones obtenidas en la version preliminar de la SIS). La mayoria de
correlaciones entre las areas que componen las escalas de evaluacion utilizadas fueron no
significativas y, en aquellos casos en los que lo la relacién resulté significativa, no se
alcanzaron correlaciones superiores a .79, por lo que se concluyd que si bien estas escalas
estaban midiendo constructos relacionados en ciertos aspectos, no evaluaban el mismo
constructo, no siendo posible intercambiar el uso de estos instrumentos. Posteriormente,
en 2004, Thompson et al. examinaron las correlaciones entre las puntuaciones de la SIS y
dos medidas de conducta adaptativa (ICAP y VABS). De manera coherente a los resultados
anteriores, las correlaciones entre los dominios de la SIS y el ICAP fueron moderados,
oscilaron entre .23 y .68, con una correlacién del total de los instrumentos de .49. Las
correlaciones entre las puntuaciones de la SIS y las puntuaciones de la VABS fluctuaron
entre .45 y.61, siendo la correlacién entre las puntuaciones globales de los instrumentos

también de .49.

Harries et al. (2005) replicaron este estudio y encontraron correlaciones mas altas
que las presentadas en el estudio anterior entre la conducta adaptiva (medida a través de
la ICAP y del ABS-RC:2) y la intensidad de las necesidades de apoyo (medida a través de la
SIS). Concretamente, las correlaciones entre las subescalas de la SIS y las escalas de
conducta adaptativa fueron significativas en todos los casos y superiores a .63, estando las
correlaciones medias entre .70 y .80, y llegando a obtenerse correlaciones superiores a .90,
siendo las correlaciones especialmente significativas entre las necesidades de apoyo y el
dominio conceptual de la conducta adaptativa. Sin embargo, aunque las correlaciones
entre ambos constructos era elevada, se realiz6 un anadlisis factorial en el que se
incluyeron las subescalas de los tres instrumentos y, si bien algunas de ellas saturaban en
el mismo factor (conceptual), fue imposible confirmar la presencia de un factor comun
subyacente a las dimensiones de conducta adaptativa y de necesidades de apoyo. Sin
embargo, las evidentes muestras de unidimensionalidad abrieron el debate y plantearon la

importancia de continuar la investigacidn en este ambito.

En este sentido, Guscia et al. (2006), durante el proceso de desarrollo de la escala
SNAP, analizaron las correlaciones de este instrumento con otros destinados a evaluar las

necesidades de apoyo (SIS) y la conducta adaptativa (ICAP), con la expectativa de aportar
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evidencias de validez convergente en el desarrollo de este instrumento. Los datos
pusieron de manifiesto que los resultados obtenidos por personas con discapacidad en el
SNAP correlacionaban con ambos instrumentos (ICAP y SIS), siendo superiores las
correlaciones obtenidas entre el SNAP y la SIS que entre el SNAP y el ICAP. No obstante
destacamos que, dentro de los andlisis realizados, también se evaluaron las correlaciones
existentes entre la SIS y el ICAP y se encontraron correlaciones superiores a .80. Estos
resultados son superiores a los encontrados en los estudios de Thompson (Thompson,
Hughes et al.,, 2002; Thompson et al., 2004) pero las correlaciones no llegaron a ser tan

elevadas como las encontradas en el estudio llevado a cabo por Harries et al. (2005).

Mas recientemente, en 2009, se realizaron varios estudios que permitieron a los
autores concluir que las escalas de conducta adaptativa y las de necesidades de apoyo
median dos constructos diferentes. En primer lugar, Wehmeyer et al. (2009) realizaron un
estudio en el que comparaban las puntuaciones de la SIS con las obtenidas en la escala
DDP (Brown et al.,, 1986), encontrando que la relacidon entre la suma de las seis areas que
componen la SIS y la dimensiéon adaptativa del DDP era de .18, siendo mas alta la
correlacién existente entre las areas de la SIS y la evaluacién de la dimension
‘desadaptativa’ (.44) . Asimismo, Claes et al. (2009a) compararon los resultados de la SISy
la Vineland, obteniendo puntuaciones significativas que oscilaron entre .37 y .89. Por
ultimo, Brown, Ouellette-Kuntz, Bielska y Elliott (2009) desarrollaron otro estudio en
relacion con las puntuaciones de la SIS y el inventario de conducta adaptativa SIB-R,
obteniendo las correlaciones mas altas de estos estudios. Sin embargo, éstas fueron
inferiores a .90 y no se realizé un analisis factorial, por lo que podemos decir que en este
estudio tampoco se obtuvieron resultados claros que demostraran que la conducta

adaptativa y las necesidades de apoyo sean un mismo constructo.

Ante estas evidencias, desde la AAIDD (Schalock et al., 2010) se concluy6 que las
medidas de conducta adaptativa y la SIS estaban relacionadas pero eran diferentes. Por un
lado, la conducta adaptativa hace referencia explicita al nivel de logro o realizacion de la
competencia, a las habilidades conceptuales, sociales y practicas; por otro lado, las
necesidades de apoyo reflejan el tipo, la frecuencia y el tiempo de apoyo que cada persona
necesita para cubrir las demandas del entorno. En definitiva, si bien es cierto que las
escalas de conducta adaptativa y de necesidades de apoyo tienen mucho en comudn y, en
general, se obtienen correlaciones altas e inversas, es necesario usar escalas especificas
para la medicién de cada uno de estos constructos, ya que muestran perspectivas de

trabajo diferenciadas.
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Son numerosas las publicaciones que recogen y enfatizan las diferencias en la

evaluacién de ambos constructos (Thompson, McGrew et al., 2002; Thompson et al., 2004;

Thompson, Tassé et al.,, 2008; Thompson et al., 2009). En la Tabla 25 se sintetizan estas

diferencias, conceptualizando las implicaciones de ambos tipos de evaluaciones y los

requisitos que han de cumplir las escalas correspondientes para realizar una adecuada

evaluacion.

Tabla 25. Diferencias en la evaluacion de conducta adaptiva y necesidades de apoyo adaptada de
Schalock et al. (2010, p.175)

CARACTERISTICAS

ESCALA DE CONDUCTA
ADAPTATIVA

ESCALA DE NECESIDADES
DE APOYO

Constructo medido

Las habilidades adaptativas que
una persona ha aprendido, es
una medida de rendimiento o
logro.

Los apoyos extraordinarios que
una persona necesita para
participar de manera exitosa en la
mayorfa de las actividades de la
vida diaria.

Determinar el patrén de

Determinar el patrén de la
intensidad de los apoyos

Finalidad comportamientos adaptativos necesitados para mejorar su
que presenta la persona. participacién en casay en la
comunidad.
Diagnosticar discapacidad Determinar las necesidades de
intelectual e identificar metas apoyo de una persona en
Usos educativas y formativas diferentes areas vitales en relaciéon

relevantes que puedan incluirse
en planes educativos/
formativos individualizados.

a otras personas con discapacidad
intelectual; para desarrollar un
plan de apoyos individualizados.

Contenido de los
items

Una serie de habilidades o
comportamientos adaptativos,
observables y mediables,
necesarios para funcionar
satisfactoriamente en sociedad.

Una variedad de actividades
diarias que incluyen multiples
comportamientos y habilidades en
los que la persona se involucra
para participar en la sociedad.

Respuestas a los
items

El nivel de dominio o
competencia de una persona en
relaciéon con las habilidades
adaptativas.

La intensidad y el patrén de los
apoyos extraordinarios que una
persona necesita para poder
participar en actividades vitales.

items adicionales

Algunas escalas incluyen
también indicadores de
problemas de conducta.

La intensidad de los apoyos
requerida para mantener/mejorar
el estado de salud y prevenir
resultaos negativos/perjudiciales
de los problemas de conducta.

En definitiva, si bien es cierto que las escalas de conducta adaptativa y de

necesidades de apoyo tienen mucho en comun y, en general, se obtienen correlaciones

altas e inversas, es necesario usar escalas especificas para la medicién de cada uno de
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estos constructos, ya que muestran perspectivas de trabajo diferenciadas. Por ejemplo, los
instrumentos de conducta adaptativa han de poder ser utilizados como herramienta de
diagnostico, por lo que han de estar estandarizadas con poblacién con y sin discapacidad
para poder ofrecer el punto de corte concreto; sin embargo, las escalas de las necesidades
de apoyo se bareman teniendo en cuenta Unicamente a personas con discapacidad
intelectual. Asimismo, estudios recientes han concluido que las escalas de evaluacién de
las necesidades de apoyo funcionan como un mejor predictor de los recursos que reciben
o deben recibir la persona que las escalas de conducta adaptativa (Arnold, Riches y

Stancliffe, 2014b; Giné et al., 2014; Fortune, Agosta y Bershadsky, 2011; Wehmeyer, 2009).

2.3. LA PLANIFICACION INDIVIDUALIZADA DE APOYOS PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los apoyos son un universo de recursos y estrategias que mejoran el
funcionamiento humano; sin embargo, no todas las personas necesitaran todos los apoyos
disponibles ni necesitaran los mismos apoyos en las diferentes areas ni a lo largo de su
vida (Schalock et al,, 2010). Asimismo, las necesidades de apoyo de una persona difieren
de otra tanto cuantitativamente (en numero) como cualitativamente (en naturaleza). Es
por ello que los equipos de planificacion han de desarrollar e implementar apoyos
individualizados, que se ajusten a las necesidades de cada persona en cada contexto y

momento concretos.

Este proceso es fundamental para el desarrollo de planes de apoyo centrados en la
persona y debe basarse en cuatro directrices (Thompson et al, 2009): (1) cualquier
discrepancia existente entre una persona y el entorno produce una necesidad de apoyo
que puede suplirse mejor a través del uso apropiado de los apoyos individualizados que
centrandose en el ‘arreglo’ de la persona; (2) dado que estos apoyos individualizados
estan basados en el desarrollo y aplicacién de un plan predeterminado, es probable que
mejoren el funcionamiento humano y los resultados personales; (3) los apoyos son un
puente entre lo que es y lo que puede ser; (4) hay una relacidén reciproca entre las
limitaciones y las necesidades de apoyo (mayores limitaciones suelen asociarse a una
mayor intensidad de necesidades de apoyo); no obstante, poner el foco en reducir el
desajuste entre las competencias individuales y las demandas del entorno optimiza la
identificacion del sistema de apoyos necesario para mejorar el funcionamiento humano y

los resultados esperados.
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Asimismo, se considera que este proceso sera eficaz siempre y cuando (Claes et al.,
2012): (a) se haga de forma rigurosa y ordenada; (b) se valoren las prioridades y metas
individuales en la vida de la persona con discapacidad; (c) la evaluacién de las necesidades
de apoyo se efectie con instrumentos fiables y validos; (d) se supervise y evalie todo el
proceso de cambio tomando como base los resultados personales; (e) se exprese el
compromiso de la sociedad; y (f) se utilicen sistemas de apoyo que incluyan
prioritariamente apoyos naturales (profesionales, familiares y amigos cooperacién), pero
también con el uso de la tecnologia, la educacién y el aprendizaje de nuevas destrezas,

adaptacidn del entorno, incentivos y fortalezas personales.

Desde la aparicion del actual paradigma de apoyos surgen modelos de
planificacién que cumplen estas recomendaciones y criterios, abogando por la importancia
de la evaluacién. Sin embargo, los elementos y fases de la misma han ido variando para
darle una mayor coherencia y potenciar su implementacién. La investigacion llevada a
cabo bajo esta perspectiva en las dltimas décadas ha permitido matizar los conceptos clave
dentro del proceso de planificaciéon de apoyo, mejorando asi los aspectos iniciales hasta
llegar al proceso de planificacién que conocemos en la actualidad (Schalock et al.,, 2010;

Thompson et al., 2009).

2.3.1. Del proceso de cuatro pasos al proceso de cinco componentes de la AAIDD

Basandose en las aportaciones de 1992, Luckasson et al. (2002) defienden de
manera explicita que los apoyos requeridos y su intensidad se han de basar en un proceso
de evaluacion y realizan por primera vez un intento de establecer una serie de criterios y
caracteristicas principales que han de seguirse en la provision de apoyos para conseguir
los resultados deseados. Concretamente, estos autores defienden la necesidad realizar una
planificacién individualizada previa a partir de tres pautas fundamentales: (a) identificar
de areas de apoyo relevantes para la persona con discapacidad; (b) conocer las actividades
de apoyo relevantes para cada area de apoyo y (c) determinar para el individuo del nivel

de apoyos necesarios en cada area de apoyo relevante.

Sélo tras el andlisis exhaustivo obtenido en estos tres pasos podra iniciarse el
proceso de redacciéon del plan de apoyos, que debe incluir un plan para supervisar
posteriormente la adecuacion de la planificacion de apoyos realizada. Asi, se propone un

proceso de cuatro pasos para la planificacion individualizada de apoyos (Tabla 26).
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Tabla 26. Proceso de cuatro pasos para la planificacién individualizada de apoyos
(Luckasson et al., 2002)

Paso 1. Identificacién de areas de apoyo relevantes

Desarrollo humano
Ensefianza y educacién
Vida en el hogar

Vida en la comunidad
Empleo

Salud y seguridad
Conductual

Social

Proteccién y defensa

Paso 2. Identificacion de actividades de apoyo relevantes para cada area de apoyo

Preferencias e intereses del individuo
Actividades en las que la persona participara con mayor probabilidad
Lugares en los que la persona participara con mayor probabilidad

Paso 3. Evaluacién del nivel o intensidad de las necesidades de apoyo
Frecuencia
Tiempo de apoyo diario
Tipo de apoyo

Paso 4. Redaccién del plan de apoyos individualizado para reflejar a la persona

Interés y preferencias del individuo

Areas y actividades requeridas de apoyo

Lugares en los que la persona participara con mayor probabilidad

Actividades en las que participara la persona con mayor probabilidad

Funciones de apoyo especificas que responden a las necesidades de apoyo identificadas
Enfasis en los apoyos naturales

Personas responsables de proporcionar la(s) funcion(es) de apoyo(s)

Resultados Personal

Plan para supervisar la provisidon de apoyos y sus resultados

Complementariamente, Thompson, McGrew et al. (2002) afiaden que cualquier
plan de apoyos individualizado debe estar basado en las siguientes asunciones: (a) los
tipos de apoyo deben estar hechos a medida de las necesidades y preferencias del
individuo; (b) la provisién de apoyos debe ser flexible; (c) algunos de los apoyos son mas
importantes para el individuo que otros (determinando asi la importancia de la
priorizacién); (d) la evaluacidn sistemadtica de las necesidades de apoyo deberia guiar el
desarrollo y la revision del plan de apoyos individualizado; y (e) en la evaluacion de los
apoyos deben ser considerados multiples factores. Teniendo en cuenta estos criterios, se
modifica el proceso de cuatro pasos para convertirlo en una planificaciéon formada por
cuatro componentes mas especificos e interactivos (Figura 10), que reflejara la
importancia de un proceso de evaluaciéon continua entre los componentes y sera acogido

con gran interés y de manera positiva por la comunidad cientifica.
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v v

Componente 1: Identificar metas y Componente 2: Determinar la intensidad de
experiencias de vida deseadas las necesidades de apoyo
Areas de Apoyo Areas de Apoyo
Vida en el Hogar Salud y Seguridad Vida en el Hogar Salud y Seguridad
Vida en la Comunidad Conductual Vida en la Comunidad Conductual
Educacién/ entrenamiento Social Educacién/ entrenamiento Social
Empleo Proteccion y Defensa Empleo Proteccion y Defensa
Frecuencia Duracién del Tipo de
L1 delapoyo H apoyo | apoyo —!

v

Componente 3: Desarrollo del plan de apoyos individualizado

Usar un equipo de planificacion para priorizar preferencias considerando las metas y experiencias
de vida.

Uso de un protocolo de intensidad de apoyos para identificar los recursos que son necesitados y
que estan siendo utilizados actualmente.

Organizar el acceso a los apoyos en orden de prioridad.
Escribir el plan de apoyos individualizado.

v

Componente 4: Monitorizar el progreso

Grado en el que las metas y Grado en el que las metas y Grado en el que el Plan
experiencias vitales experiencias vitales Individualizado se pone en
deseadas se cumplen permanecen relevantes practica

e

N v X
m del Plan Indivm
(volver a los componentes 1y 2 si es necesario)

Figura 10. El proceso de cuatro componentes para la planificacién individualizada de apoyos
(Thompson, McGrew et al., 2002)

Ibanez (2009) valora positivamente la propuesta de planificaciéon y evaluacion de
apoyos adaptada por Thompson, McGrew et al. (2002) en cuanto a que: (1) articula el
proceso basandose en componentes, favoreciendo que la recogida de informacién pueda
suceder en paralelo o de un modo simultdneo y no necesariamente continuo; (2) define y
combinan diferentes metodologias, una de tipo cualitativo representada por la entrevista
que requiere la PCP y otra cuantitativa mediante la SIS, algo que viene a definir una mejor
evaluacion de las necesidades; (3) desarrolla un proceso completo al considerar la
necesidad de realizar una supervisién y un seguimiento del plan de apoyos; y (4) hace un
planteamiento dinamico y ciclico -en vez de estatico y lineal-, en la medida en que la

evaluacion de resultados no conduce, de nuevo, hacia los componentes iniciales 1y 2.
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Posteriormente, se matiza el proceso de cuatro componentes, dando paso a un

proceso de planificacién individualizada formada por cinco componentes (Schalock et al.,

2010; Thompson et al., 2009) en la que se aporta una mayor presencia a la evaluacion del

programa: ésta deja a ser la consecuencia de otro componente para pasar a tener entidad

con valor propio. En la Figura 11, podemos observar este proceso de planificacion,

aceptado actualmente por la AAIDD.

v

COMPONENTE 1

Identificar metas y
experiencias de vida
deseada

v

Evaluar las necesidades de

COMPONENTE 2

apoyo

v

actualmente.

COMPONENTE 3: Desarrollar e Implementar Un Plan Individualizado

Usar los resultados de los componentes 1y 2 para priorizar las preferencias e identificar lo
resultados personales y las necesidades de apoyo.

Identificar los recursos de apoyo que se necesitan asi como aquellos que son utilizados

Escribir un plan individualizado que especifique el perfil y los tipos de apoyo necesarios
para participar en lugares y actividades especificos e implementar un plan.

}

!

COMPONENTE 4: Supervisar el progreso

Comprobar hasta qué punto el plan individualizado fue implementado como

estaba previsto.

COMPONENTE 5: Evaluacién

Evaluar hasta qué punto los resultados personales han mejorado.

Figura 11. Proceso de cinco componentes para la evaluacion, planificacién y provisién de apoyos
(Thompson et al., 2009; Schalock et al. 2010)

La representacion de este modelo aporta una idea rapida y visual de cudles son las

pautas a seguir en la planificacion de apoyos y qué objetivos se han de cumplir en cada una

de ellas. No obstante, es necesario realizar un andlisis exhaustivo de los componentes para

poder llegar a conocer con precision las estrategias y herramientas procedimentales que

deben estar implicadas en cada uno de ellos. Explicamos a continuacién la descripcion de

componentes realizada por Thompson et al. (2009):
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e COMPONENTE 1. Identificar las experiencias y metas de vida deseadas: requiere el
uso de los procesos de PCP, método de planificacion de equipo que ofrece mejores
resultados para las personas con discapacidad intelectual que los métodos tradicionales
de planificaciéon (O’Brien, 2004). Desde la PCP se requiere que la atencién no recaiga sobre
los profesionales y los servicios sino sobre los suefios de la persona, las preferencias
personales y los intereses, relacionidndose de manera estrecha con el concepto
‘autodeterminacion’. El objetivo es descubrir qué es importante para una persona, sin
importar la carencia de recursos o limitaciones en las habilidades de la persona, e intentar
llevarlo a cabo en ambientes normalizados con la ayuda de familiares y amigos. En
resumen, la PCP pretende lograr una visién global de la vida esperada por una persona
teniendo en cuenta aquellos aspectos que son favorables (aspectos a mantener) y aquellos

que mejoraran su vida en el futuro (aspectos a cambiar).

e COMPONENTE 2. Determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo:
consiste en evaluar las necesidades de apoyo de la persona. En 1991, Pérez ya manifesté la
importancia dentro de las ciencias sociales de realizar una planificacion sistematica antes
de iniciar una intervencién, argumentado, a su vez, que la mejor planificaciéon siempre ha
de comenzar por identificar necesidades. Actualmente, se considera que esas necesidades
detectadas deben ser el ‘hilo conductor’ de todo el proceso de intervencién (Schalock y
Luckasson, 2013). En este sentido, se presenta la SIS (Thompson et al, 2004) como
instrumento estandarizado mas usado y completo para evaluar las necesidades de apoyo
de una persona, permitiendo establecer puntuaciones de necesidades a través de siete
areas de actividad e identificar necesidades de apoyo médico y conductual. No obstante,
cualquier método que un equipo de planificacién encuentre util para evaluar las
necesidades de apoyo puede ser utilizado de manera complementaria, incluyendo la
observacidn directa de la persona en una variedad de actividades de la vida (e.g., Verdugo,
1994, 2003b) o entrevistas estructuradas con la persona y los miembros de su familia. La
informacién clave a reunir es la naturaleza del apoyo extraordinario que una persona
requerirfa para participar con éxito en diferentes actividades diarias, especialmente

aquellas asociadas con sus prioridades (identificadas en el componente 1).

Antes de continuar con la definicibn de los componentes, cabe destacar la
complementariedad con la que deben ser tenidos en cuenta los componentes 1y 2. Tal y
como puede observarse en la ilustracion del proceso (Figura 11), no se trata de dos
componentes sucesivos, sino paralelos. Para evitar el desaprovechamiento de unos

recursos limitados, es necesario analizar y alinear cuidadosamente tanto las prioridades
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personales como las areas de necesidad (Thompson et al., 2009). Si las actividades en las
que se ofrecen apoyos a la persona no se basan en las preferencias del interesado, las
mejoras seran insignificantes. Por otra parte, igual de erréneo seria evaluar Unicamente
los deseos de la persona, sin considerar atentamente los apoyos que necesita la persona
para lograr sus objetivos personales. Es por ello que, para desarrollar un plan de apoyos
eficaz capaz de conseguir los resultados esperados, es necesario realizar una planificacién

basada tanto en los intereses como en las necesidades individuales.

e COMPONENTE 3. Desarrollar un plan individualizado: consiste disefiar un plan,
basado en la informacién recogida previamente, que dé respuesta a las necesidades e
intereses evaluados y establezca prioridades de intervencién. La discusién en este punto
pasa del futuro al presente, siendo importante disefiar un plan de accién desde una
perspectiva optimista y realista. En definitiva, lo que se busca es un plan individualizado
que identifique y especifique los contextos y actividades en los que es probable que una
persona participe en su vida diaria, la naturaleza e intensidad de los apoyos que seran

proporcionadas y quienes serdn las personas responsables de dar los apoyos.

e COMPONENTE 4. Supervisar el progreso: es necesario mantener una rigurosa
supervision de hasta qué punto el plan individual de una persona se esta aplicando. La
supervision debe ser continua y sistemdatica por medio de reuniones programadas
periddicamente para considerar la congruencia entre lo que fue planeado y lo que ha
sucedido. Los equipos de planificacion deberian supervisar los planes de apoyo al menos

una vez al aflo a medida que las personas crecen y sus intereses personales cambian.

¢ COMPONENTE 5. Evaluacién: en esta ultima fase se plantea examinar, a partir de
los resultados personales, hasta qué punto se estan cumpliendo las experiencias vitales y
las metas deseadas. Es importante reconocer que las preferencias personales pueden
cambiar con el tiempo y completar este componente del proceso asegurara que los planes
sean revisados cuando ya no satisfagan las necesidades de una persona. Asimismo,
obtener informacién sobre los resultados personales obtenidos contribuye a fomentar las
practicas basadas en la evidencia y en los resultados. Dentro del campo de la discapacidad
intelectual existen varios marcos de referencia que pueden ser utilizados para conocer la
adecuacién de un programa de intervencion y el grado de consecucién de los objetivos
planteados en el mismo. No obstante, el enfoque que cuenta con mayor fundamentacion
internacional para garantizar la eficacia de una planificacién individualizada de apoyos, se
basa en el incremento de la calidad de vida de la persona (Schalock y Verdugo, 2002, 2007,
2008, 2012, 2013, 2014).
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Aunque este proceso de cinco componentes requiere una inversion significativa de
tiempo y energia, es fundamental un proceso de planificacién comprensiva que permita
organizar los apoyos de tal manera que se correspondan con las necesidades
individuales y los resultados deseados de la persona con discapacidad intelectual. No
obstante, el desarrollo de estrategias practicas que optimicen la eficacia de los
programas de apoyos sigue siendo hoy en dia una de las principales demandas de los

profesionales.

En este sentido, se estdn empezando a desarrollar protocolos especificos de
actuaciéon que aportan guias concretas para el desarrollo de planes de apoyos
individualizados, facilitando su implementacion y asegurando la alineacion de las areas
de necesidades de apoyo con las dimensiones de calidad de vida (van Loon et al., 2014).
Destaca la propuesta realizada por el Gobierno de Alberta (Alberta Government, 2013)
en colaboracién con Robert L. Schalock, en la que se recoge que una correcta
planificacién conlleva la alineacioén horizontal y vertical de cada todos los componentes
implicados en la planificacién de apoyos y plantea cinco pasos fundamentales a llevar a
cabo antes del disefio del plan: (1) identificar las fortalezas y objetivos vitales del
individuo; (2) seleccionar las necesidades de apoyo relacionadas con las prioridades del
individuo; (3) alinear estas necesidades de apoyo con los resultados esperados
relacionados con el funcionamiento y el bienestar; (4) alinear necesidades de apoyo con
estrategias especificas de apoyo; (5) identificar un objetivo de apoyo especifico para cada
estrategia de apoyo (incluyendo las aportaciones del micro, meso y macrosistema).
Asimismo, desde esta guia se defiende que los planes de apoyo individualizados, ademas
de basarse en las fortalezas del individuo y en los resultados esperados, deben suponer

un compromiso escrito por parte de las personas y los servicios implicados.

2.3.2. Eficacia de los planes de apoyo individualizados: alineacion de los apoyos y

la calidad de vida en la practica organizacional

A principios del siglo XXI, las practicas y resultados basados en la evidencia
empezaban a obtener un papel fundamental como marco de referencia para la evaluacién
de la calidad de los servicios de atencién a personas con discapacidad (van Loon y Van
Hove, 2001). Desde esa perspectiva, la eficacia de los servicios hace referencia a la mejora
de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, derivada de la precisiéon

de los apoyos proporcionados (Schalock y Verdugo, 2012, 2013b, 2014).
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Teniendo en cuenta que, en la actualidad, la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad es considerad uno de los requisitos clave para garantizar la
eficacia profesional, se han empezado a implementar estrategias practicas que unen los
dos marcos mas potentes en el entendimiento de las personas con discapacidad: el

paradigma de apoyos y el modelo de calidad de vida.

Para poder medir de manera valida el impacto que los programas de apoyos
ofrecidos desde las diferentes organizaciones tienen en la calidad de vida de los usuarios,
resulta necesario conocer su nivel de calidad de vida antes y después de la intervencion.
En este sentido, establecer comparaciones validas que permitan conocer el impacto de los
apoyos proporcionados requiere contar con instrumentos de evaluacién de calidad de vida
que aporten una puntuacion valida sobre la satisfaccién y el bienestar de las personas con

discapacidad en un momento concreto.

2.3.2.1. Calidad de vida: estrategias e instrumentos de evaluacion

La aplicacion del concepto de calidad de vida dentro de los planes individuales de
apoyo para personas con discapacidad esta estrechamente relacionada con el modelo de

calidad de vida de Schalock y Verdugo explicado en el capitulo 1 (pp. 77-85).

Una de las razones de la eleccion de este modelo es el amplio nimero de
herramientas y estrategias de medicion e intervencion que la investigacion ha
desarrollado en torno a sus indicadores especificos (percepciones, comportamientos o
condiciones especificas de cada una de las ocho dimensiones del modelo). Los indicadores
de este modelo de calidad de vida han obtenido suficientes garantias de su validez, son
culturalmente sensibles y, ademas, sirven para evaluar tanto el bienestar percibido
(‘autoinforme’) como las experiencias de vida de la persona y sus circunstancias desde una
perspectiva externa (‘observacion directa’), que deben ser evaluados de manera
complementaria debido a las frecuentes discrepancias existentes entre ambos resultados

(Janssen, Schuengel y Stolk, 2005)

Los instrumentos mas relevantes para la evaluacién de la calidad de vida han sido
desarrollados en Espafia bajo el modelo de Schalock y Verdugo: Escala FUMAT (Verdugo,
Goémez, Arias, 2009); Escala GENCAT (Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2009); Escala
INTEGRAL (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009), Escala INICO-FEAPS (Verdugo,
Goémez et al,, 2013) y Escala San Martin (Verdugo, Gémez, Arias, Navas, Schalock, 2014;

Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Navallas et al.,, 2013; Verdugo, Gomez et al,, 2014).
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Asimismo, estas escalas han servido de referencia para la creacion de otras herramientas
internacionales, como es el caso de la Personal Outcomes Scale (POS) (Claes, Van Hove, van

Loon, Vandevelde y Schalock, 2009b; van Loon, Van Hove, Schalock y Claes, 2008).

Ademas de los instrumentos previamente presentados, dirigidos a poblacion
adulta, también se han desarrollado algunos instrumentos orientados a evaluar la calidad
de vida de nifios y jévenes con y sin discapacidad intelectual como el Cuestionario de
Calidad de Vida Infantil -versiéon para nifios (CVI) y version para padres (CVIP) (Sabeh,
Verdugo, Prieto y Contini, 2009) y el Cuestionario de Calidad de Vida Adolescentes (CCVA)
(Gomez -Vela y Verdugo, 2009). No obstante, estas escalas no han mostrado propiedades
psicométricas tan robustas como en el caso de las de adultos. Actualmente, se esta
desarrollando una escala de calidad de vida infantil con el objetivo de evaluar la calidad de
vida en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual: la Escala KIDSLIFE (Gomez et
al,, 2014). Por ultimo, se estan elaborando también escalas de evaluacién especificas para
algunas de las dimensiones clave del modelo de calidad de vida, como es el caso de la
Escala ARC-INICO de evaluacidn de la autodeterminacién (Verdugo Gomez-Vela et al,
2013; Vicente, Verdugo, Gémez-Vela, Ferndndez-Pulido y Guillén, en prensa), centrada en

la evaluacién de este constructo en adolescentes con discapacidad.

Las herramientas de evaluacién presentadas permiten obtener un perfil e indice de
calidad de vida, a partir de los cuales analizar las puntuaciones de la persona en las
distintas dimensiones y compararlas con el baremo. El uso de estas escalas aporta
informacién individual til para planificar programas y, ademas, permite agrupar los datos
por servicios o programas para determinar un perfil organizacional y tomar decisiones
generales (Schalock y Verdugo, 2013a). En este sentido, tanto las puntuaciones
individuales como las puntuaciones grupales obtenidas en estas escalas de calidad de vida
(en cada dimensidn y en su totalidad) han de ser entendidas como variables dependientes

en las practicas basadas en la evidencia (Schalock et al., 2011).

2.3.2.2. Convergencia de la planificacion de apoyos y el modelo de calidad de vida de

Schalock y Verdugo: Arduin, ejemplo de aplicacién en la prdctica diaria

En 2001, van Loon y Van Hove publican el proceso inicial de un proceso practico de
cambio organizacional realizado en la organizacién holandesa de Arduin. En 1994, llega al
equipo directivo de la organizacion un nuevo grupo de profesionales que proponen dejar a

un lado los servicios asistenciales tradicionales y comienzan a fomentar la inclusidn, la
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autodeterminacion y el desarrollo personal, consideradas las tres dimensiones de calidad
de vida necesarias para la innovacion de los servicios (van Loon, 2006b). Concretamente,
van Loon, Claes, Vandevelde, Van Hove y Schalock (2010) describen cémo se utiliz6, a
modo de estrategia procedimental, un sistema de tres componentes que combinaba la
esencia de las planificaciones individualizadas de apoyos con los resultados de calidad de

vida esperados (Tabla 27).

Tabla 27. El proceso de intervencion en Arduin: alineando el paradigma de apoyos y el modelo de
calidad de vida (adaptado de van Loon et al., 2010)

COMPONENTES APARTADOS DESCRIPCION

Intereses y deseos de la persona tratados como
objetivos y siguiendo un pensamiento de izquierda a

derecha.
Teniendo en cuenta los principios de la PCP: la
Objetivos y persona es el centro.
INPUT metas Teniendo siempre en cuenta que pueden cambiar a lo

largo del tiempo y que es necesario un proceso de
evaluacion continua, se realizan entrevista con las
personas y sus padres para obtener informacion

Toda la informacién
relevante sobre la

persona , .
sobre sus intereses, preferencias y deseos.
Necesidades de Evaluadas a partir de. l’a SIS (Thorr.lpson et alr, 2004) y
obtener una puntuacién y un perfil de necesidades de
Apoyo
apoyo.
Patron actual de calidad de vida
THROUGHOUT Alinear los apoyos necesitados en las diferentes areas
Una vez recogida toda de la SIS con los dominios de calidad de vida en los
la informacion, se crea Paso 1 que se va a intervenir de manera prioritaria (van
un informe que Loon, 2008; van Loon et al., 2010).
proporciona una
vision general sobre Relacionar los indicadores especificos de calidad de
los deseos de la Paso 2 vida con las areas de apoyo de la SIS y las metas y
persona, su calidad de objetivos personales.

vida y sus necesidades

La evaluacién de los resultados personales se utilizada como evidencia del
impacto de las estrategias de apoyo utilizadas. En el caso de Arduin, se
OUTCOMES realizaron mediante las versiones iniciales de la Escala POS.

Resultados Esta informacidn era utilizada a lo largo del proceso para conocer los
avances y ver que todo se estaba llevando a cabo como era asi como para
valorar la eficacia de estos programas.

Desde el proyecto implantado en Arduin se ponia en evidencia la importancia de
contar con herramientas de evaluacién que ayudaran a los profesionales a lo largo de todo

el proceso de planificacién e implementacién de los apoyos.
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Tan pronto como la SIS estuvo disponible en holandés (Buntinx, 2006b) los
profesionales de la organizaciéon empezaron a utilizar esta escala para obtener una imagen
mas completa y definida de las necesidades de apoyo de los usuarios. Tal y como se
esperaba, la SIS supuso una gran ayuda para los profesionales y tuvo gran relevancia en la
mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. El uso de esta
escala permitié que las personas de la red del individuo con discapacidad conocieran con
exactitud los apoyos que debian proporcionar para conseguir su participacion en
actividades comunitarias apropiadas para su edad y coherentes con sus objetivos (van

Loon 2006b, 20093, 2009b).

De esta manera, no solo era pertinente llevar a cabo una alineacién general de la
calidad de vida con la planificacién individualizada de apoyos, sino que también era
necesario conocer la relacion especifica existente entre las dimensiones de calidad de vida
contempladas y las areas de necesidades de apoyo evaluadas en la SIS (van Loon, 2008;

van Loon et al., 2010). Esta alineacién queda representada en la Tabla 28.

Tabla 28. Alineacién entre las dimensiones de calidad de vida y las areas de la SIS
(van Loon et al,, 2010, p.198)

DIMENSIONES DE CDV AREAS DE EVALUACION DE LA SIS RELACIONADAS

Autodeterminacion Proteccion y defensa

Salud y seguridad, proteccién y defensa, necesidades

Bienestar Emocional Lo Jgi
extraordinarias de apoyo médico

Bienestar Fisico Salud y Seguridad, necesidades extraordinarias de apoyo

médico
Bienestar Material Empleo
Derechos Proteccién y defensa, salud y seguridad

Salud y seguridad, proteccion y defensa, necesidades

Desarrollo Personal Lo e
extraordinarias de apoyo conductual, proteccién y defensa

Inclusion Social Vida en comunidad, actividades sociales

Relaciones Interpersonales Actividades sociales

Esta investigacion puso de manifiesto que la combinacién adecuada de servicios y
apoyos naturales personalizados puede conseguir una transformacién organizacional que
deje atras la calidad de los cuidados para empezar a buscar la calidad de vida de los
usuarios. Asimismo, los resultados reflejaron que cuando los apoyos eran evaluados a
través de la SIS, y administrados con la suficiente duracion, no solo mejoraban la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual, sino también su funcionamiento

adaptativo (van Loon, 2006b; 2008; 2009b).
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2.3.2.3. Diferencias entre planes de apoyo y planes de servicio

Para finalizar este apartado, es necesario diferenciar los planes de apoyo de otro
tipo de planes basados en los servicios para evitar confusiones que pudieran acarrear
limitaciones para conseguir los resultados esperados. Si bien es cierto que desde la
perspectiva actual los servicios se entienden como medios organizados de provision de
apoyos (Thompson et al., 2009), las planificaciones centradas en los servicios no buscan el
bienestar individual. Mientras que la finalidad de los planes de apoyo es identificar los
recursos y estrategias que reduciran el ajuste entre las dificultades de la persona y las
actividades vitales (persona-ambiente), contemplando las experiencias y oportunidades
vitales que la persona valora (resultados), la planificacion de servicios se centra en los
tipos de servicios a los que es necesario acceder, asi como el alcance general de

implicacién (horas) que una persona deberia tener con el proveedor.

Aunque la planificacion de apoyos debe incluir una planificacién de servicios, una
planificacién de servicios no siempre lleva asociado un plan de apoyos ni se convierte en
un sustituto del mismo (Schalock et al., 2010): que un servicio determine que la poblacion
general con discapacidad intelectual demanda mas horas de un determinado servicio y no
de otro, organizando a sus profesionales basandose en estas evidencias, no significa que se

conozcan los apoyos individualizados que cada persona que acude al servicio necesita.

2.4. EVALUACION DE NECESIDADES Y PLANIFICACION DE APOYOS EN NINOS Y
ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los niflos y adolescentes con discapacidad intelectual, de la misma manera que
todos los nifios y jovenes, deben tener garantizada la salud, la seguridad, el respeto, la
educacion, la participacion y la posibilidad de contribuir a la vida como los otros
(McConachie, Colver, Forysth, Jarvis y Parkinson, 2006). En este sentido, la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones
Unidas, 2006), recuerda las obligaciones asumidas en la Convencidn sobre los Derechos
del Nifio (Naciones Unidas, 1989), afirmando que “el nifio con una discapacidad fisica o
mental debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su
dignidad, fomenten su autosuficiencia y faciliten la participacién en la comunidad".
Asimismo, actualmente, se defiende que la intervencion individualizada en el desarrollo es
uno de los elementos claves para la participacion, la inclusién y el bienestar de las

personas con discapacidad a lo largo de todo el ciclo vital (Schalock et al.,, 2010).
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Colver (2005) defiende que desde el modelo social de la discapacidad se debe
fomentar que los resultados de las intervenciones optimicen la participaciéon de los nifios
en el hogar, en la escuela y en la vida comunitaria. Teniendo en cuenta las premisas del
paradigma de apoyos, la evaluacién e implementacion de apoyos individualizados se
convierte en el elemento clave para: (1) permitir que los nifios con discapacidad puedan
desenvolverse en su vida diaria tal y como lo harian sus iguales sin discapacidad,
mejorando su funcionamiento y calidad de vida desde edades mas tempranas; y (2) evitar
riesgos y potenciar un mayor aprendizaje de habilidades adaptativas derivadas de la
provision de apoyos (Greenspan, 2012) en la medida que la plasticidad del cerebro
durante las primeras etapas del desarrollo supone una mayor capacidad de aprendizaje y

de generalizacion del mismo (Vigotsky, 1979).

En este sentido, en los Ultimos ha habido afios un creciente interés por conocer,
evaluar e intervenir en diferentes areas del funcionamiento de las personas con
discapacidad intelectual desde edades mas tempranas. Se han desarrollado numerosas
herramientas de evaluacion para poblacion infantil relacionadas con los conceptos clave
en el nuevo modelo (OMS, 2007), como la conducta adaptativa (e.g., Tassé et al., en prensa;
Verdugo Arias et al, en prensa, Verdugo, Arias y Navas, 2014), la participacién en
contextos normalizados (e.g., Aymerich et al., 2005; Badia et al., 2013; Ravens-Sieberer et
al,, 2007) y la calidad de vida (e.g., Gémez et al., 2014; Gomez -Vela y Verdugo, 2009; Sabeh
etal, 2009).

No obstante, en la actualidad, no contamos con ninguna herramienta valida que
permita evaluar las necesidades de apoyo de nifios y adolescentes y ofrecer informacion
relevante para planificar apoyos individualizados antes de los 16 afios. Por ello, desde la
AAIDD se esta construyendo una escala de similares caracteristicas a la SIS (Thompson et
al., 2004), pero orientada especificamente a medir la intensidad de las necesidades de

apoyo de nifios y adolescentes con discapacidad (Thompson, Wehmeyer et al., 2008).

Esta escala cuenta con numerosas evidencias sobre su importancia a nivel
internacional (Thompson et al., 2010; Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren, Palmer et
al,, 2014; van Loon et al.,, 2010) y ya han sido desarrollados estudios preliminares sobre su
funcionamiento en Espafia (Adam-Alcocer y Giné, 2013; Guillén, Verdugo y Arias, 2012;
Guillén, Verdugo, Arias y Vicente, en prensa; Verdugo, Arias, Guillén y Vicente, 2014). Se
espera que la llegada de este instrumento tenga una repercusiéon tan positiva como la
obtenida por su homologa para adultos, permitiendo dejar atras el uso de herramientas de

conducta adaptativa como tnica base para la estimacién de apoyos.
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2.4.1. Diferencias entre planes de apoyo y planes de rendimiento educativo

Con la llegada del nuevo paradigma de apoyos, comenzaron a aparecer nuevos
avances en el trabajo con personas con discapacidad intelectual, pero estos estuvieron
fundamentalmente centrados en la etapa adulta. Con relacion a la infancia, los estudios se
orientaron casi con exclusividad en la educacion, ya fuera a través de programas de
atencién temprana (e.g., Grupo de Atencién Temprana [GAT], 2000, 2005) o de centros

escolares (e.g., Dockrell, Peacey, Lunt, 2002; Foreman, Bourke, Mishra y Frost, 2001).

La evaluacion infantil ha estado siempre muy centrada en el rendimiento (Witkin,
1984), asociandose en Espana al concepto de ‘necesidades educativas especiales’ (término
que empieza a tratarse con la Ley Organica General del Sistema Educativo [LOGSE], de 3 de
octubre de 1990), denominado en la legislacién actual ‘necesidades especificas de apoyo
educativo’ (Ley Organica 2/2006 de Educacién [LOE]). De esta forma, los planes de
intervencion mas utilizados en el ambito infantil han sido los Planes Educativos
Individualizados (PEI), dirigidos a la adquisicién de habilidades conceptuales a corto plazo
que indicaran avances en el rendimiento, estacandose asi la escuela en una perspectiva de

integraciéon mas que un enfoque inclusivo.

Aunque estos planes de rendimiento son individualizados, su objetivo no es el
ajuste entre la persona y el entorno, sino Unicamente en conseguir que la capacidad del
nifio alcance un rendimiento cognitivo minimo. En este sentido, Thompson et al. (2010)
defienden que si bien capacitar a los estudiantes ha de ser uno de los objetivos primarios
de la educacion, desde el modelo socioecoldgico de la discapacidad se debe intervenir en
todas las dimensiones de la persona, incluyendo su contexto (material, arquitecténico y
personal), con el objetivo de disminuir las discrepancias entre lo que el nifio con

discapacidad hace y aquello que se espera para un nifio de su edad y cultura.

Al igual que los equipos escolares que trabajan con estudiantes con discapacidad
estan obligados a realizar planes educativos individualizados e incluir planes de logro
especificos (metas de aprendizaje medibles, criterios de referencia para supervisar el
progreso los planes...), los planes de apoyo individualizado deberian ser considerados
también un complemento obligatorio para los planes de rendimiento, encargandose de
mejorar otros aspectos clave en la educaciéon (como la autodeterminacion, la participaciéon
y las interacciones sociales), que no solo fomentarian el rendimiento y los aprendizajes de
las personas con discapacidad intelectual desde edades mas tempranas, sino también su

calidad de vida (Thompson et al., 2009; Schalock et al., 2010; van Loon et al., 2010).
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2.5. CONCLUSIONES DEL CAPITULO 2

La definicién actual de discapacidad intelectual (Schalock et al., 2010) conserva los
tres procesos de evaluacién (diagnéstico, clasificacion y planificacion de apoyos)
establecidos por la AAIDD en sus modelos previos (Luckasson et al.,1992; Luckasson et al.,,
2002), subrayando la elaboracién de un perfil apoyos para las personas con discapacidad
intelectual (Schalock, Luckasson et al., 2007; Wehmeyer et al., 2008; Schalock et al., 2010)

como paso previo al desarrollo e implementacién de un plan individualizado.

En este sentido, la evaluacién del CI, la conducta adaptativa y, especialmente, las
necesidades de apoyo, es clave para poder generar nuevos modos de planificaciéon y
estrategias de intervencion, centrados en calidad de vida, que eviten sistemas resistentes
al cambio e inercias en el trabajo dentro de las organizaciones e instituciones (Florian y
McLaughlin, 2008). No obstante, ain se requiere por parte de la comunidad cientifica un
mayor esfuerzo investigador que arroje luz con respecto a la naturaleza y relacion
existente entre estos conceptos, asi como la propuesta de estindares de evaluacion

acordes a las caracteristicas de cada uno.

Las herramientas mas aconsejadas para la evaluacion de las personas con
discapacidad intelectual son las escalas de medicién, ya que permiten obtener datos en
situaciones tipificadas para describir el objeto de evaluacion. Sin embargo, no cualquier
escala es util. Es necesario un proceso de estandarizacién previo que garantice que la
informacién obtenida en el test es consistente con el constructo especifico y permita
comparar la puntuacién de una persona evaluada con las de su grupo de referencia (Salvia
e Isseldyke, 1995; Verdugo, 1994). Este proceso requiere un duro y largo trabajo, por lo
que, debido a la reciente interpretacion de la discapacidad intelectual y los constructos
relacionados, existe atin una gran escasez de instrumentos fiables y validos capaces de
evaluar aspectos clave de la vida de las personas con discapacidad intelectual, como son la

conducta adaptativa y las necesidades de apoyo.

La falta de instrumentos de conducta adaptativa ha hecho que el diagnéstico de la
discapacidad intelectual, a pesar de haber incorporado desde hace mas de 50 afios las
limitaciones significativas en conducta adaptativa como criterio diagndstico, esté aun, en
la practica clinica, centrado en la concepcidn tradicional y reduccionista del CI como Unica
representacion de la inteligencia humana. Esta carencia se relaciona, de manera

bidireccional, con el desacuerdo general existente sobre la estructura de este constructo.

143



Capitulo 2

Greenspan (1997) reproché a la AAIDD haber incluido como criterio diagndstico
un elemento que atin no contaba con la suficiente investigacién como para proporcionar
una medida especifica. Ademas, este autor propuso que la conducta adaptativa debia
enmarcarse dentro de un modelo de competencia general relacionado con el
funcionamiento intelectual pero diferente a éste, compuesto por habilidades conceptuales,
sociales y practicas. Siguiendo este criterio, se promueve la construcciéon de la DABS
(Tassé et al., en prensa), desarrollada simultineamente en Espafia (Verdugo, Arias et al,,
en prensa), instrumento a través del cual se ha corroborado la estructura multifactorial de

la conducta adaptativa (Arias et al., 2013).

Por su parte, haciendo referencia a las necesidades de apoyo, su concepcion
empieza a tener una fuerte presencia como linea base en la planificacién individualizada
de apoyos en 1992 (Luckasson et al.) y progresivamente ird adquiriendo un rol
fundamental en el cambio organizacional (Schalock, Luckasson et al., 2007; van Loon,
2009). Sin embargo, para que los apoyos puedan cumplir su rol, es preciso que el examen
de las necesidades de apoyo, que sirve de base para desarrollar los programas
individuales, se realice mediante un analisis competente y riguroso de este constructo
(Navas, Verdugo y Gomez, 2008), no en la estimaciéon de necesidades derivada de la
aplicacion de escalas desarrolladas para otros fines (e.g., escalas de conducta adaptativa),

como estaba ocurriendo.

Por ello, en 2002 Thompson, Hughes et al. reclamaron la construccién de un
instrumento de evaluacion que ofreciera informacidn sobre las necesidades de apoyo de la
personas con discapacidad que fuese ttil para los equipos de planificacién (a través de
indices y perfiles de necesidades de apoyo). En respuesta a esta demanda, Thompson et al.
(2004) validaron la SIS como un instrumento capaz de medir de forma precisa las
necesidades de apoyo de las personas adultas con discapacidad intelectual (en términos
de tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo), convirtiéndose en el principal instrumento

de trabajo en el desarrollo de planes individuales.

No obstante, a pesar de los diversos intentos por desarrollar escalas de
necesidades (Gould, 1998; Hennike et al., 2002; Lewellyn et al., 2005), atn hoy la carencia
de instrumentos validos en este ambito es evidente, lo que esta suponiendo un obstaculo
para la implantacion de planes individualizados y, en definitiva, para el cambio

organizacional y la mejora de la calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2012).
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Las tres ultimas décadas de estudio cientifico sobre discapacidad intelectual han
dado un papel principal a la investigacién relacionada con las necesidades de apoyo,
atendiendo de manera especial a su evaluacion. A partir del andlisis de sus implicaciones,
ha quedado patente su importancia en la planificaciéon de apoyos, permitiendo mejorar la
calidad de vida individual y garantizar la eficacia organizacional. Sin embargo, si bien la
evolucion ha sido continua y progresiva, no se ha producido de manera homogénea para

todos los colectivos.

Concretamente, la infancia y la adolescencia son etapas en las que el concepto de
necesidades de apoyo esta aun por definir y para las que existe una gran demanda de
instrumentos de evaluaciéon con los que poder guiar e implicar practicas basadas en la
evidencia (Schalock et al., 2011). Contar con una escala de estas caracteristicas permitiria:
(1) iniciar planes de apoyo individualizados en la infancia, que faciliten que los nifos y
adolescentes con discapacidad intelectual participen en las actividades cotidianas,
asegurando una adecuada transicién a la vida adulta; (2) trabajar de manera coherente
con otras lineas de investigacion orientadas a la evaluacidn de esta poblacién en nuestro
contexto, relacionadas especialmente con la evaluacién de la conducta adaptativa
(Verdugo, Navas et al,, 2014) y la calidad de vida (Gémez et al., 2014); y (3) fomentar el
cumplimiento de los objetivos especificos de las Naciones Unidas (1989, 2006)

relacionados con los derechos de los nifios con discapacidad intelectual.

Por tanto, atendiendo a los posibles beneficios de una vida con apoyos y a la
ausencia de instrumentos de evaluacion de necesidades de apoyo para nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual, el estudio empirico realizado en esta tesis
doctoral tiene como objetivo el desarrollo y validaciéon de una herramienta evaluativa de
estas caracteristicas: la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes
(Supports Intensity Scale for Children [SIS-C]), elaborada originalmente por la AAIDD
(Thompson, Wehmeyer et al., 2008).
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INTRODUCCION A LA PARTE EMPIRICA

Tal y como se ha reflejado en los capitulos anteriores -justificacién teérica-, el
modelo actual de discapacidad intelectual ha supuesto un gran avance en el modo de
comprender a las personas con discapacidad. Actualmente, en contraposicién a las ideas
anteriores, se aboga por los derechos, la calidad de vida y la participacién en la comunidad
de las personas con discapacidad como objetivo principal de cualquier intervencién. Sin
embargo, Thompson y Viriyangkura (2013) defienden que el progreso en cualquier campo
se relaciona con la capacidad de medir los constructos de interés en ese campo, no
pudiéndose hablar de un completo avance hasta que no es posible medir los componentes
resultantes del cambio. Por ello, entre las dificultades encontradas por los servicios y
profesionales de atenciéon directa para trabajar bajo los supuestos del paradigma actual,
destaca la falta de instrumentos capaces de evaluar de manera fiable y valida aquellos

constructos que aparecieron asociados al nuevo concepto de discapacidad intelectual.

Concretamente, aunque la evaluacién del constructo de ‘necesidades de apoyo’, ha
supuesto uno de los principales propédsitos de investigacién desde la aparicién del
paradigma de apoyos por la variedad y relevancia de los usos que plantea (Luckasson et al,
1992, Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010), la carencia de herramientas en este
ambito es, auin, evidente. En este sentido, la falta de instrumentos de evaluacidn capaces de
aportar informacion sobre los apoyos que necesitan recibir las personas con discapacidad
intelectual estd suponiendo un gran obstaculo para el desarrollo eficaz de intervenciones

individualizadas y para la completa comprension de la naturaleza de este constructo.

Hasta el momento, inicamente una escala cuenta con suficiente investigacion que
avale su utilidad para evaluar necesidades de apoyo en personas con discapacidad
intelectual: la Escala de Intensidad de Apoyos (Supports Intensity Scale [SIS]), elaborada
originalmente por la AAIDD (Thompson et al, 2004) y adaptada posteriormente al
contexto espafiol (Giné et al., 2006; Giné et al., 2007; Verdugo, Arias et al. 2007; Verdugo,
Arias et al., 2006; Verdugo, Ibaiez et al.,, 2007). Esta escala es capaz de dar respuesta, a
nivel internacional, a los tres objetivos clave de la evaluacién de necesidades de apoyo: (1)
elaborar de planes de apoyo individualizados que permitan mejorar el funcionamiento
individual y la calidad de vida (objetivo principal de la escala); (2) asignar recursos y
servicios basados en la intensidad y el perfil de las necesidades de apoyo, y no en una
puntuacién de cociente intelectual; y (3) comprobar la estructura y las dimensiones que

forman el constructo de ‘necesidades de apoyo’.
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Una de las razones de las altas potencialidades de la SIS reside en su especificidad,
ya que ha sido disefiada ex profeso para evaluar las necesidades individuales de apoyo de
los adultos con discapacidad intelectual: recoge de manera especifica las actividades
tipicas de la vida adulta y ha sido baremada especificamente con poblacién con

discapacidad intelectual.

No obstante, la SIS no es util para evaluar las necesidades de apoyos de los nifios y
jovenes con discapacidad intelectual. Por tanto, para disefar y elaborar planes de apoyos
individualizados desde edades mas tempranas, es necesario desarrollar un nuevo
instrumento de similares caracteristicas, pero acorde a las actividades de los nifios y
adolescentes. Tomando como punto de partida la SIS, dirigida a poblacién adulta,
Thompson et al. (2008) propusieron la construccién y validacién simultdnea en varios
paises de un pool de items encargados de evaluar las necesidades de apoyo de los nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual. Surge asi la Escala de Intensidad de Apoyos
para Nifios y Adolescentes (Supports Intensity Scale for Children [SIS-C]), desarrollada con
el objetivo principal de aportar informacidn ttil que permita implementar programas de
apoyos y asignar recursos personalizados desde la infancia, potenciando los resultados
deseados y contribuyendo al conocimiento y consolidacion del constructo de ‘necesidades

de apoyo’.

En lineas generales, la traduccion, adaptacion y validacion de los items al espafiol,
de manera coherente a su desarrollo en otros paises, esta siguiendo los siete pasos que
Tassé y Craig (1999) proponen como necesarios para adecuar un instrumento de forma
eficaz a cualquier contexto diferente del original. Las razones principales que justifican el

seguimiento de este procedimiento como guia para la adaptacién espafiola son:

(1) Los autores que proponen este procedimiento cuenta con una amplia
experiencia en el desarrollo de instrumentos de evaluacion, siendo dos de los autores

principales de la SIS y la SIS-C en su version original.

(2) Para la adaptacién y desarrollo de la SIS para Adultos, numerosos paises (e.g.,
Buntinx, 2008; Lamoureux-Hébert y Morin, 2008) siguieron este procedimiento, siendo
actualmente también el proceso seguido para el desarrollo de la SIS-C en catalan (Adam-
Alcocer y Giné, 2013). Contar con una herramienta de referencia internacional para la
medicion de las necesidades de apoyo permitira: (a) comparar investigaciones; (b) aportar
conocimiento a la validez de recursos para el trabajo con personas con discapacidad; y (c)

esclarecer de manera mas completa y global el constructo de ‘necesidades de apoyo’.
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(3) Recoge las recomendaciones realizadas posteriormente por otros autores a
tener en cuenta en la adaptacion y/o desarrollo de instrumentos de evaluacion (APA,
2010; Arnold y Matus 2000; Massoubre, Lang, Jaeger, Jullien y Pellet, 2002; Muiiiz, Elousa
y Hambleton, 2013). Este método involucra numerosas revisiones realizadas por comités
de expertos en el proceso de traduccidn y adaptacion, incluyendo personas monolingiies y
bilingiies. Ademas, como la mera traduccion de items de un contexto a otro no implica la
transferencia de sus propiedades psicométricas, se plantea un analisis exhaustivo de
fiabilidad y validez del instrumento tras su aplicacién a un amplio y representativo

numero de participantes, incluyendo la puesta en marcha de un estudio piloto previo.

Presentamos en la Figura 12 los siete pasos planteados para la construccién de la
SIS-C en nuestro contexto asi como la distribucion de su descripcién y andlisis en los

diferentes capitulos que forman la parte empirica de esta tesis doctoral.

1. Traduccion/Adaptacion

2. Consolidacion de la Traduccion/Adaptacion
Producto: Version Preliminar

CAPITULO 3
ADAPTACION Y 3. Validacion de la Version Preliminar
DESARROLLO DE LA
SIS-C EN EL 4. Revision/Ajustes
CONTE}(TO Producto: Version Pre-Final
ESPANOL
5. Estudio Piloto de la version Pre-Final
7. Fiabilidad y Validez
) VERSION FINAL (n=814)
CAPITULO 4

Teoria Clasica de los Tests (TCT)

FUNCIONAMIENTO »
Y VALIDACION DE

Teoria de Respuesta a los items (TRI)
LA SIS-C

Modelo de Ecuaciones Estructurales (SEM)

Figura 12. Distribucién de las fases de desarrollo de la escala en los capitulos de la parte empirica
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ADAPTACION Y DESARROLLO DE LA SIS-C EN EL CONTEXTO ESPANOL

En este primer capitulo de la parte empirica -capitulo 3-, se presenta una visiéon

global del proceso inicial de traduccion, adaptacion y desarrollo en espaiol de los items

propuestos por la Asociaciéon Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo

(American Association on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD]) para la

evaluaciéon de necesidades de apoyo de ninos y adolescentes con discapacidad intelectual.

Una correcta adaptacion de los mismos a las caracteristicas de la muestra espafiola sera

clave para la correcta validacién del instrumento en nuestro contexto —capitulo 4-.

Concretamente, este capitulo se divide en varios apartados que dan forma, justifican y

esclarecen la informacion proporcionada:

Un planteamiento inicial, donde se resume la necesidad de la construccién de una
escala de estas caracteristicas y permite justificar la eleccién la escala propuesta
por la AAIDD como una de las mejores alternativas para su desarrollo dentro del

contexto espafiol.

A continuacién, manteniendo una estrecha relaciéon con la introduccion
previamente presentada, se especifica el objetivo de la tesis, determinando tanto
el objetivo general como los objetivos especificos que se tratan a lo largo del

capitulo.

Posteriormente, se trata de manera exhaustiva el método, donde se incluyen las
caracteristicas del pool de items inicial y se propone el uso de los pasos
presentados por Tassé y Craig (1999) para el desarrollo y validacion del

instrumento en el contexto espafiol.

En el apartado de resultados, se especifican las aportaciones y datos obtenidos en
el proceso de traducciéon y adaptacion de los items, incluyendo la realizaciéon de un
estudio piloto a partir de la version preliminar de la escala en espafol, analizando
posteriormente los puntos débiles y fuertes del instrumento de manera orientada

alamejora de su aplicacion y cumplimentacidn.

Finalmente, se presentan las conclusiones del capitulo 3, desde donde se ofrece
una relacién entre las potencialidades del instrumento y las exigencias de la
evaluacion de las necesidades de apoyo dentro del actual modelo de discapacidad,
dando paso al capitulo 4, relativo a la validacién final del instrumento

desarrollado.
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3.1. PLANTEAMIENTO INICIAL

En los dltimos afios se ha producido un gran avance conceptual en el modo de
comprender la discapacidad intelectual. Desde la AAIDD (Luckasson et al, 1992;
Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS,
2001) se deja a un lado la concepcién de discapacidad entendida exclusivamente como un
déficit de la persona y se propone una definicién ecoldégico-contextual, en la que se
reconocen los apoyos como un aspecto determinante para conceptualizar la discapacidad
y para reducir las discrepancias existentes entre el funcionamiento de la persona y las

demandas del entorno.

Atendiendo a estas nuevas aportaciones de la actual concepcién de discapacidad
intelectual (Schalock et al., 2010), especificadas a lo largo de la parte tedrica de este
trabajo, puede apreciarse la importancia de crear una herramienta capaz de evaluar con
precision, y acorde a los nuevos planteamientos tedricos, las necesidades de apoyo de los
niflos y adolescentes con discapacidad intelectual. En resumen, se puede justificar la

creacion de una escala de estas caracteristicas atendiendo a las siguientes ideas:

e Las personas con discapacidad intelectual muestran con frecuencia dificultades
para participar en las actividades de la vida diaria que se llevan a cabo en sus
comunidades (Schalock et al,, 2010). Sin embargo, estas personas constituyen un
grupo muy heterogéneo dentro de la poblacién; por tanto, sus necesidades de
apoyo no deben ser entendidas de manera genérica, sino que se debe atender a las
necesidades individuales de cada persona, basdndose en sus caracteristicas y

situaciones particulares (Thompson et al., 2009).

e Las necesidades de apoyo individuales (atendiendo a sus caracteristicas
personales y ambientales) han de ser detectadas a partir de la informacion
aportada por la propia persona o por aquellos que la conocen bien: padres,
profesores, tutores, compaiferos, etc. (Thompson, Hughes et al, 2002). Las
personas que informan aportaran informacién sobre la implantacién de apoyos
individualizados que necesita la persona para mejorar su funcionamiento y reducir

la discrepancia con las demandas del ambiente.

e No existe ningln instrumento de evaluacion, basado en esta nueva concepcion de
discapacidad intelectual, que examine con precision el perfil de la intensidad de las
necesidades de apoyo de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual en las

diferentes areas relevantes de la vida.
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e Validar una escala de este tipo contribuira significativamente a clarificar los
indices de medida que subyacen en el constructo de ‘necesidades de apoyo’, y los
resultados seran de especial relevancia para implementar planes de apoyo
individuales para nifios y adolescentes con discapacidad intelectual. Los
profesionales de los centros y organizaciones contaran con herramientas basadas
en la evidencia cientifica, que contribuiran a mejorar la calidad del trabajo en los

servicios y, consecuentemente, a incrementar la calidad de vida de sus usuarios.

Una vez justificada la creacién de una nueva herramienta de evaluacion de
necesidades de apoyo para nifios y adolescentes con discapacidad, presentamos a
continuacién una serie de razones que permiten justificar, especificamente, la adaptacién
de los items de la Escala de Necesidades de Apoyos para Nifios y Adolescentes (Supports
Intensity Scale for Children [SIS-C]), elaborada desde la AAIDD (Thompson, Wehmeyer et

al,, 2008), al contexto espafiol.

e Actualmente, los instrumentos mas utilizados en Espafia tienen su origen en
indicadores construidos en otro idioma (Elousa, 2012). En los ultimos afios, el uso
de tests como apoyo en la toma de decisiones de se ha incrementado en todos los
ambitos cientificos, lo que supone invertir recursos humanos, econémicos y
temporales en la creacién de los mismos. En este sentido, teniendo en cuenta que
vivimos en un entorno cada vez mas multicultural y multilingtie, la adaptacion de
items de un contexto supone gran simplificacion de costes en el desarrollo de las

herramientas de evaluacién pertinentes.

e La adaptacién de una herramienta como la SIS-C de una cultura a otra permite
tener una visién compartida a nivel internacional acerca de los constructos de
‘necesidades de apoyo’ y ‘discapacidad intelectual’. Bruner (1998) sefialaba que
nuestra forma de vida, adaptada culturalmente, depende de significados, conceptos
y formas de discurso compartidos que sirven para negociar las diferencias de

significado e interpretacion.

e La SIS-C ha sido elaborada por autores de gran prestigio internacional en el campo
de la discapacidad intelectual, vinculados a la AAIDD y principales precursores del
cambio tedrico. Asimismo, estos autores desarrollaron de manera previa la SIS
para adultos (Thompson et al., 2004), el primer instrumento capaz de evaluar con
precision (atendiendo al tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo) las necesidades

de apoyo de las personas con discapacidad intelectual. Esta escala esta teniendo
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una gran aceptacién internacional (Schalock, Thompson et al, 2008) y un alto
impacto en el desarrollo de servicios y programas para personas con discapacidad
intelectual en Espafia a partir de sus validaciones en nuestro contexto (Giné et al.,

2007; Verdugo, Arias et al,, 2007).

e Los fundamentos de esta escala son coherentes con el marco legal espafiol, que
desarrolla una serie de apoyos econdmicos a personas y familias con un miembro
con discapacidad, pero que carece de instrumentos adecuados a los nuevos

paradigmas para realizar una evaluacién.

e Contar con un instrumento como la SIS-C en espafiol supone un complemento a la
creacion de otras escalas de evaluacion para nifios con discapacidad, elaboradas
desde la AAIDD y adaptadas y desarrolladas simultdneamente en Espafia. Destacan
en este sentido la DABS (Verdugo, Arias et al.,, en prensa) y el desarrollo que se esta

llevando actualmente de la SIS-C en catalan (Adam-Alcocer y Giné, 2013).

Estos antecedentes ponen de manifiesto la necesidad de desarrollar una escala de
intensidad de apoyos para nifios y adolescentes con discapacidad intelectual en espafiol,
que tenga como referencia la version original de la SIS-C en inglés, pero que se adapte y

ajuste de manera especifica a las caracteristicas de nuestra poblacion.

3.2. OBJETIVOS

El objetivo general de esta tesis es la elaboracion, en el contexto espafiol, de una
escala de intensidad de apoyos para nifnos y adolescentes con discapacidad intelectual con
edades comprendidas entre los 5 y 16 afios. Se trata de una escala de evaluacion
multidimensional disefiada para determinar el indice y perfil de la intensidad de las
necesidades de apoyo de esta poblacién en su vida cotidiana. Los objetivos para este

capitulo, que se desglosan de la finalidad general de este proyecto son:

o Traducir y adaptar al contexto espafiol el pool de items que conformara la versién

inicial de la Escala de Intensidad de Apoyos para Ninos y Adolescentes (SIS-C).

e Realizar un estudio piloto para conocer, de manera preliminar, las propiedades
psicométricas del instrumento de evaluacién, extrayendo resultados y
conclusiones que mejoren su funcionamiento, ajustandolo a la muestra espafiola

y optimizando su cumplimentacién en futuras aplicaciones.
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3.3. METODO

3.3.1 Instrumento

La construccion de la SIS-C, destinada a la evaluaciéon de niflos y adolescentes con
discapacidad intelectual, se esta llevando a cabo de manera simultanea al proceso de
construccién de la escala en lengua inglesa (Hughes et al, 2011), de acuerdo con los
planteamientos mas actuales sobre la discapacidad (Luckasson et al., 2002; Schalock et al.,
2010; Verdugo y Schalock, 2010) y atendiendo de manera especifica a las caracteristicas

de la escala SIS para adultos, previamente validada (Thompson et al., 2004).

Aunque el desarrollo de la SIS-C (Thompson et al., 2008) se basa en las evidencias
del buen funcionamiento de la SIS, cada una de estas escalas estd destinada a una
poblacion diferente (adultos vs. nifios/adolescentes), por lo que existen diferencias de
contenido que hacen necesario un nuevo proceso de validacién (Thompson et al., 2014).
De la misma manera, llevar el desarrollo de esta escala a otros paises implica, de manera
inevitable, realizar un nuevo proceso de traduccion y adaptacion, similar al realizado para

la adaptacion de la SIS, pero independiente del mismo.

3.3.1.1. Desarrollo y descripcion de la SIS-C

Este instrumento de evaluaciéon ha sido desarrollado por la AAIDD utilizando un
proceso de varias fases (Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren, Palmer et al., 2014), que
incluy6 los mismos pasos seguidos en la elaboracion de la SIS para adultos (Thompson,
Hughes et al., 2002): (a) una revision de la literatura; (b) el uso de la metodologia Q para
seleccionar los indicadores de apoyo mas relevantes para nifios y adolescentes
(incluyendo la adaptacién de los items de la SIS para adultos y la incorporacién de otros

nuevos); y (c) un extenso trabajo de campo utilizando las versiones piloto de la escala..

El pool inicial de items propuesto qued6 recogido en la version piloto de la SIS-C
(Thompson, Wehmeyer et al.,, 2008), ofreciendo un banco de actividades representativas
de siete contextos cotidianos para cualquier nifio o adolescente. Los items planteados
tienen como objetivo conformar una escala que evalie las necesidades de apoyo
extraordinarias de los nihos y adolescentes con discapacidad intelectual, siendo
imprescindible la adaptacion de los mismos a las caracteristicas especificas de los
diferentes contextos y culturas. Concretamente, estos items preliminares recogen

informacién sobre 61 actividades cotidianas distribuidas en siete contextos principales.
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En este apartado se expondran de manera detallada las caracteristicas del
instrumento escogido para su desarrollo en espaiol. Para ello, es necesario responder a
una serie de preguntas indispensables para la completa comprensiéon del instrumento, y
que han de tenerse en cuenta en cualquier investigacion: por qué, a quién, qué, cémo, para
qué y cuando. A la luz de las evidencias comentadas en los apartados previos sobre la
elecciébn de la SIS-C, hemos podido conocer por qué es necesario desarrollar una
herramienta de evaluaciéon de necesidades de apoyo para nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual. Por ello, en este apartado nos centraremos en dar respuesta al
resto de preguntas, centradas en las caracteristicas del instrumento, y que formaran la

ficha técnica del mismo (Tabla 29).

Tabla 29. Caracteristicas generales de la SIS-C. Ficha técnica

Nifios y Adolescentes entre 5y 16 afios
Discapacidad intelectual
QUE b) Finalidad Conocer las necesidades de apoyo de los nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual evaluados
Dimensiones: Evalda 7 areas de la vida cotidiana
A. Hogar
B. Comunidad
C. Participacién Escolar
D. Aprendizaje Escolar
E. Salud y Seguridad
F. Actividades Sociales
G. Defensa (autorrepresentacion)
Formato de respuesta:
3 indices de medida con 5 opciones de respuesta cada uno
coOMO Tipo de apoyo (0-4)
Frecuencia de apoyo (0-4)
Tiempo de apoyo diario (0-4)
INDIVIDUAL
OBJETIVA (es decir, es otra persona la que responde a los
diferentes items pensando en las necesidades de apoyo del
d) Procedimiento nifo evaluado).
de aplicacion ENTREVISTA (el complejo formato de respuesta del
instrumento hace necesaria la participacion de un
entrevistador si los informantes no estan familiarizados con
el instrumento)

AQUIEN  a) Destinatarios

c) Estructura

Tedrico
Comprension del constructo
PARA QUE e) Usos practicos
Practico
Planificacién
Asignacioén de recursos
Inicial
Progresiva
Finalidad

f) Momentos de

CUANDO .
evaluacion
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a) Destinatarios

La SIS-C tiene como principal objetivo evaluar las necesidades de apoyo de nifios y
adolescentes de entre 5 y 16 afios con discapacidad intelectual. Por tanto, cualquier
persona con discapacidad intelectual que cumpla el rango de edad es susceptible de ser
evaluada con este instrumento, independientemente del grado de discapacidad, etiologia,
presencia de discapacidades asociadas o problemas médicos o conductuales que pudieran

estar influyendo en las necesidades de apoyo de la persona evaluada.

b) Finalidad

La SIS-C proporciona un procedimiento estandarizado y un recurso para medir con
fiabilidad y validez la relativa intensidad de apoyos que necesitan los nifios y nifias con
discapacidad intelectual o con trastornos del desarrollo relacionados. A pesar de que la
concepcion tedrica de discapacidad intelectual ha traido consigo la elaboracién de diversas
escalas de evaluacién coherentes con esta nueva perspectiva socioecoldgica, la SIS-C
constituye el primer intento por construir un instrumento apropiado con este propdsito

especifico.

Al contrario de lo que ocurre en otras escalas destinadas a evalaur el rendimiento
de las personass con discapacidad, en la SIS-C el foco no estd puesto en lo que el nifio o
adolescente es capaz de hacer. Esta escala requiere realizar un cambio de perspectiva y
medir la naturaleza e intensidad del apoyo que necesita recibir de otra persona para poder
participar en las diferentes actividades de su vida diaria (tal y como lo harian sus iguales
sin discapacidad). Consecuentemente, contar con un instrumento que permita identificar
los apoyos individualizados y optimizar la provisiéon de los mismos desde edades mas
tempranas, tendrd un mayor impacto positivo en la calidad de vida de las personas con

discapacidad intelectual.

c) Estructura: dimensiones y formato de respuesta

En primer lugar, se recogen las caracteristicas sociodemograficas de los
participantes en la evaluacion: el entrevistador, los informantes y el nifio o adolescente
evaluado, controlando asi todas las posibles variables que pudieran estar influyendo en la

puntuacién obtenida.
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La seccion principal del instrumento corresponde con la evaluacién del constructo
de ‘necesidades de apoyo’ y se divide, a su vez, en tres apartados (Tabla 30): (a) una
estimacion general inicial, que permite comprobar si las percepciones generales de los
informantes coinciden con los resultados obtenidos, posteriormente, de manera detallada
en los diferentes items; (b) un conjunto de items que recoge posibles necesidades
extraordinarias que pudieran influir directamente en las necesidades de apoyo de la
persona; (c) un banco de items, divididos en siete areas o dimensiones de la vida cotidiana
(subescalas), que permite conocer las necesidades de apoyo diarias que presenta la

persona evaluada.

El perfil de intensidad de apoyos de la persona evaluada se elabora a partir de las
puntuaciones obtenidas en el dltimo apartado de la escala (c), donde se recogen 61
actividades significativas y representativas de la vida diaria en los diferentes contextos
cotidianos. En este sentido, destacamos que la escala se acompafia de un completo manual
de instrucciones quee incluye ejemplos de las actividades mencionadas, asi como algunas

orientaciones basicas a tener en cuenta a la hora de cumplimentar el instrumento.

Tabla 30. Estructura general de la SIS-C. Secciéon II-Evaluacién de Necesidades de Apoyo (Verdugo,
Arias, Guillén et al.,, 2014)

N2 de Formato de respuesta

Evaluacion .
Items

Escala de clasificacion de cinco

ESTIMACION GENERAL de las necesidades de apoyo de

opciones de respuesta que oscila

cada una de las siete areas de evaluadas, incluyendo un 8 )
i entre 1 (no necesita apoyo extra) y
indice global .

5 (necesita apoyo total)

Necesi Médi 1 e o
bbb
EXTRAORDINARIAS DE  Necesidades Conductuales 14 P (no ] 0)y2
APOYO (32 items) . : poyoly

TOTAL 32 (siempre necesita apoyo).

A. Hogar 9

B. Comunidad y Vecindario 8

L, Se recogen tres indices de medida

C. Participacién Escolar 9 . . . o

(tipo, frecuencia y tiempo diario
NECESIDADES DE D. Aprendizaje Escolar 9 de apoyo), cada uno de ellos
APOYO (61 items) E. Salud y Seguridad 8 evaluado en una escala de
F Actividades Sociales 9 clasificacion de cinco opciones de
respuesta (0-4).
G. Defensa (autorrepresentacién) 9
TOTAL 61
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Con relacién al formato de respuesta del instrumento, la AAIDD considera la
intensidad de las necesidades de apoyo como el conjunto del tipo, la frecuencia y el tiempo
diario de apoyo que necesita una persona para desenvolverse de manera satisfactoria en
su vida diaria. De manera coherente con la concepcion tedrica que sustenta la escala, cada
uno de los 61 items que formaran el perfil de intensidad de apoyos son evaluados
aportando una puntuaciéon independiente para cada uno estos tres indices de medida
(Tabla 31). Concretamente, se trata de tres escalas de clasificacién de cinco opciones de

respuesta que oscilan entre 0 y 4.

Tabla 31. Formato de respuesta de la SIS-C

TIEMPO DE APOYO

TIPO DE APOYO FRECUENCIA DE APOYO DIARIO

0= Ninguno 0= No significativa; raramente las necesidades de = 0= Nada
apoyo del nifio son diferentes a las de compafieros

1= Menos de 30 minutos
de su misma edad. n

1= Supervisién

2= Incitacion o o . 2= Entre 30 minutos y 2
1= Infrecuente; el nifio necesitara ocasionalmente horas

3= Ayuda fisica alguien que le preste un apoyo extraordinario que

parcial los compafieros de su edad no necesitan, peroenla 3= Entre 2 y 4 horas

mayoria de ocasiones no necesita apoyo extra. ,
y poy 4= 4 horas o mas

4= Ayuda fisica total
2= Frecuente; para que el nifio participe en la
actividad necesitara algin apoyo extraordinario

aproximadamente en la mitad de ocasiones.

3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones
en las que ocurre la actividad, el nifio necesita un
apoyo extra que los compafieros de su edad no
necesitan; s6lo ocasionalmente el nifio no necesita
apoyo extra.

4= Siempre; cada vez que el nifio participa en la
actividad necesita apoyo extra que los compaiieros
de su edad no necesitan.

La escala mide la intensidad de apoyos que el nifio 0 adolescente evaluado necesita
recibir de otras personas para participar tipicamente en las diferentes actividades de la
infancia y la adolescencia. Sin embargo, a la hora de cumplimentar el instrumento ha de
tenerse en cuenta si el nifio utiliza otras ayudas electrénicas y tecnoldgicas en su vida
diaria. En algunas ocasiones, esos servicios o tecnologias utilizados servirdn para suplir
por completo el apoyo de otra persona; en otras, simplemente disminuiran la intensidad
en la que el apoyo dado por otra persona sea necesitado, reduciendo asi la puntuaciéon

obtenida en la escala.

163



Capitulo 3

d) Procedimiento de aplicacion

La SIS-C se cumplimenta de manera objetiva, es decir, no es la propia persona con
discapacidad quien responde a los items, sino que ha de ser otra persona que conozca bien
a al nifo con discapacidad intelectual quien ha de expresar cuales son los apoyos que éste
precisa para participar en diferentes actividades de la misma manera que sus iguales sin
discapacidad. Se sugiere que al menos haya dos informantes y que estos pertenezcan a
diferentes ambitos de la vida de la persona evaluada; por ejemplo, un familiar y un
profesor. Los informantes deben conocer desde hace mas de tres meses a la persona con
discapacidad y haber tenido la oportunidad de observarlo en diferentes ambitos de su vida

cotidiana para poder cumplimentar la escala de manera precisa.

Asimismo, para eliminar los posibles errores en su cumplimentacién derivados del
complejo formato de la escala, Thompson y Viriyangkura (2013) recomiendan que se
administre en formato de entrevista semiestructurada por un profesional cualificado
(previamente entrenado en el uso del instrumento), siendo necesaria la formacién
especifica de los informantes (charlas, instrucciones..) cuando no sea posible la

cumplimentacién en formato de entrevista.

e) Usos prdcticos

El indice de necesidades de apoyo y el perfil que genera el instrumento serviran
para obtener informacion objetiva sobre las necesidades de apoyo del nifio o adolescente
con discapacidad evaluado. Esta informacién, que ha de ser tenida en cuenta de manera
cuantitativa y cualitativa, puede utilizarse para planificar apoyos individualizados
(evaluando también los intereses de la persona), asi como para ayudar a los centros,
organizaciones o administraciones a asignar recursos y disefiar politicas nuevas de
proteccion social que beneficien a las personas con discapacidad intelectual desde la

infancia.

La adaptacion de la escala SIS-C al espafiol aporta una gran utilidad tedrica y
practica al trabajo diario con las personas con discapacidad intelectual en nuestro
contexto. A nivel tedrico, el desarrollo de esta escala se encuadra dentro de los ejes y de
modelos de la AAIDD, permitiendo tener una visién compartida a nivel internacional
acerca de los constructos de ‘discapacidad intelectual’ y ‘necesidades de apoyo’. Esta
alineacion aportando una ventaja evidente desde el punto de vista funcional y de eficacia,

ya que facilita la justificacién de Is fiabilidad y validez de constructo de esta escala.
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fl Momentos de evaluacion

Las cinco pautas dindmicas establecidas por la AAIDD como necesarias para
desarrollar e implementar un plan de apoyos individualizado de manera eficaz (ver Figura
11) consisten en: (1) la identificacién de las metas y experiencias de vida deseadas; (2) la
evaluacién de las necesidades de apoyo; (3) el desarrollo e implementacion de un plan de

apoyo individualizado; (4) la supervisién del progreso; y (5) la evaluacion.

Para el desarrollo de estas tareas, la SIS-C juega un papel primordial en varios
momentos a lo largo del proceso, al igual que ocurrié con la SIS. Como evaluacidn inicial
sera de gran utilidad en los primeros componentes de la planificacién, permitiendo contar
con una linea base que oriente la intervencién a través de la implementacién de apoyos
individualizados, basados de manera especifica en la discrepancia existente entre la
persona evaluada y las demandas de su entorno. Esta informacién, unida al conocimiento
de los deseos e intereses de la persona, establecera prioridades de intervencidn claras que
orientaran todo el proceso de planificacién de apoyos. Sin embargo, la utilidad y aplicaciéon
de la SIS-C no sélo es relevante como punto de partida, sino también en la evaluacion del
progreso, tanto en relacién con los cambios en las necesidades de apoyo de la persona
evaluada como a la eficacia de la intervencidon realizada, proponiendo modificaciones para
obtener mejores resultados en la evaluacion final, donde la importancia de la aplicacion

del instrumento también se vuelve evidente.

En cualquier caso, realizar un proceso de evaluacidn continuo asi como desarrollar
un plan de provision de apoyos flexible es fundamental para implementar un plan que
genere resultados positivos, ya que las necesidades de apoyo del nifio (asi como sus
deseos e intereses) pueden disminuir como consecuencia de una mejora en el
funcionamiento derivada de diversos factores (e.g., las intervenciones realizadas, el propio

desarrollo evolutivo o modificaciones en los agentes ambientales).

No obstante, ateniendo a las investigacion realizada por Thompson et al. (2009),
debemos también tener presente que, ante determinadas circunstancias, existen apoyos
que nunca pueden llegar a desaparecer completamente (o, incluso, que deben ir
aumentandose con el paso del tiempo) por lo que, en estos casos, los apoyos deben
entenderse como un fin en si mismo para mejorar la participacion y la calidad de vida de la

persona con discapacidad.
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3.3.1.2. Semejanzas y diferencias con la SIS de adultos

La SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al.,, 2008), destinada a nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual ha sido desarrollada a partir de su homéloga para adultos (SIS,
Thompson et al.,, 2004). Por ello, ambas escalas han sido desarrolladas bajo las mismas

bases teoricas y cuentan con un formato y estructura similares.

Entre sus semejanzas, destaca la divisién de la evaluacién de personas con
discapacidad intelectual en diferentes contextos y la valoracién de diversas actividades
representativas en cada uno de ellos a partir de tres indices de medida (tipo, frecuencia y
tiempo diario de apoyo), los cuales deben ser cumplimentados en una escala de
clasificacién de 5 opciones de respuesta (0-4), y la recogida adicional de necesidades de
apoyo médicas y conductuales. Asimismo, al igual que la SIS (+16), la SIS-C (5-16 afios) se
elabord con cuatro objetivos fundamentales: (1) evaluar las necesidades de apoyo; (2)
determinar la intensidad de apoyos necesarios; (3) realizar un seguimiento del proceso; y

(4) evaluar los resultados.

No obstante, aunque la finalidad de ambas escalas es evaluar con precision las
necesidades de apoyo de personas con discapacidad intelectual y comparten las mismas
caracteristicas generales, el hecho de que cada una de ellas esté destinada a una poblacién
diferente, hace necesario modificar algunos aspectos de la SIS para adaptarla
apropiadamente al contexto infantil. De manera adicional, la evaluacién critica de la SIS, ha
permitido mejorar algunas de las caracteristicas de la versiéon destinada a nifios y
adolescentes. Concretamente, en este apartado se presentan las tres principales
diferencias encontradas entre ambos instrumentos, relacionadas con: (a) la consideracion
de las necesidades de apoyo derivadas del desarrollo; (b) la modificacién de areas y

actividades evaluadas; y (c) el formato de respuesta.

a) Consideraciones sobre las necesidades de apoyo derivadas del desarrollo

Al trasladarnos a la perspectiva infantil, debemos considerar que los nifios sin
discapacidad también necesitan recibir apoyos para desenvolverse en su vida cotidiana,
variando estos con la edad tanto en términos de prevencion de conductas de riesgo como
para potenciar la mejora de sus habilidades y funcionamiento (Mangrulkar, Whitman y
Posner, 2001). En este sentido, el objetivo de la escala es medir, Gnicamente, las
necesidades de apoyo que el nifio con discapacidad intelectual necesita y que sus iguales

no requieren para participar en las diferentes actividades de su vida cotidiana.
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Mientras que la SIS valoraba las necesidades de apoyo del adulto con discapacidad
intelectual para realizar las actividades tipicas de la vida diaria de manera general, la SIS-C
especificard mas el concepto de ‘apoyos extraordinarios’, ya que se requiere discernir
entre aquellas necesidades del desarrollo y aquellas derivadas de la discapacidad. Por ello,
en la versién para nifios y adolescentes se tienen en cuenta la comparacién de las

necesidades de apoyo teniendo como referencia sujetos de la misma edad.

b) Modificaciones de dreas y actividades evaluadas

Con relacién a las areas e {tems evaluados, es necesario realizar una serie de
modificaciones que permitan eliminar aquellas que no resulten pertinentes en la vida
diaria de los nifios y, por otro lado, es necesario afiadir otras areas relevantes en el

contexto infantil (Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren, Palmer et al., 2014).

Las subescalas de ‘Aprendizaje a lo Largo de la Vida’ y ‘Empleo de la SIS
desaparecen, dando paso a las areas ‘Participacion Escolar’ y ‘Aprendizaje Escolar’. De esta
forma, en la SIS-C aparece con gran presencia el entorno escolar debido a su alta
significacion en la vida de cualquier nifio, quedando dividido en dos subescalas: una de
ellas hace referencia a la inclusion del nifio en las diferentes actividades del contexto
escolar (i.e., ‘Participacion Escolar’) y, la otra, a los aspectos mas formales de adquisicion
de conocimientos (i.e., ‘Aprendizaje Escolar’). Algunos de los items referentes de las areas

de la SIS eliminadas se adaptan al contexto escolar y se mantienen en estas dos subescalas.

Por otro lado, debido a la importancia que tiene en la SIS para adultos la subescala
complementaria ‘Proteccion y Defensa’ (Shogren, Thompson et al., 2014), ésta deja de ser
suplementaria en la SIS-C y se convierte en un area mas de las propuestas en la secciéon
principal de evaluacién de necesidades de apoyo. De esta manera, las seis subescalas de las
que se componia el Indice de Necesidades de Apoyo de la SIS se convierten en siete
subescalas cuando adaptamos la escala a un contexto mas infantil (Tabla 32). Ademas, esta
subescala pasa a denominarse ‘Defensa’, haciendo referencia a la autorrepresentacion, y
sus items se relacionan de manera mas directa con la ‘Autodeterminacién’ (una de las ocho
dimensiones principales del modelo de calidad de vida). Como consecuencia, las
actividades mas cercanas a la proteccion fisica, pasan a formar parte de los items de otras
areas en las que resultan mas pertinentes. Por ejemplo, items como protegerse de acoso,
que formaba parte de la subescala de ‘Proteccion y Defensa’ en la SIS, se incorporan a la

evaluacion del area ‘Social’ en la SIS -C.
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Tabla 32. Relacion entre los contenidos de la SIS y la SIS-C

SIS (85 items) SIS-C (93 items)
Escala' de 6 Subescalas 7 Subescalas
Necesidades

49 Actividades 61 Actividades
de Apoyo

A.Vida en el Hogar (8) A.Vida en el Hogar (9)

B. Vida en la Comunidad (8) B. Vecindario y Comunidad (8)
Subescalas C. Aprendizaje a lo Largo de la Vida (9) C. Aprendizaje Escolar (9)
(Areas de D. Empleo (8) D. Participacion Escolar (9)
evaluacion) E. Salud y Seguridad (8) E. Salud y Seguridad (8)

F. Social (8) F. Social (9)

G. Defensa (autorrepresentacion)(9)

Subescala .
Suplementaria Proteccién y Defensa (8)
Necesidades Médicas (15) Médicas (18)
excepcionales  Conductuales (13) Conductuales (14)

Asimismo, aunque areas como ‘Vida en el Hogar’, ‘Vida en la Comunidad’ y ‘Salud y
Seguridad’ se mantienen, en todas las dimensiones existen items que necesitan ser
adaptados, eliminados o incorporados, no solo para atender de manera especifica al
contexto infantil, sino también para mejorar los resultados obtenidos en la SIS a partir de

las experiencias e investigaciones de los ultimos anos.

Por ejemplo, se elimina el item preparar comidas, por no ser una actividad tipica de
nifios y aparece el item mantenerse ocupado en el tiempo libre en casa que, si bien suele
asociarse mas al tiempo de ocio de los nifios, bien podria ser también un item incluido en
una escala para adultos. Por otro lado, items como el uso del bafio, se mantienen en ambas
escalas, aunque difiere el grado y calidad de consecucién esperado. En la versién impresa
de la tesis, se anexan todos los items de la escala, especificando en qué medida cada uno de
ellos ha sido modificado en relacién con la SIS para adultos, poniéndose de manifiesto el
alto nimero de items que han sido variadoa en contenido y, por tanto, la necesidad de

realizar una nueva validacion.

Tassé (2011) propone que la validacién de esta escala en el contexto infanto-
juvenil contribuira a dar respuesta a los apoyos necesarios y a mejorar la calidad de vida
en momentos clave del desarrollo, como son las etapas relacionadas con la infancia y la
transicion a la vida adulta. Por ello, ofrecemos a continuacién (Tabla 33) las posibles

correlaciones que pueden establecerse entre las dimensiones de calidad de vida y las areas
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de las dos escalas de intensidad de apoyos. La dimensién de calidad de vida referente al
‘Bienestar Material’ no fue relacionada con ninguna de las areas de evaluaciéon de
necesidades de apoyo de la SIS-C, ya que se considera que no es un area en el que se pueda

apoyar al nifio directamente, sino que depende de los adultos a su cargo.

Tabla 33. Relacion entre las areas de la SIS para Nifios y Adolescentes, las dreas de la SIS y las
dimensiones del Modelo de Calidad de Vida (van Loon et al., 2010)

Dimensiones de Areas de la SIS (van Loon et al,, 2008) Areas de la SIS para nifios

Calidad de Vida
Salud y Seguridad Salud y Seguridad
Bienestar Proteccidn y Defensa Defensa (autorrepresentacion)
Emocional Necesidades Excepcionales Necesidades Excepcionales
de Apoyo Médico y Conductual de Apoyo Médico y Conductual
Relaciones Social Social
Interpersonales Participacion Escolar
Bienestar Empleo
Material p
Salud y Seguridad Salud y Seguridad
Proteccion y Defensa Defensa (autorrepresentacion)
Desarrollo . . . .
Personal Necesidades Excepcionales Necesidades Excepcionales de
de Apoyo Conductual Apoyo Conductual
Aprendizaje Escolar
i Salud y Seguridad Salud y Seguridad
Bienestar : . . .
Fisico Necesidades Excepcionales Necesidades Excepcionales
de Apoyo Médico y Conductual de Apoyo Médico y Conductual
Autodeterminacion Proteccién y Defensa Defensa (autorrepresentacion)
Vida en Comunidad Vecindarioy Comunidad
Inclusiéon - . . .
Social Actividades Sociales Actividades Sociales
Participacién Escolar
1 ' 1 i
Derechos Salud y Seguridad Salud y Seguridad

Proteccion y Defensa

Defensa (autorrepresentacion)

c) Formato de respuesta

Otra de las modificaciones sustanciales que la SIS-C sufre con respecto a la
elaborada con anterioridad para adultos, hace referencia al formato de respuesta. Debido
al complejo formato de respuesta (Thompson y Viriyangkura, 2013), especialmente
problematico en el indice de frecuencia de apoyo (Ibafiez, 2009), y a la necesidad de hacer
mas explicito el criterio de comparacion con los iguales, se modifica el contenido de las

categorias de este indice en la SIS-C (Tabla 34).
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No obstante, ambas escalas se evaluan a través de los mismos tres indices de

medida (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo), cada uno de ellos valorado en una

escala Likert de cinco opciones de respuesta (0-4).

Tabla 34. Comparacidn del indice de frecuencia de apoyo en la SIS y la SIS-C

FRECUENCIA DE APOYOS (SIS) FRECUENCIA DE APOYOS (SIS-C)

0= Nunca o menos de una vez al 0= No significativa; raramente las necesidades de apoyo del
mes. nifio son diferentes a las de comparfieros de su misma edad.
1= Al menos una vez al mes, pero 1= Infrecuente; el nifio necesita ocasionalmente alguien le
no una vez a la semana. que preste un apoyo extraordinario, que los compafieros de
2= Al menos una vez a la semana, SU edad no necesitaran, pero en mas ocasiones no

pero no una vez al dia. necesitara ningun apoyo extra.

3= Al menos una vez al dia pero 2= Frecuentemente; para que el nifio participe en la
no una vez cada hora. actividad necesitara apoyo extraordinario

. aproximadamente en la mitad de ocasiones que suceda.
4= Cada hora o con mas

frecuencia. 3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en las que
ocurre la actividad el nifio necesitara apoyo extra que los
compaiieros de su edad no necesitan; sélo ocasionalmente
el nifio no necesitara apoyo extra.
4= Siempre; en cada ocasién en la que el nifio participa en la

actividad necesitara apoyo extra que los compaferos de su
edad no necesitan.

3.3.2. Procedimiento

En lineas generales, el desarrollo de SIS-C en espafiol se realiza teniendo en cuenta
los pasos que Tassé y Craig (1999) proponen como necesarios para adecuar un

instrumento de forma eficaz a cualquier contexto diferente del original.

Tras el proceso de traduccién y adaptacion al espafiol de los items originales del
Test de Campo 1.0 (Thompson, Wehmeyer et al., 2008) llevado a cabo en Espafia (Guillén
et al,, 2012; Jiménez, 2009) bajo las directrices de la Comision Internacional de los Tests
(International Test Comission [ITC]) (Muhiz y Hambleton, 1996; Muiiiz et al,, 2013), se
realiz6 un estudio piloto. El objetivo de este estudio residia en conocer, de manera
preliminar, el funcionamiento de la escala en el contexto espafiol (Guillén et al., 2012;
Guillén et al., en prensa; Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014), recogiendo las aportaciones
necesarias para continuar el proceso de validacion (Tabla 35). Los datos obtenidos en cada

fase se presentan de manera detallada en el apartado de resultados.
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Tabla 35. Resumen del proceso de adaptacion y desarrollo de la SIS-C en Espafia

Objetivos

Fases (Tassé y Craig, 1999)

Anadlisis Realizados

Traduccion y adaptacion del pool
de items inicial

Traduccién/
Adaptacion

Dos traducciones
independientes

Sintesis de las traducciones

Consolidacion de la

Retrotraduccion hecha por
otro profesional

VERSION PRELIMINAR I Traducciony
Adaptacién Revision realizada por un
traductor
Objetivo 1: Traducir y adaptar al
contexto espafiol el pool de items I Validacion Prueba de jueces expertos
que conformara la version inicial de Preliminar (n=8)
la SIS-C. Revisién sobre formay
IV Revisién/Ajustes contenido por el grupo
investigador.
Desarrollo especifico del Aplicacidn de la escala a un
instrumento en Espaifia pequeio grupo (n=143)
3 io Pi Anélisis de datos a partir de
VERSION PRE-FINAL R ocutio Plioto la Teoria Clasica de los Tests
(TCT) y la Teoria de
Objetivo 2: Conocer de manera Respuesta a los Items (TRI)
preliminar las propiedades
psicométricas del instrumento de
evaluacion, extrayendo resultados y Revisién/Ajustes .Revisién y ajuste del
VI instrumento a la muestra

conclusiones que permitan ajustar
mejor el instrumento a nuestro
contexto en las futuras aplicaciones.

tras el Estudio Piloto

espafiola.

3.4. RESULTADOS

3.4.1.

FASE I: Traduccidon/adaptacion del pool de items inicial

La traduccién inicial de los items supone el primer paso a realizar en cualquier

proceso de adaptacion transcultural de un instrumento de medida. En nuestro caso, no

partiamos de un instrumento ya desarrollado desde el punto de vista metodolégico, pero

si contabamos con un amplio banco de items previamente seleccionados a partir del cual

trabajar. En este sentido, podemos decir que la construccion de este instrumento en

espafiol se estd desarrollando de manera paralela y simultanea a la version original en

inglés.
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La traduccién inicial de los items de la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al,, 2008)
fue realizada siguiendo las directrices de traduccién y adaptacion de la ITC (Hambleton y
Bollwark, 1991; Hambleton, 1996; Muiiiz y Hambleton, 1996; Muiiiz et al., 2013). Estas
pautas tienen como principal objetivo evitar una traducciéon meramente literal y asegurar

la equivalencia lingiiistica, semdantica y cultural con la escala original.

Se recomienda que los traductores no sélo conozcan los idiomas con los que se
trabaja, sino que también deben ser expertos en la materia traducida para garantizar el
ajuste de los contenidos. Por ello, fue el comité encargado de realizar dos traducciones del
instrumento original de forma independiente estuvo formado por dos personas con buen

dominio del inglés y profesionales del &mbito de la discapacidad.

Una vez finalizado este proceso de traduccion en paralelo, ambos traductores se
reunieron para valorar las traducciones realizadas conjuntamente. No hubo apenas
desacuerdos y se lleg6 facilmente a un consenso en la eleccién de ciertas expresiones
traducidas de manera diferente. Como resultado se obtuvo la primera version preliminar

en espafiol de la SIS-C.

3.4.2. FASEIIL: Consolidacion de la traduccion/adaptacion

Se envi6 ésta primera version de la SIS-C a una persona bilingiie, quien realiz6 una
traduccion a la inversa, reflejando que los contenidos de los items en espafiol se
adecuaban a los originales. Asimismo, con la colaboracién de un traductor profesional, se
revisé la version del retrotraductor y se valoré la equivalencia semantica, idiomatica y

conceptual (Jiménez et al., 2009).

Sin embargo, aunque es habitual considerar que una traducciéon es muy buena
cuando la equivalencia entre la version original y la version retrotraducida es muy alta, lo
cierto es que no pueden sacarse conclusiones definitivas de este resultado. La mayoria de
las veces que la relacion entre la version original y la realizada en la traduccién a la inversa
es casi perfecta, se puede observar una traduccién muy literal en el idioma diana que no

refleja una buena adaptacion a la poblacién especifica (Brislin, 1986).

Teniendo en cuenta estas evidencias, en las siguientes fases se siguieron
desarrollando otros medios para asegurar la validez de las traducciones y garantizar la

adaptacidn de los items originales a nuestro contexto.
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3.4.3. FASEIII: Validacion de la traduccion preliminar

En una tercera parte del trabajo realizado se constituyé un comité de expertos con
el fin de consolidar la versidn inicial de la escala. Concretamente, se buscaba asegurar la
adecuacion de la traduccion de la escala al espafiol, determinando la estabilidad de los
juicios de los expertos sobre la asignacion de los items a cada una de las areas de apoyo
establecidas originalmente por la SIS-C. Para ello, se realizéd un analisis de concordancia

entre las valoraciones de los ocho jueces (Jiménez et al., 2009).

Se solicité la colaboraciéon de cada uno de los jueces por correo, detallando el
objetivo de la investigacion y se envi6 la tarea de valoracion a aquellos que accedieron a
participar, recogiendosus datos personales. Finalmente, el comité estuvo integrado por un
equipo de ocho profesionales del ambito de la discapacidad, ya fueran investigadores del
Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO) o profesionales con una
amplia trayectoria dentro del movimiento asociativo de atencién a personas con

discapacidad intelectual (Tabla 36).

Tabla 36. Caracteristicas sociodemograficas del grupo de jueces expertos (n=8)

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS N %
i Mujer 3 37.5
Genero Hombre 5 62.5
<50 afios 3 37.5
Edad >50 aiios 5 62.5
.. Pedagogia 3 37.5
Profesion Psicologia 5 62.5
. Mdster 3 37.5
Estudios de Postgrado Doctorado 5 62.5
; . Atencion directa 7 87.5
Area de Trabajo Investigacion 1 12.5
Experiencia 5-10 arios 2 25.0
Profesional Mds de 10 afios 6 75.0

Para calcular el porcentaje de acuerdo entre jueces se utilizé el programa
estadistico SAS [versién 9.13] (SAS Institute, 2007). Se analiz6 la concordancia entre los
jueces mediante el andlisis de variables nominales: 0-No hay acuerdo; 1-Hay Acuerdo, y se
hall6 el porcentaje de acuerdo, asi como otras medidas méas exhaustivas como el
coeficiente de Holsti; Pi de Scott, Kappa de Cohen y el Alfa de Krippendorf. Los resultados

pueden observarse en la Figura 13.
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Acuerdos Holsti

Figura 13. Promedios de fiabilidad interjueces

Tal y como puede observarse en la figura presentada, todos los indices de
fiabilidad muestran coeficientes superiores a .450. En este sentido, para interpretar los
datos se tuvieron en cuenta los criterios de interpretacién propuestos Landis y Koch
(1977). Bajo dichos criterios, los resultados obtenidos se encuentran dentro de los limites
de calidad moderada (.400-.600) y, por tanto, eran susceptibles de ser aceptados para
continuar con el estudio del funcionamiento del instrumento en el contexto espafiol sin

modificaciones.

Finalmente, para conocer el grado de acuerdo existente dentro de cada una de las
dimensiones o areas de la escala, se utilizaron los porcentajes de acuerdo ponderados de
Bangdiwala, que a su vez vienen representados por los diagramas de acuerdo de

Bangdiwala (Figura 14).

Atendiendo a su interpretacion, el grafico de acuerdo se construye como un
cuadrado n x n, donde ‘n’ es el tamafio total de la muestra. Dentro de este cuadro general,
se muestran cuadrados blancos, formados a partir del andlisis de los datos marginales, que
reflejan el acuerdo maximo posible para cada dimensién (incluyendo las siete subescalas
de la seccion principal [A-G]) y la necesidades excepcionales médicas [NM] y conductuales
[NC]). Posteriormente, se afiaden cuadros negros en la parte interna de los mismos para

representar el grado de acuerdo real observado entre los jueces para cada dimension.
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NM NC A B C D E F G

Figura 14.Grafico de acuerdos (Bangdiwala) para cada area de la SIS-C (Jiménez, 2009)

Se puede observar en el cuadro que las dimensiones donde mas acuerdo hubo fue
en aquellas relacionadas con el ambito escolar (‘Participacion Escolar (C)’ y ‘Aprendizaje
Escolar (D)’), mientras que las dimensiones que reflejaron un menor grado de acuerdo
fueron aquellas referidas a las dimensiones de ‘Salud y Seguridad (E)’ y las ‘Necesidades
Conductuales Excepcionales (NC)’, ambas conceptualmente relacionadas. No obstante,
cabe destacar que en todos los casos se supero el criterio inicialmente establecido para

considerar que un indice es adecuado (indice de acuerdos ponderados superior a .40).

3.4.4. FASEIV: Revision/ajustes

Como indican Solano-Flores, Contreras y Backhoff (2006), durante el proceso de
traduccién es practicamente inevitable cometer algin tipo de error. Por ello, estos autores
realizaron una clasificacion detallada de los errores comtinmente cometidos en el proceso
de traduccién de items y propusieron un sistema de 10 dimensiones de errores que deben

recibir una atencién especial en la revision final del instrumento.

Teniendo en cuenta este estudio de errores, otro comité formado por diferentes
profesionales de esta investigacion ajusté de nuevo el contenido final de la escala (Guillén
et al,, 2012), repetando, en la medida de lo posible, las aportaciones previas de las
personas que formaron parte del proceso de revisidon. En la Tabla 37, se recogen las

modificaciones mas relevantes:
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Tabla 37. Errores cometidos durante el proceso inicial de traduccién

Tipo de Error y Descripcién (Solano et al., 2006)

Ejemplo encontrado en la traduccién y adaptacién de los items de la SIS-C

1. Gramatica

Errores gramaticales o sintaxis demasiado compleja
para la poblacién destinataria.

Versién Original

Primera Traduccion

Traduccién Revisada

The child’s support needs are rarely if ever different than same-
aged peers in regard to frequency.

Las necesidades de apoyo del nifio son raras; si alguna vez
diferentes de compafieros de la misma edad respecto a la
frecuencia.

Raramente las necesidades de apoyo del nifio son diferentes a las
de compafieros de su misma edad.

2. Semantica

El significado otorgado al item traducido difiere de su
significado original.

Versién Original
Primera Traduccion

Traduccién Revisada

Activities associated with acquiring knowledge and/or skills while
attending school.

Actividades asociadas con adquirir conocimiento y habilidades
mientras asiste al colegio.

Actividades relacionadas con adquirir conocimientos y habilidades
en el colegio.

El estilo del item original no es consistente con el

Versién Original

Activities completed as a function of living in a household.

3. Estilo : . . . Primera Traduccién Realizar actividades como parte de vivir en una casa.
estilo utilizado en el pais destino.
Traduccién Revisada Actividades realizadas en casa.
El formato de los items traducidos difiere del formato
4. Formato No encontrado

de los items originales.

5. Convencion

La traduccién del item no se realiza de conformidad
con las practicas convencionales de la escritura de
items.

Version Original

Primera Traduccion

Traduccién Revisada

In instances where a neighborhood friend provides extraordinary
support to an individual child, the child should still be rated as
needing the extraordinary support.

En los casos en donde un/a amigo/a del vecindario proporciona
un apoyo extraordinario a un/a nifio/a atin asi deberia ser
valorado como si el/la nifio/a necesitara un apoyo extraordinario.
En los casos en los que es un amigo del vecindario quien
proporciona el apoyo, también deberia valorarse que el nifio
necesita un apoyo extraordinario.

La traduccién del item no es sensible a los diferentes Versién Original District
6. Registro contextos sociales en la poblacién destinatariaonoes  Primera Traduccién Distrito
sensible al uso comtn de palabras. Traduccién Revisada Comunidad
La traduccién cambia la cantidad, calidad o el Version Original Advocacy
7. Informacién contenido de la informacién proporcionada por el Primera Traduccion Defensa

item original.

Traduccién Revisada

Defensa(autorrepresentacion)

8. Constructo

Traduccién inexacta de términos técnicos, inserciéon u
omision de los mismos.

Version Original
Primera Traduccion
Traduccién Revisada

Operating electronic devices
Manejar aparatos de casa
Manejar aparatos electrénicos

9. Curriculum

El item no representa el curriculum del pais
destinatario.

Version Original
Primera Traduccion
Traduccién Revisada

Co-curricular activities
Actividades cocurriculares
Actividades extracurriculares

10. Origen

El item en el lenguaje original tiene fallos que no
pueden corregirse en la traduccion.

No encontrado

176



Estudio Empirico

3.4.5. FASE V: Estudio piloto

Una vez elaborada la version pre-final del instrumento en espaiiol, incorporando
las modificaciones propuestas por los diferentes profesionales implicados en las fases de
traduccion y adaptacién, las directrices de desarrollo de instrumentos de medida
propuestas por la ITC (Hambleton, 1996; Muiiiz y Hambleton, 1996; Muiiiz et al., 2013)
resaltan la importancia de las pruebas piloto (Downing, 2006; Schmeiser y Welch, 2006;

Wilson, 2005).

Por ello, se presentan a continuacion los objetivos, los participantes, la recogida y
analisis de datos, y los resultados obtenidos. Se incluyen asimismo en este capitulo, las
conclusiones preliminares derivadas del estudio, dando paso asi al ultimo apartado,
relacionado con la revisién y dltimos ajustes a realizar antes de la aplicacién y validacién

final de la escala.

3.4.5.1. Objetivos

Cuando se hace un estudio piloto, lo que se busca es encontrar, con un ndmero
menor de participantes de los necesarios para validar una escala, una muestra

representativa que sea capaz de predecir como va a funcionar el instrumento.

El objetivo es, en dltimo término, descubrir si existe algin problema en el formato
de la escala o en alguno de sus componentes, para solucionarlo cuando atn el trabajo
desarrollado no sea tan elevado que provoque grandes frustraciones, teniendo que repetir
todo el proceso y pidiendo de nuevo a los profesionales de los centros que nos ofrezcan su

colaboracién (Verdugo, Gdmez, Arias y Navas, 2010).

Para poder cumplir con esta finalidad, es necesario tener en cuenta varios aspectos
durante el proceso de recogida y analisis de datos (Muiiiz et al., 2013): (1) recoger ‘in situ’
las reacciones de las personas que realizan la prueba; (b) asegurarse de que los {tems e
instrucciones son correctamente comprendidos; (3) registrar el tiempo necesario para la
ejecucion del cuestionario; (4) recoger informacidn sobre posibles errores de contenido o
formato que se pueden corregir antes de pasar a la siguiente fase de operaciones; y (5)
obtener datos que permitiran llevar a cabo un primer analisis de items que indiquen la

direccion y sentido de los indices psicométricos mas relevantes.
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En este sentido, se tuvieron en cuenta dos fases principales dentro del estudio
preliminar: (a) la aplicaciéon de la SIS-C en espaiol a una pequefia muestra, recogiendo de
manera cualitativa las impresiones y comentarios de los informantes (objetivos 1-4); y (b)
el analisis, mediante el uso de varias metodologias cuantitativas, de diferentes evidencias
sobre el funcionamiento del pool de items traducido, valorando las propiedades
psicométricas y el ajuste de los items, y analizando la fiabilidad y la validez tanto de las
diferentes dimensiones como del instrumento en su conjunto (objetivo 5). El analisis
conjunto de ambas fuentes de datos permitira obtener la informacién preliminar necesaria
para conocer los puntos fuertes y débiles de la escala, asi como realizar las modificaciones

pertinentes tanto de formato como de contenido.

3.4.5.2. Seleccion de la muestra piloto y procedimiento de recogida de datos

Como suele ocurrir en psicologia y otras ciencias humanas y sociales (Argibay,
2009) la muestra piloto no fue seleccionada de manera representativa, sino incidental,
participando en nuestra investigacion sé6lo aquellas entidades y personas que,

voluntariamente, decidieron colaborar en el proyecto de investigacién presentado.

Se envio un correo a numerosas entidades de varias Comunidades Auténomas
(Castilla y Le6n, Madrid y Castilla La Mancha) explicando la finalidad del estudio, la tarea
de los informantes y estableciendo un compromiso explicito de entregar a todos los
centros participantes un certificado de colaboraciéon y un informe detallado con los

resultados obtenidos en el estudio.

Se eligieron estas tres comunidades por cercania y facilidad en el desplazamiento
ya que, como se ha explicado antes, cuando se realiza un estudio piloto es importante que
sean los propios investigadores quienes realicen las aplicaciones para poder sacar
conclusiones, no sélo sobre el andlisis de los datos, sino de todo el proceso de

cumplimentacién del instrumento.

Se obtuvo respuesta de ocho centros dispuestos a colaborar (tres de Castilla y
Leon, tres de Madrid y dos de Castilla la Mancha). Estos centros pertenecen a diferentes
entornos (urbanos: n=5; rurales: n=3), tienen diferentes objetivos (centros educativos
n=5; asociaciones n=3) y atienden a poblaciéon con diferentes etiologias (sindrome de
Down: n=3; paralisis cerebral: n=1; cualquiera: n=4); asegurando una alta representacion

de diferentes caracteristicas personales y ambientales.
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Una vez que el centro accedi6 a la colaboracion, se envi6 una carta a las familias de
los nifios que cumplian los requisitos (nifios y adolescentes de entre 5 y 16 afios con
discapacidad intelectual), aplicando el instrumento solo a aquellos que recibieron el
consentimiento familiar. Finalmente, se aplico el pool de items desarrollado en espaiiol a

143 participantes.

La muestra de 143 sujetos estuvo compuesta por nifios y niflas distribuidos a lo
largo de todo el continuo de edad al que hace referencia la SIS-C (5-16 afios) y enmarcados
dentro de los diferentes niveles de funcionamiento intelectual. En la Tabla 38 se ofrece una
descripcién mas detallada que recoge las caracteristicas sociodemograficas principales de

los participantes evaluados.

Tabla 38. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra piloto (n=143)

VARIABLES CATEGORIAS N %
Género
Hombre 89 62.2
Mujer 54 37.8
Total 143 100.0
Edad
5-8 afios 18 12.6
9-12 aios 46 32.2
13-16 afios 79 55.2
Total 143 100.0
Discapacidad
Intelectual
Ligera 25 17.5
Moderada 77 53.8
Severa o Profunda 41 28.7
Total 143 100.0

Para realizar las evaluaciones de estos nifios y adolescentes, fue necesario contar
con la colaboraciéon de profesionales y familiares, ya que debe ser alguien que conozca
bien a la persona con discapacidad quien responda a las preguntas planteadas. Asimismo,
las directrices de la cumplimentacién de este instrumento sugieren la evaluacion de dos
informantes, siendo idéneo que uno pertenezca al dmbito familiar y otro al ambito

profesional.
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Sin embargo, la participacién de los profesionales de los centros y de las familias
también fue voluntaria, por lo que no siempre se pudo completar este criterio. No
obstante, se consigui6 un alto nimero de participacion y el instrumento fue aplicado en el

97% de los casos a dos informantes.

Dentro de esta doble aplicacién, en el 62% de los casos las evaluaciones fueron
realizadas por un familiar y un profesional. En los casos en los que fue imposible la
colaboracién activa de la familia o de los profesionales, se pidié que, en la medida de lo
posible, dos informantes pertenecientes al mismo ambito evaluaran a la persona con
discapacidad (38%). Finalmente, se consiguié que sélo cuatro de las evaluaciones (3%)

fueran realizadas por un unico informante.

En todos los casos la cumplimentacién del instrumento se llev6 a cabo en formato
de entrevista. Los entrevistadores, fueron en su gran mayoria profesionales del INICO,
aunque en un porcentaje minimo de casos también actuaron como entrevistadores
profesionales del propio centro (orientadores o maestros) que recibieron una sesiéon de

formacion previa asi como el documento completo con las instrucciones pertinentes.

Asimismo, se constaté que todos los entrevistadores cumplieran los requisitos y
criterios propuestos por Hambleton (1996) para los aplicadores de un test: (a) deben ser
elegidos de entre personas que pudieran también ser elegidos como informantes en una
situacion potencial; (b) estar familiarizados con los distintos matices de la cultura de que
se trate; (c) tener experiencia y aptitudes para la aplicacion de tests; y (d) conocer la
importancia de seguir al pie de la letra los procedimientos reglados para la aplicacién de

los tests.

3.4.5.3. Analisis de Datos

Para analizar los datos obtenidos tras la aplicacion del instrumento a la muestra
participante se utilizaron dos metodologias diferentes, con el fin de aportar una vision mas

completa del funcionamiento y las propiedades de la escala.

Concretamente, se realizaron analisis basados en los supuestos de dos de las
metodologias cuantitativas mas utilizadas en el proceso de construccién de instrumentos
de evaluacion. A continuacién, presentamos la descripcion de estas metodologias,

especificando el tipo de andlisis realizado en cada una de ellas.
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a) Teoria Cldsica de los Tests (TCT)

La TCT tiene su fundamentacion en la Teoria de los Tests, modelo que asume que
la puntuacion empirica (X) que obtiene un sujeto cuando se le aplica un determinado test
realmente estd formada por su puntuacidon verdadera (V) en ese test (la cual no hay
manera de saber) y el error de medida (e), que inevitablemente va asociado a todo
proceso de mediciéon y que fluctua en funcién de las posibles variables que estén
influyendo en la evaluacion (factores ambientales y personales de la persona evaluada y/o
caracteristicas inherentes al test). En definitiva, la férmula de este modelo lineal queda
representada de la siguiente manera: X = V + e. A partir de este modelo, se podran
desarrollar todo un conjunto de deducciones encaminadas a estimar la cuantia del error
que afecta a las puntuaciones de un instrumento concreto. La logica nos dira que aquellas
escalas capaces de controlar en mayor medida el error serdn las mas eficaces (Muiiiz,

2003).

Con relacion a la TCT, se presentan en el apartado de resultados, los datos
obtenidos a partir de diferentes evidencias de consistencia, fiabilidad y validez (de los
items, las dimensiones y el instrumento) a través del programa IBM SPSS Statistics
[version 20] (SPSS, 2010). Para el estudio de los items, se analizé el poder discriminativo y
el indice de discriminacién interna (o indice de homogeneidad corregido). Por su parte,
para el analisis de las dimensiones y la escala se tienen en cuenta la fiabilidad (entendida
como consistencia interna y fiabilidad interevaluadores) y la validez, tanto de criterio
(atendiendo a las estimaciones previas de los profesionales), como de constructo (a partir
de las correlaciones significativas entre subescalas y las correlaciones significativas entre

las subescalas y la puntuacién total).

b) Teoria de Respuesta a los Items (TRI)

De manera complementaria, se realizaron analisis basados en los supuestos de la
TRI mediante el uso del programa Winsteps [version 3.68] (Linacre, 2008). Dentro de las
peculiaridades de los modelos TRI destaca su asuncién de que los items miden una tnica
variable latente continua, considerando, ademas, que las respuestas a los items son
mutuamente independientes, de manera que la Unica relacién posible entre ellos es la
explicada por su relacién con la variable latente. Es por ello que, en general, se estudia el
funcionamiento de la escala a través del analisis independiente de las dimensiones que la

componen, asegurada previamente la unidimensionalidad de cada una de ellas.
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En sus origenes los modelos de TRI fueron principalmente desarrollados para tests
dicotébmicos de ejecucién maxima, caracterizados por plantear una unica opcion de
respuesta correcta (Lord, 1952; Rasch, 1960). La escasa aplicaciéon tradicional de 1la TRI a
tests de ejecucion tipica estuvo marcada, en gran medida, por el origen
educativo/académico del que emergieron y se asentaron los modelos TRI (Chernyshenko,
Stark, Chan, Drasgow y Williams, 2001; Martinez-Arias, 1999; Morizot, Ainsworth y Reise,
2007; Muiiiz, 1990; Reise, 1999; Rojas y Pérez, 2001), lo que supuso un retraso temporal

de la aplicacién de la TRI a otras disciplinas.

Afortunadamente, en los afios setenta ya se ampliaba su uso a modelos politdmicos
(Andrich, 1978) y, progresivamente, se empez6 a demandar su inclusién en tests de
ejecucion tipica (e.g. Kline, 1983; Roskam, 1985). Estos tests se caracterizan por plantear
y evaluar un conjunto de situaciones cotidianas con el fin de obtener informacién respecto
a un constructo concreto en la vida diaria de una persona, indagando un area no cognitiva
(Martinez-Arias, 1995). En este sentido, dentro de este tipo de escalas de evaluacidn,
suelen plantearse varias opciones de respuesta, siendo todas ellas susceptibles de reflejar
la realidad de la persona con relaciéon a un constructo (con mayor o menor intensidad),

como sucede, por ejemplo, en los tests de personalidad.

Las ventajas de los modelos de TRI sobre la TCT han sido analizadas por
numerosos autores desde finales del siglo XX (e.g., Andrich, 1988; Fan, 1998; Hambleton y
Jones, 1993; Kolen, 1981; Muiiiz, 1997; Wrigth y Stone, 1999) y resumidas por Prieto y
Delgado (2003) en ocho puntos fundamentales: (1) medicién conjunta; (2) objetividad
especifica; (3) propiedades de intervalo; (4) especificidad del error tipico de medida; (5)
invarianza de los parametros en distintas muestras; (6) estimacion del grado de precisiéon
de los items y del test; (7) estimacion de la habilidad de las personas independientemente

de la prueba; y (8) personalizacion de las pruebas.

El andlisis de estas ventajas justificé el uso de los modelos TRI en el desarrollo de
cualquier instrumento, lo que ha extendido su uso y divulgacién con diferentes objetivos
(e.g., de Ayala, 2009; Bond y Fox, 2001; Crocker y Algina, 2008; Embretson y McCollam,
2000; Embrestson y Reise, 2000; Fidalgo, 2005; Ferrerira, Almeida y Prieto, 2011; Prieto y
Delgado, 2000; Prieto y Dias, 2004). En los ultimos afios, se estd experimentando un
incremento progresivo de la aplicacion complementaria de los modelos de la TRI al
analisis de items pertenecientes a tests de ejecucidn tipica u otro tipo de escalas (Abal,

Lozzi, Aguerri, Galibert y Attorresi, 2010).
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Concretamente, la TRI ha sido utilizada recientemente en Espafia para medir
diferentes constructos relacionados con la vida diaria de las personas con discapacidad.
Destaca su uso en el estudio de la sintomatologia de personas con TDAH (Arias, Arias y
Gomez, 2013), y la evaluacion de la conducta adaptativa (Navas, 2012; Tassé, 2013) y la
calidad de vida (Gémez, 2010; Verdugo, Gémez et al., 2010) de personas con discapacidad

intelectual.

En este caso, teniendo en cuenta la naturaleza de nuestros datos, los andlisis se
realizaron a partir del Modelo de Escalas de Clasificacion (Rating Scale Model [RSM])
(Andrich, 1978), considerado una extension del modelo de Rasch para items politémicos y
generalmente utilizado en escalas que miden personalidad, actitudes, comportamiento,

etc. (Fox y Jones, 1998).

El RSM asume que los puntos de transicion son los mismos para todas las
categorias, es decir, que las distintas categorias de respuesta se ordenan de manera
creciente y la distancia entre las mismas sera igual (de Ayala, 2009). Se espera, por tanto,
que las dificultades relativas (o pasos) dentro de los items sean invariantes (Embretson y
Reise, 2000). Este hecho reduce considerablemente el coste computacional al existir un
nimero menor de parametros a estimar y, por tanto, requiere un tamafio de muestra
menor que otros modelos, ajustdndose asi a las caracteristicas de las muestras piloto

(Navas, 2012).

Nuestros objetivos en referencia a los analisis a realizar siguiendo las directrices
de la TRI se operativizan en analizar los siguientes puntos: (1) las comprobaciones previas
de los supuestos relacionadas con la unidimensionalidad y andlisis de la cantidad de
varianza explicada por las medidas; (2) el andlisis de las medidas empiricas observadas
item-categoria, examinando la idoneidad de las categorias de respuesta; (3) la fiabilidad;

(4) el ajuste de los datos (items, dimensiones e instrumento) al modelo planteado.

3.4.5.4. Resultados

Los resultados obtenidos en este estudio piloto (Guillén et al., 2012; Guillén,
Verdugo, Arias y Vicente, en prensa) se presentan a continuacién de manera resumida en
la Tabla 39 (TCT) y en la Tabla 40 (TRI). Estos resultados seran, posteriormente, tenidos
en cuenta y discutidos en la fase VI del proceso de validacion, relacionada con las
modificaciones y ajustes que han de ser realizados a la luz de los resultados del estudio

piloto.
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Tabla 39. Resultados del estudio piloto analizados bajo los supuestos de la TCT

ANALISIS

CRITERIOS

RESULTADOS

INTERPRETACION

Funcionamiento de los items

Poder Discriminativo

Contrastar grupos con
puntuaciones altas, medias y bajas
(Kruskal-Wallis)

Todas las pruebas de Chi-Cuadrado resultaron
significativas (p <.001), lo que hace evidente el
poder de discriminacién de todos los items.

Discriminacién Interna

indice de Homogeneidad corregido
(IHc) >.20

Las correlaciones significativas y superiores a .40
obtenidas entre cada item y la puntuacién total (de
la subescala a la que pertenece y del instrumento)
reflejan la existencia de un alto indice de
discriminacién interna.

Las diferentes caracteristicas y
propiedades psicométricas de
los items son adecuadas.

Consistencia Interna

Alfa de Cronbach >.700

El Alfa de Cronbach de las subescalas y de la escala
en todos los casos es >.900, indicando una alta
fiabilidad.

Buenas evidencias de fiabilidad

Fiabilidad L laci del tuaci d b del instrumento y de las
» as correlaciones de las puntuaciones de ambos subescalas que lo Componen.
Correlacion de Pearson informantes oscilan entre .75 (Defensa) y .88 d P
Interevaluadores significativa (Hogar), siendo la correlacién de las puntuaciones
totales de .86.
Correlaciones significativas entre
De Criterio subescalgs y estimaciones previas  gyuperjor a .40 y significativas en todos los casos.
de necesidades de apoyo
Correlaciones significativas entre Oscila entre .68 (Aprendizaje Escolar y Social) y
Validez subescalas .88 (Salud y Seguridad y Defensa).

De Constructo

Correlaciones significativas entre
subescalas y el total

Desde la mas baja, .76 (Aprendizaje Escolar-Total)
hasta la mas alta .90 (Participacién Escolar-Total).

Buenas evidencias de validez del
instrumento y de las subescalas
que lo componen.

184



Tabla 40. Resultados del estudio piloto analizados bajo los supuestos de la TRI

Estudio Empirico

ANALISIS

CRITERIOS

RESULTADOS

INTERPRETACION

Unidimensionalidad de las
subescalas y
varianza explicada

Varianza explicada por
la medida de los datos

Igual o superior al 60%

Los valores de las diferentes subescalas oscilan entre
64.1% (Salud y Seguridad) y 72.9% (Participacion
Escolar).

La posible sequnda
dimension

No deberia recoger mas de
3 ftems

Los valores oscilan entre 2.1 (Comunidad) y 2.8
(Defensa-autorrepresentacion).

Se cumplen los criterios para la
unidimensionalidad de cada
una de las areas evaluadas.

Idoneidad de las categorias de
respuesta en relacion a los tres
indices de medida:

e Tipo de apoyo (0-4)

o Frecuencia de apoyo (0-4)

o Tiempo diario de apoyo (0-4)

N? observaciones por
categoria

Al menos 10

Se cumple en todos los casos.

Valores Outfit MNSQ

<2

Se cumple en todos los casos.

Valores promedios de las
categorias

Ordenacién monotdnica

Las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ no tienen una
ordenaciéon monotonica de los valores promedio en
ninguno de los tres indices de medida propuestos.

Las categorias de respuesta 3 y
4 podrian colapsarse para los
tres indices ya que no aportan
informacion extra por
separado.

Fiabilidad

Fiabilidad de la
estimacion

Aceptables valores de .80 o
superiores.

Todas las puntuaciones estuvieron por encima de
.88; alcanzando el nivel minimo establecido.

Se alcanza .98 para la general.

Indice de separacién

Deberia tener un valor minimo
de 2 para ser considerado
aceptable

Indice de separacién de los items de la escala es
superior a 2 en todas las dimensiones, el valor
superior a 6 cuando se tienen en cuenta la totalidad
de la escala.

Altos niveles de fiabilidad del
instrumento.

Ajuste de los datos al modelo
(para las subescalas y
los items)

Indice de ajuste interno

(Infit)

MNSQ (0.5-1.5), siendo
inaceptable mantener
superiores a 2

ZEMP (de -2 a 2) siendo
inaceptable mantener
superiores a 2.5

Escala: dentro del rango. Subescalas: Dentro del
rango. Todos los items funcionan bien menos el item
A6 (MNSQ=1.89); G1(MNSQ=1.60) y D8 (ZEMP=2.2).

Indice de ajuste externo

(Outfit)

MNSQ (0.5-1.5), siendo
inaceptable mantener
superiores a 2

ZEMP (de -2 a 2) siendo
inaceptable mantener
superiores a 2.5

Escala: dentro del rango. Subescalas: Dentro del
rango. Todos los items funcionan bien menos los
items: A6 (MNSQ=1.7); C7(MNSQ=1.55);

D1 (MNSQ=1.7) y E8 (ZEMP=-2.1).

En seis de las siete
dimensiones, un item no se
adecta a los indices de ajuste
esperados, pero en ningin caso
se superan los limites
permitidos.
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3.4.6. FASE VI: Revision/ajustes tras el estudio piloto

Tras el analisis de los datos obtenidos en el estudio piloto, se concluyé que, en
general, la escala estaba teniendo un buen funcionamiento como herramienta evaluativa
de necesidades de apoyo dentro del contexto espaiiol. Destacan, en este sentido, los
resultados obtenidos mediante el analisis de los datos realizado bajos los supuestos de la
TCT, que reflejaron un mejor funcionamiento de la escala que los obtenidos en la TRI

(metodologia mas rigurosa).

En relacién con el andlisis de los items, desde la TRI se pudo observar la existencia
de seis items que no manifestaban los indices de ajuste interno (Infit) o externo (Outfit)
esperados: (1) item 6 de la subescala ‘Hogar’ (dormir o echarse la siesta); (2) item 7 de la
subescala ‘Participacion Escolar’ (seguir las normas de clase y de la escuela); (3) item 1 de
la subescala ‘Aprendizaje Escolar’ (acceder a los contenidos del curriculum del nivel
escolar); (4) item 8 de la subescala ‘Aprendizaje Escolar’ (acceder al curriculo de educacién
para la salud y educacion fisica); (5) item 8 de la subescala ‘Salud y Seguridad’ (evitar
riesgos para la salud y la seguridad); y (6) item 1 de la subescala ‘Defensa-
autorrepresentacion’ (expresar preferencias). Aunque estos resultados revelan que estos
seis items aportan poco valor a la escala, en la revision de su contenido no se detectd
ningin problema de comprensidn, adecuacion o pertinencia. Este hecho, unido a que los
items con un escaso ajuste interno y/o externo no llegaron a mostrar indices superiores a
lo aceptable, y que las propiedades que manifestaron en el estudio de los mismo a través
de la TCT fueron adecuadas, hizo que se considerara oportuno mantenerlos hasta poder

realizar un analisis mas pormenorizado con una muestra de mayor tamafio.

Por otro lado, se encontré también que no todas las categorias de respuesta
estaban funcionando de la manera idonea. En concreto, la categoria de respuesta ‘4’ en
cada uno de los tres indices de medida (tipo [ayuda fisica total]; frecuencia [siempre];
tiempo [mds de 4 horas]) no parecia ser mas probable que las otras categorias inferiores en
ninglin punto del continuo (ni en aquellos casos en los que la persona presentaban
necesidades de apoyo elevadas), no proporcionando informacién util. No obstante, al
colapsar las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’, se encontré un adecuado funcionamiento de
las mismas, lo que pone de manifiesto que aunque la puntuaciéon ‘4’ no aporta informaciéon
relevante en la evaluacion de necesidades de apoyo, tampoco supone un obstaculo. Por
ello, se tomo la decision de mantener el formato de respuesta preliminarmente, hasta
obtener una muestra mayor que permitiera usar otro tipo de modelos de TRI capaces de

analizar el funcionamiento del formato de respuesta item a {tem.

186



Estudio Empirico

Asimismo, durante el proceso de administraciéon del instrumento se detectaron
una serie de aspectos formales que podian ser mejorados en las posteriores aplicaciones
del mismo: (1) los datos sociodemogrdficos de la persona con discapacidad, ya que los
informantes demandaban mas opciones para categorizar los problemas, enfermedades y
limitaciones asociadas a la discapacidad intelectual, por considerarlas relevantes para el
andlisis de las necesidades de apoyo del nifio. Se opt6 asi por incorporar espacios para
recoger informacion detallada del diagndéstico y también caracteristicas relacionadas con
el Ambito educativo y el lenguaje (incluyendo las otras lenguas oficiales en Espafia ademas
del castellano); (2) la formacién de los profesionales que cumplimentaban el instrumento de
manera auténoma, quienes, ademas de la sesion de formacién especifica que recibian
sobre la aplicacién de la escala y la total disponibilidad de los profesionales del INICO para
atender cualquier duda que pudiera surgir en el proceso, demandaban la necesidad de
contar con un manual de instrucciones breve y sencillo para poder consultar durante la
cumplimentacion; y (3) ayudas visuales para los informantes, puesto que estos
demandaban apoyo constante para entender y recordar las categorias de respuesta. Por
ello, se elabord una hoja de ayuda que se entregaba a los informantes antes de comenzar la

aplicacion.

Ademas, tras el estudio piloto realizado en la versidn original del instrumento se
hicieron una serie de modificaciones para hacer la cumplimentacién del instrumento mas
atractiva, entre las que destacaban un tamafio de letra mayor y una estructuracién mas
clara de los apartados de la escala. Estos cambios fueron establecidos en la version 3.0 del
instrumento (Thompson et al., 2012), que fue reenviada a todos los paises que estaban
participando en el proyecto para conjugar en la medida de lo posible todas las
modificaciones e incorporarlas en las siguientes aplicaciones. Actualmente, se estan
recogiendo los cambios finales en la version 5.0 (Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren,

Little et al., 2014).

Para concluir este proceso inicial de validacién, queremos puntualizar que se ha
mantenido un proceso continuo de analisis a medida que los resultados de las nuevas
aplicaciones iban siendo incorporados en la matriz de datos, obteniéndose en todo
momento resultados positivos. Destaca el estudio realizado con 650 participantes
(Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014) donde, ademds de ponerse de manifiesto las
adecuadas propiedades de la escala, se realizd, de manera exploratoria, un Analisis de
Componentes Principales (ACP) que reflej6 la unidimensionalidad de cada area evaluada y

la posible multidimensionalidad del constructo general de ‘necesidades de apoyo’.
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De manera complementaria, con los datos del estudio piloto se realizaron otra
serie de analisis que reflejaban, de manera preliminar, la relaciéon existente entre
diferentes variables sociodemograficas y el nivel de necesidades. Se comprobé que, tal
como se esperaba, no existian diferencias significativas en las necesidades de apoyo en
funcién del género, pero si teniendo en cuenta la edad y el Cociente Intelectual (CI) de la
persona evaluada (Guillén et al, 2012). Asimismo, se analizé la relacién entre las
necesidades de apoyo y otras variables, como el nivel de autodeterminacién (Vicente,
2013) y los problemas de salud mental (Guillén, Verdugo, Arias y Vicente, 2013). Destaca
el andlisis diferencial realizado teniendo en cuenta determinadas etiologias especificas
causantes de otras limitaciones asociadas, como el autismo y la paralisis cerebral. Los
datos obtenidos pusieron de manifiesto la necesidad de seguir investigando en esta linea
para valorar la pertinencia de realizar baremos especificos acordes a las propiedades y
caracteristicas de cada una de estas etiologias (Guillén Verdugo, Arias, Vicente y Navas,

2013).

Ademas, se realizé un estudio comparativo con una muestra preliminar de 42
sujetos sobre la relacion de las necesidades de apoyo (medidas a través de la SIS-C) y la
conducta adaptativa (evaluada con la DABS). Este estudio aportaba por primera vez
evidencias de la relaciéon entre estos dos constructos desde la perspectiva infantil,
poniendo de manifiesto que, si bien ambos constructos correlacionan de manera
significativa, no existen evidencias de que correspondan a un mismo constructo
subyacente, por lo que es necesario utilizar de manera diferenciada estos instrumentos,
abandonando por completo el tradicional uso de las escalas de conducta adaptativa como

estrategia para estimar necesidades de apoyo en la infancia (Guillén, 2014).

3.5. CONCLUSIONES DEL CAPITULO 3

El principal objetivo de este primer capitulo empirico ha sido mostrar el complejo
y riguroso proceso llevado a cabo para la elaboracién en espafol de la SIS-C, escala
dirigida a suplir la carencia de instrumentos de evaluacion de necesidades de apoyo en
nifios y adolescentes con discapacidad intelectual. Esta escala se ha desarrollado en
espafiol de manera simultanea a la version original en inglés y, para garantizar su
adecuaciéon a nuestro contexto, su elaboracién ha teniendo en cuenta tanto los pasos
propuestos por Tassé y Craig (1999) como las directrices de la ITC (Muiiiz y Hambleton,
1996; Muiiiz et al., 2013).
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Para garantizar la buena adaptacién de un test, no es suficiente realizar una buena
traduccién literal de los items, sino que el estilo y uso del lenguaje también deben
ajustarse para optimizar su comprension. Ademas, resulta imprescindible atender al
contenido de los items, pudiendo ser necesario realizar modificaciones para asegurar que
la medicion del constructo refleje las caracteristicas de la sociedad y cultura especifica a la
que se pretende adaptar. En este sentido, para obtener una adecuada versién preliminar
del instrumento en espafiol, se ha contado con la colaboraciéon de numerosos
investigadores, profesionales y personas bilingiies que han realizado diversas
traducciones y analisis de los items originales, coordinados por expertos encargados del
proceso de toma de decisiones. Asi, a partir de las primeras traducciones, se han llevado a
cabo procesos especificos de revisiéon para evitar problemas de adaptacién que suelen
surgir en los procesos iniciales, incluyendo errores de: (a) gramatica; (b) semantica; (c)

estilo; (d) convencidn; (e) registro; (f) informacién; (g) constructo; y (h) curriculum.

Tras obtener una primera version de la prueba de evaluacion, se llevé a cabo un
estudio piloto que, a través de la informacién cualitativa de las aplicaciones y los
resultados del andlisis preliminar de los datos, aporté una orientacion inicial sobre lel
funcionamiento de la escala en nuestro contexto y permitié6 hacer las modificaciones
pertinentes. El estudio piloto realizado conté con la participacion de 143 niflos y
adolescentes (5-16 afios) con discapacidad intelectual. El analisis de los datos, realizado a
través de dos metodologias diferentes, TCT y TRI, puso de manifiesto las adecuadas
propiedades de la escala, no siendo necesario realizar cambios en su contenido. No

obstante, algunos cambios de estilo y forma fueron incorporados para optimizar su uso.

En relacion con la TCT, todos los items obtuvieron suficientes evidencias de
calidad psicométrica y demostraron estar aportando un valor significativo a la mediciéon
del constructo. Asimismo, tanto las siete areas como la escala en su conjunto obtuvieron
indices excelentes de fiabilidad, reflejando precisiéon y consistencia. Finalmente, la escala
presenté diferentes evidencias de validez, garantizando que la informacién obtenida

mediante la SIS-C refleja la evaluacion del constructo de ‘necesidades de apoyo’.

La decision de utilizar la TRI para la validaciéon complementaria se tomé a partir de
los buenos resultados de su uso en el proceso de construccién de otras herramientas
dirigidas a personas con discapacidad intelectual en Espafia (Verdugo, Arias y Navas,
2014; Verdugo, Gémez et al., 2010); resultando, a su vez, una metodologia innovadora en
la evaluacién de las necesidades de apoyo. Dentro de la metodologia TRI, se siguieron los

supuestos de los Modelos de Clasificacién (RSM), que suponen que las diferentes
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categorias de respuesta funcionan de la misma manera para todos los items, reduciendo el
numero de parametros a estimar y permitiendo asi su uso con muestras mas pequeilas de
lo habitual. Los resultados obtenidos permitieron corroborar la utilidad de la TRI para la
construccién de esta herramienta y seguir utilizandola en la validacién final de la misma.
En general, se encontrd un buen ajuste de los datos al modelo; sin embargo, seis items no
alcanzaban los indices esperados y, ademas, las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ de los tres
indices de medida (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo) no funcionaban de manera
idénea. No obstante, en ninguno de los dos casos se obtuvieron valores fuera de lo
aceptable que aportaran ruido a la evaluacion de necesidades de apoyo, por lo que se
decidié6 mantener intacto el contenido de la escala en la versidon prefinal hasta poder

realizar analisis mas exhaustivos con una muestra de mayor tamafio.

A pesar de los buenos resultados obtenidos en el estudio piloto, el proceso de
desarrollo de la escala no estuvo exento de limitaciones. Por un lado, aunque el grupo de
jueces expertos puso de manifiesto que la asignacion original de los items en cada una de
las areas evaluadas era adecuada también el contexto espafol, no se analizaron otros
indices de actual relevancia en el desarrollo de instrumentos, como la observabilidad, la
sensibilidad o la importancia (Gomez et al, 2014). No obstante, aunque hubiera sido
pertinente realizar estos analisis, no se consider6 que fuera necesario profundizar mas en
este arduo proceso, ya que este trabajo no versa sobre la seleccidn de items, sino que hace
referencia a la adaptacion de aquellos previamente seleccionados. Por otro lado,
sefialamos también las limitaciones derivadas de la muestra del estudio piloto, que pueden
resumirse en: (1) un namero limitado de participantes; (2) una baja representatividad; y
(3) un proceso de seleccion de participantes no aleatorizado. Sin embargo, es importante
tener en cuenta que el objetivo de este estudio no era generalizar los resultados a toda la
poblacién infantil y juvenil con discapacidad intelectual sino, simplemente, obtener
algunas claves sobre el funcionamiento de la SIS-C en nuestro contexto para garantizar la

calidad de las futuras aplicaciones a una muestra mas amplia y representativa.

En definitiva, los resultados pusieron de manifiesto la adecuacién y pertinencia de
continuar trabajando en la validaciéon de este instrumento en espafiol. Aunque se
mejoraron algunas pautas del proceso de cumplimentaciéon derivadas de la experiencia
piloto, no fue necesario realizar modificaciones de contenido, lo que permitié contar con
las 143 aplicaciones del estudio piloto como parte de la muestra final utilizada para el

analisis definitivo de la fiabilidad y validez del instrumento.
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4. FUNCIONAMIENTO Y VALIDACION DE LA SIS-C

A lo largo de este capitulo se presentan los andlisis definitivos realizados para
conocer las propiedades de la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes
(Supports Intensity Scale [SIS-C]) desarrollada en el contexto espafiol y el analisis
exhaustivo de sus items, que seran claves para ajustar la validaciéon y baremacién del
instrumento a la poblacién diana. Concretamente, este capitulo se divide en varios

apartados:

e Un planteamiento inicial, donde se presenta una introduccién sobre las
caracteristicas del instrumento a analizar y las metodologias que se utilizan para la
validacion del instrumento. Se aportan evidencias sobre la adecuacién de su uso y
una descripcion de sus caracteristicas principales, lo que permitira realizar una

correcta interpretacién de los resultados que se ofrecen posteriormente.

e El apartado de objetivos ird enfocado a definir, de manera operativa, las
expectativas del funcionamiento de la escala. Se atiende de manera independiente
a la los objetivos de las diferentes metodologias de andlisis utilizadas y se

especifica la finalidad del uso complementario de todas ellas.

e Posteriormente, se aborda el procedimiento, detallando el proceso de recogida de
informacidn y las caracteristicas de todas las personas implicadas en el proceso de
evaluacién, controlando asi posibles variables que pudieran estar influyendo de
manera directa en las puntuaciones. También se presenta aqui una descripcion de
los andlisis de datos realizados, identificando de manera clara cada uno de los

resultados con los objetivos.

e En el apartado de resultados, se especifican las aportaciones y datos obtenidos en
las diferentes metodologias y analisis utilizados para la construccion del

instrumento.

e Finalmente, se presentan las conclusiones del capitulo 4, donde se recogen los
principales resultados, haciendo una valoracién critica de los mismos y
comparandolos con otros los resultados obtenidos en otros estudios similares.
Este apartado dard paso al apartado final de la tesis, -conclusiones generales,
discusion y futuras lineas de investigacion-, donde se relacionardn de manera
directa los datos obtenidos en estos capitulos empiricos con los supuestos teéricos

presentados a lo largo de los capitulos 1y 2.
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4.1. PLANTEAMIENTO INICIAL

La finalidad general de este capitulo, que se corresponde con el culmen del trabajo
de investigaciéon llevado a cabo en esta tesis doctoral, consiste en conocer el
funcionamiento de la escala en el contexto espanol, identificando si es posible relacionar
los datos obtenidos a través de la aplicacién de instrumento con el constructo de

‘necesidades de apoyo’.

Goémez (2010) argumentaba que, tras la construccidn de los items, el siguiente paso
légico en el proceso de validaciéon de un instrumento de evaluacidén consiste en la
constatacion de: (a) sus propiedades psicométricas: (b) su estructura; y (c) la calibraciéon
de sus items. En la actualidad, son basicamente tres los modelos psicométricos que
cuentan con mayor difusién (Jones y Thissen, 2007) y que pueden ser tenidos en cuenta y
utilizados de manera complementaria para la consecucion de los objetivos descritos: (a) el
modelo de la Teoria Clasica de los Tests (TCT); (b) los modelos de medida encuadrados en
los Modelos de Ecuaciones Estructurales (Structural Equation Modeling [SEM]); y (c) los

modelos de Teoria de Respuesta a los ftems (TRI).

4.1.1. Analisis de las propiedades psicométricas, la fiabilidad y la validez de la

escala a través de la TCT

Este andlisis de las propiedades psicométricas de la escala se realiza de manera
tradicional desde la TCT. Este enfoque cldsico permite fundamentar las puntuaciones
obtenidas con un test y realizar la estimacion de los errores de medida asociados a todo
proceso de medicion (Mufiiz, 2003). Esta premisa basica implica asumir que la legitimidad
y eficiencia de un instrumento depende de un bajo error de medida, lo que se asocia con

una elevada fiabilidad y validez como caracteristicas psicométricas de referencia.

En este sentido, uno de los andlisis necesarios a realizar para conocer las
propiedades psicométricas de un instrumento reside en analizar de manera especifica la
calidad de los items que lo componen. Conocer los indices de dificultad, y discriminacion
interna, el poder discriminativo, asi como los anilisis fiabilidad y validez de los items es
indispensable para contar con una escala con buenas propiedades. No obstante, aunque
obtener evidencias de la calidad de los items es requisito necesario para garantizar la
adecuacion del instrumento, no es suficiente para avalar su funcionamiento. Por ello, tras

el analisis independiente de los items, es necesario realizar otra serie de analisis
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exhaustivos para conocer la adecuaciéon de su uso conjunto para la mediciéon de un
constructo concreto (i.e., ‘necesidades de apoyo’), analizdndose diferentes evidencias de
fiabilidad y validez atendiendo a las puntuaciones obtenidas en cada una de las areas de
evaluacion y, en general, en el instrumento de medida. Los multiples analisis estadisticos
realizados bajo los supuestos de la TCT permitiran elaborar una version definitiva de la

SIS-C que cuente con evidencias suficientes de consistencia y validez en sus mediciones.

No obstante, a pesar de la innegable presencia y utilidad de la TCT en las
investigaciones actuales relacionadas con la validacién de instrumentos de medida, cada
vez es mas frecuente complementar los analisis propios de la TCT con otro tipo de analisis
encuadrados en los llamados SEM, que arrojaran informaciéon sobre la estructura interna
de la escala, proporcionando evidencias de validez del instrumento a partir del analisis

factorial del constructo medido.

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

en los SEM: el Analisis Factorial Confirmatorio

Los Modelos de Ecuaciones Estructurales (también Illamados Modelos de
Estructuras de Covarianza) pretenden ofrecer esquemas explicativos de teorias sometidas
a hipotesis por el investigador con el objetivo de facilitar la comprension de un fenémeno
concreto, determinando en qué medida los datos observados apoyan un modelo teérico de
multiples relaciones entre variables que actiian como indicadores de un constructo
psicolégico (Orgaz, 2008). Los SEM han disfrutado de un gran desarrollo en los ultimos
afios (e.g., Coenders, Batista-Foguet y Saris, 2005; Hershberger, 2003; MacCallum y Austin,
2000) y, actualmente, se considera que los SEM son los procedimientos mas potentes en el
estudio de relaciones entre grandes conjuntos de variables medidas con error.

Dentro de este marco metodolégico general, Batista-Foguet y Coenders (1998)
proponen el uso especifico del Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) como complemento
mas adecuado para solventar las limitaciones del uso exclusivo de la TCT en la bisqueda
de la estructura interna del instrumento. A diferencia de otros modelos de analisis
factorial (e.g., Analisis Factorial Exploratorio [AFE]), el AFC se enmarca dentro de los SEM,
(concretamente, dentro de un subgrupo de los mismo denominado ‘Modelos de Medida’)
porque se focaliza en la comprobacién de la existencia de una teoria o hipotesis
establecida a priori, incluyendo los planteamientos tedricos mas relevantes para explicar

de qué manera un conjunto de variables medidas empiricamente son un reflejo de otras
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variables latentes, es decir, no observables empiricamente (Martinez-Arias, Hernandez y
Hernandez, 2006; Yuan y Bentler, 2007). De esta manera, para realizar un AFC el
investigador debe establecer el nimero de factores o variables latentes del modelo,
especificando qué indicadores o variables observadas pesan en cada uno de esos factores,
incluyéndose la posibilidad de que haya algunos relaciones entre los factores o que
funcionen de manera independiente (Fernandez-Pulido, 2008).

Validar la escala por medio de la TCT y usando el AFC como medio para conocer la
estructura interna de la escala permite estudiar (Thompson, 2004): (a) las evidencias
acerca de la validez de constructo de los instrumentos de medida; (b) la posibilidad de
reducir una gran cantidad de variables a un nimero menor de ellas con el fin de hacer mas
manejable e inteligible su uso en estudios subsiguientes; y (c) la adecuacién de las teorias
sobre el constructo psicolégico evaluado. En el caso de la SIS-C realizar un AFC para
conocer la estructura de la escala proporciona, ademas, un punto de comparacién con los
analisis de la SIS para adultos, permitiendo conocer si existe una estructura factorial
similar entre ambas escalas y contribuyendo a esclarecer el constructo de ‘necesidades de

apoyo’ en diferentes poblaciones: adultos/nifos.

Sin embargo, en la actualidad, las limitaciones de la TCT son cada vez mas
divulgadas y el uso de otras metodologias complementarias como la TRI supone un
elemento de calidad en la investigaciéon en lo que al desarrollo de instrumentos de
evaluacion se refiere, habiendo sido constatada la adecuaciéon del uso de ambas

metodologias en el estudio piloto.

4.1.3. Ajuste de los datos y calibracion de los items segin la TRI: el Modelo de

Crédito Parcial (MCP)

En el capitulo 3, se recogieron las ideas fundamentales de la TRI asi como sus
ventajas en relacion con la TCT (Prieto y Delgado, 2003) y su adecuacién como uso como
complementario a ésta (Gémez, 2010). En resumen, podemos decir que defienden que los
modelos TRI fueron disefiados para solventar fundamentalmente tres problemas de la TCT
Reid, Kolakowsky-Hayner, Lewis y Armstrong (2007): (1) las normas utilizadas para
interpretar las puntuaciones en un test son especificas de la muestra utilizada; (2) la
inestabilidad de las puntuaciones que se encuentran en los extremos de la distribucién de
la habilidad o rasgo; y (3) se ha de administrar el test completo para obtener informacién

significativa de cara a interpretar el nivel de habilidad o rasgo de la persona evaluada.
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El estudio piloto presentado anteriormente, se realiz6 bajo los supuestos del RSM,
considerado un modelo logistico de un pardmetro, por ser uno de los modelos maés
parsimoniosos para conocer el ajuste de los datos al modelo de Rasch cuando se usan
items politdmicos. En este capitulo, sin embargo, la validacion del instrumento se realizara

atendiendo al Modelo de Crédito Parcial (MCP).

El MCP (Masters, 1982), al igual que el modelo RSM, constituye una extension del
modelo de Rasch para items politdmicos que permite conocer la calibracién de los items y
analizar el ajuste de de los datos. Sin embargo, este modelo, al contrario que el anterior,
exige un mayor numero de participantes ya que permite estimar un mayor nimero de
parametros. Este hecho se relaciona con la capacidad del modelo para definir
empiricamente el nimero concreto de categorias de respuesta (asi como su localizacién en
un continuo) en cada uno de los items objeto de analisis, considerando que los items no
tienen la misma dificultad en el umbral y que, por tanto, la escala de clasificacion

especifica a cada uno de los items (Arias, 2008).

Explicada simplemente, la ecuaciéon del MCP establece que la probabilidad de dar
una respuesta de una calidad determinada (X=c) para un sujeto, dado su nivel de habilidad
(q) vy el conjunto de dificultades asociadas a cada paso del item (x=dil, di2, di3)
corresponde a la diferencia entre la habilidad del sujeto y la dificultad (de Ayala, 2009;
Embretson y Reise, 2000; Fischer y Molenaar, 1995; Masters, 1982; Nering y Ostini, 2010;
Ostini y Nering, 2006; Van der Linden y Hambleton, 1997). Asi, el MCP permite analizar
items que corresponden a respuestas graduadas en varios niveles de cuantificacion, como es el

caso de la escala tipo Likert.

Aunque, como en el caso de todos los modelos de TRI, la definicién de los MCP hace
referencia directa a tests de rendimiento: respuesta correcta/incorrecta; esta puede ser y
ha sido facilmente extrapolable a la medicién de otro tipo de procesos cognitivos, rasgos o
estados de la persona a través del continuo presencia/ausencia del constructo psicoldgico
medido (Rojas, Gonzales, Padilla y Pérez, 2000). Entre los estudios que actualmente
utilizan los MCP para la evaluacién de constructos psicoldgicos, destacan aquellos
relacionados con escalas de depresion (e.g, Escurra y Delgado, 2012; Forkmann et al,,
2010; Parkitny et al,, 2011), aunque también existen otros estudios relacionadas con la
discapacidad que han utilizado este modelo de crédito parcial (e.g., conducta adaptativa,

[Tassé et al., en prensa, Verdugo, Arias et al., en prensa]).
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4.2. OBJETIVOS

El presente capitulo tiene como objetivo general la validaciéon de una escala de
evaluaciéon de necesidades de apoyo para nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual (SIS-C) en el contexto espaiol. Los andlisis necesarios para comprobar las
caracteristicas y el funcionamiento de esta herramienta estaran basados en tres
metodologias diferentes, que ofreceran una vision completa del funcionamiento del
instrumento en nuestro contexto. Por tanto, el objetivo general expuesto puede ser

dividido en tres objetivos especificos.

e Objetivo 1. Conocer las propiedades psicométricas del instrumento a través del de
los supuestos de la Teoria Clasica de los Tests (TCT). En este caso, podemos
encontrar cuatro objetivos operativos:

1.1. Realizar un analisis descriptivo de los datos, analizando la centralidad y la
variabilidad, el estudio de la forma de la variable y los outliers.

1.2. Analizar las propiedades de los items que componen la escala.

1.3. Conocer la fiabilidad de la escala.

1.4. Analizar la validez de la escala y sus dimensiones a través de evidencias de

contenido, de constructo y de criterio.

e Objetivo 2. Estudiar la estructura interna del instrumento, a través del Analisis
Factorial Confirmatorio (AFC) como evidencia de validez factorial. Dentro de este

segundo objetivo pueden establecerse tres objetivos operativos:

2.1. Comprobar la adecuacién de esta metodologia para el analisis de los datos.

2.2. Especificar e identificar modelos previos sobre la naturaleza de la
evaluaciéon de las necesidades de apoyo, que puedan ser sometidos a
hipétesis y contrastados por los datos de la escala.

2.3. Estimar los parametros y analizar el ajuste de cada uno de los modelos
propuestos, para conocer si alguno de ellos responde a la estructura

empirica obtenida por los datos de la escala.

e Objetivo 3. Analizar el funcionamiento del instrumento a partir de los supuestos
de la Teoria de Respuesta a los ftems (TRI). Esta metodologia permitira cuantificar
de manera precisa la variable medida (i.e., ‘necesidades de apoyo’) a partir de la
estimacion de una serie de parametros. Concretamente, en este apartado podemos

desglosar seis objetivos operativos.
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3.1. Comprobar de manera previa los supuestos necesarios para poder llevar a
cabo los andlisis de manera exhaustiva y poder interpretar los resultados.

3.2. Conocer la idoneidad del sistema de categorias de respuesta.

3.3. Analizar la fiabilidad, determinando si las puntuaciones de los items y los
parametros de los sujetos serian replicables.

3.4. Observar el ajuste de los datos al modelo.

3.5. Calibrar los items, analizando su localizacién discriminacién y precision.

3.6. Analizar la invarianza para comprobar que la escala no manifieste un

funcionamiento diferencial en personas con un nivel de habilidad similar.

Los dos primeros objetivos permitirdn obtener datos acerca de la fiabilidad,
validez y estructura del instrumento, aportando datos facilmente comparables con la SIS
para adultos (donde los andlisis realizados se centraron en el uso de la TCT y el AFC). Por
su parte, el uso de la TRI ofrecerd una perspectiva mas amplia del funcionamiento de la
escala, usando otro tipo de analisis mas complejos y especificos que daran un caracter mas

innovador y riguroso al trabajo realizado.

4.3. PROCEDIMIENTO

A partir de la versidn prefinal de la escala, derivada de los ajustes realizados tras el
analisis de los datos de la prueba piloto, los pasos seguidos para concluir esta
investigacién responden a tres fases fundamentales: (1) contacto con los centros
participantes para recopilar muestra; (2) aplicacion/recogida de datos de la SIS-C; y (3)

analisis de resultados sobre el funcionamiento de la escala en el contexto espafol.

4.3.1. Contacto con los centros y seleccion de la muestra

Coincidiendo con el proceso de recogida de datos del estudio piloto presentado en
el capitulo anterior, la seleccién de los participantes de la muestra total participante se
realizé a través de un muestro no probabilistico incidental, debido a la imposibilidad de
realizar un muestreo aleatorio en la practica. Pereda (1987) define las muestras
incidentales como aquellas que se emplean porque estan a disposicion del investigador en
un momento determinado y afirma que suelen utilizarse cuando se trabaja con personas,
pues estos casos exigen un consentimiento expreso de los implicados que dificulta la
realizacion de muestreos probabilisticos. En cualquier caso, con el objetivo de obtener una

muestra lo mas representativa posible se tuvieron en cuenta dos criterios minimos:
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e Porunlado, se estableci6 un criterio minimo de 610 participantes. Este nimero da
respuesta a los criterios marcados sobre el tamafio de muestra minimo para la
construccion de instrumentos, que establecen un minimo de cinco participantes
por cada {tem y reflejan un ideal de entre 10-20 participantes. Teniendo en cuenta
el ndmero de items de la SIS-C (61), el nimero minimo de sujetos necesarios para

la validacion del instrumento es 305, siendo idéneo alcanzar los mil participantes.

e Ensegundo lugar, se atendi6 a los criterios minimos establecidos por la Asociacién
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD]) para el desarrollo de la
SIS-C en los diferentes contextos, que establecian un nimero minimo de sujetos
teniendo en cuenta la contingencia de dos variables: edad y nivel de discapacidad

intelectual (Tabla 41).

Tabla 41. Criterios de distribucion de la muestra establecidos por la AAIDD

NIVEL DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Ligera Moderada Severa/Profunda Total
5-6 arios 20-30 20-30 20-30 60-90
7-8 afios 20-30 20-30 20-30 60-90
EDAD 9-10 aﬁ(zs 20-30 20-30 20-30 60-90
11-12 arios 20-30 20-30 20-30 60-90
13-14 arios 20-30 20-30 20-30 60-90
15-16 arios 20-30 20-30 20-30 60-90
Total 120-180 120-180 120-180 360-540

Para conseguir el nimero necesario de participantes se envio un correo a
numerosas entidades de todas las Comunidades Auténomas de Espafia (ampliando el
rango establecido para el estudio piloto). Ademas, se puso un anuncio en la pagina web del
INICO solicitando colaboracién voluntaria, de tal manera que muchos centros y
profesionales interesados en participar establecieron directamente el contacto con el
equipo investigador. Tras un primer contacto, se envio a todos aquellas entidades que
manifestaron interés y aceptaron la participacion una carta explicativa y un
consentimiento para las familias de todos los nifios de entre 5 y 16 afos con discapacidad
intelectual. Cada familia, de manera individual y voluntaria, decidia si permitia que
realizasemos la evaluacion del nifio y, de manera diferenciada, si se ofrecian a colaborar
ellos mismos como informantes, asegurandoles la confidencialidad de los datos en

cualquier caso.
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En cualquier caso, se intent6 que, en la medida de lo posible, todos los nifios y
adolescentes evaluados contaran con dos evaluaciones diferenciadas, por lo que en los
casos en los que la familia no pudo colaborar se pidi6 la colaboraciéon de un segundo
profesional para completar la informacién. Finalmente, participaron en el estudio mas de
50 entidades, con una media de participacion de 15 personas por entidad, oscilando entre

3y 63 el nimero de sujetos participantes de cada centro.

4.3.1.1. Caracteristicas de los participantes evaluados

Se evalu6 a 833 participantes de 10 Comunidades Auténomas de Espafia y los
datos fueron recogidos a lo largo de cuatro afios (entre 2010 y 2013). Del total de la
muestra, se eliminaron los datos de aquellos sujetos que no cumplieron los requisitos de
administraciéon del instrumento: (a) tener entre 5 y 16 afios en el momento de la
evaluacion; (b) tener un informe profesional que determinase la presencia de
discapacidad intelectual; (c) haber sido evaluados en el total de 61 {tems que componen el
instrumento. Asi, tras eliminar 19 sujetos, la muestra final utilizada para la validacién de la
escala quedé compuesta por 814 participantes. Los datos sociodemograficos de estos

participantes pueden observarse en la Tabla 42.

Haciendo un andlisis descriptivo de la tabla, podemos observar una mayor
abundancia de hombres (64.6%) que de mujeres (35.1%). La media de edad fue 11.15 y la
desviacidn tipica 3.44. En cuanto al nivel de discapacidad intelectual, hubo una mayor
prevalencia de las personas con discapacidad moderada (35.6%). Con relacién a la
etiologia, existia un alto porcentaje de personas con discapacidad que presentaban
discapacidad intelectual asociada a Trastornos del Espectro Autista (TEA) (30.5%),
Sindrome de Down (13.6%) y Pardlisis Cerebral (PC) (12.4%). En cualquier caso, se
aprecia que en mas del 30% de los casos no habia ninguna discapacidad o limitacién
asociada a la discapacidad intelectual. Asimismo, predominaron los nifios escolarizados en
centros de educacién especial (60.6%), siendo los colegios concertados (66.8%) aquellos
en los que se tuvo un mayor acceso para recoger muestra. En general, los nifios evaluados
no usaban ningun tipo de ayuda asistencial en su vida diaria (80.7%) y, mayoritariamente,
vivian en el hogar con su familia (95.6%). Por ultimo, destacamos que el 97.8% hablaban
como primera lengua el espafiol (96.3%) o alguna otra lengua oficial de Estado Espafiol
(1.5%), ya que es importante tener en cuenta cuando se valida la escala en un contexto
especifico que las personas conozcan la lengua y la cultura del pais para evitar sesgos de

evaluaciéon que influyan en las puntuaciones obtenidas.
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Tabla 42. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra (n=814)

VARIABLES N % VARIABLES N %
Género Uso de Tecnologias Asistenciales
Hombre 528 64.6 Si 155 19.1
Mujer 286 35.1 No 657  80.7
Perdidos 3 0.4 Perdidos 2 0.2
Total 814 100 Total 814 100
Edad Vivienda
5-6 afios 110 13.5 Hogar Familiar 778  95.6
7-8 afos 108 13.3 Hogar de menores 9 1.1
9-10 afios 100 123 Hogar de pequefio grupo (<7) 7 0.9
11-12 afios 148 18.2 Grupo mediano (7-15) 9 1.1
13-14 afios 195 24.0 Grandes residencias (>15) 3 0.4
15-16 afios 153 18.8 Perdidos 11 1.4
Total 814 100 Total 814 100
Nivel de Discapacidad Intelectual Lengua Materna
Ligero 206 253 Castellano 784 963
Moderado 290 35.6 Catalan, Euskera, Gallego, LSE 14 1.8
Severo 195 240 Arabe 3 0.4
Profundo 65 8.0 Otras (Inglés, Rumano, Ucraniano) 3 0.4
Perdidos 58 7.1 Perdidos 9 1.1
Total 814 100 Total 814 100
Etiologia Otras limitaciones asociadas a la DI
Sin Especificar 317 38.6 Ninguna 281 345
Sindrome de Down 111 13.6 Fisica 33 4.1
Tr. del Espectro Autista 248 30.5 Sensorial 17 2.1
Paralisis Cerebral 101 12.4 Habla/Lenguaje/Comunicaciéon 211  25.9
Enfermedades Raras 35 4.3 Otra (TDAH, Salud Mental...) 82 10.1
Co-ocurrencia 5 0.6 Dos o0 mas de las anteriores 190 233
Total 814 100 Total 814 100
Escolarizacion Comunidad Auténoma
Ordinaria 179 22.0 Andalucia 136 16.7
Especial 493 60.6 Canarias 86 10.6
Combinada 74 9.1 Cantabria 27 33
Aula Sustitutoria 55 6.8 Castillay Leén 154 189
Perdidos 13 1.6 Castilla La Mancha 101 12.4
Total 814 100 Comunidad de Madrid 145 17.8
Tipo de Colegio Comunidad Valenciana 64 7.9
Privado o concertado 550 67.5 Extremadura 23 2.8
Publico 252 31.0 Galicia 50 6.1
Perdidos 12 1.5 Murcia 28 3.4
Total 814 100 Total 814 100
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A continuacién, se presenta un analisis exhaustivo sobre la relacién entre la
representacion de las variables edad y grado de discapacidad intelectual. Este criterio
resulta especialmente relevante ya que se considera que la edad influye de manera directa
en las necesidades de apoyo de la persona y que sera necesaria la baremacion diferenciada
para cada uno de los seis pares de edad que recoge el instrumento. La AAIDD estableci6
que al menos debia haber 20 sujetos en cada unas de las tres categorias de la variable
‘discapacidad intelectual’ (ligera, moderada y severa/profunda) para poder baremar
posteriormente de manera independiente la escala para cada uno de estos seis grupos de
edad. En nuestro caso, en 755 de los 814 sujetos se contaba con la informacion conjunta de
ambas variables y, aunque la distribucion de la edad no es homogénea (x3,= 49.531,
p<.001), fue posible garantizar el cumplimiento del criterio establecido, obteniéndose mas
de 20 participantes por subgrupo. En la Tabla 43 puede apreciarse la distribucién exacta

de los participantes, reflejandose estos datos, a su vez, de manera visual en la Figura 15.

Tabla 43. Contingencia entre 'edad' y 'nivel de DI'

NIVEL DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Ligera Moderada Severa/Profunda Total

5-6 afios 48 27 32 107

7-8 aiios 25 27 45 97

EDAD 9-10 aﬁczs 21 32 39 92
11-12 anos 28 52 55 135

13-14 afios 34 86 55 175

15-16 afios 49 66 34 149

Total 120-180 205 290 260

5-6 arios

15-16 arios 7-8 anos
DI Ligera
B@DI Moderada
DI Severa/Profunda
13-14 arios 9-10 arios

11-12 anos

Figura 15. Representacion de la contingencia entre ‘edad’ y ‘nivel de DI’
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De manera adicional, se presentan dos graficos (Figuras 16 y 17) obtenidos a partir
de tablas de contingencia donde puede verse la representaciéon conjunta de la variable
género y las variables anteriormente presentadas (edad y nivel de discapacidad
intelectual). Aunque, en general, la representacion de las mujeres es menor que la de los
hombres, la distribucién puede considerarse homogénea en relacion tanto a la variable
‘edad’ (x2= .528, p>.01) como a la variable ‘nivel de discapacidad intelectual’ (3= 6.553,

p>.01), comprobandose la hipotesis de equiprobabilidad de las distribuciones.

UHombre & Mujer

15-16 afios |

13-14 afios L

11-12 afios

9-10 afios

Rango de Edad

7-8 afios

5-6 afios

200 100 0 100 200
Frecuencia

Figura 16. Representacion de la contingencia entre ‘edad’ y ‘género’

LiHombre & Mujer

Ligera ‘

Moderada ‘

Grado de Discapacidad
Intelectual

Sev./Prof. ‘

200 100 0 100 200
Frecuencia

Figura 17. Representacion de la contingencia entre ‘género’ y ‘nivel de DI'

4.3.2. Aplicacion del instrumento y recogida de datos

En la mayoria de los casos la cumplimentacién del instrumento se llev6 a cabo a
través de una entrevista realizada por un profesional del equipo investigador (>60% de
los casos). Sin embargo, en los casos en que los profesionales cumplimentaban mas de una
escala o, en el caso de que conociesen la SIS para adultos, se realizaba una sesion
informativa y, posteriormente, estos cumplimentaban el instrumento de manera

autéonoma en los meses consiguientes con la ayuda del manual de la escala y el breve
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manual elaborado tras la aplicacidn del estudio piloto en el que se recogian las preguntas
mas frecuentes. Por el contrario, en aquellas evaluaciones en las que las familias
colaboraron como informantes, debido al complejo formato de respuesta del instrumento,

se optd siempre por cumplimentar la escala correspondiente en formato de entrevista.

4.3.2.1. Caracteristicas de informantes

Los requisitos para que los participantes pudieran participar en el estudio fueron
los siguientes: (a) conocer a la persona con discapacidad desde hacia al menos tres meses;
y (b) haber tenido la oportunidad de haber observado a la persona en mas de un contexto
tipico de su vida diaria. En general, el informador principal a partir del cual se realiza el
andlisis de datos (informador 1) fue un profesional. Asimismo, se solicit6 la colaboracién
de un segundo informante, pidiéndose que, en la medida de lo posible, fuese una persona
de un ambito distinto. Finalmente, se consigui6 la participacién de un segundo informante
en 732 de las aplicaciones, contandose en 460 de los casos con la participacion de un
profesional y un familiar. La distribucién de los informantes qued6 formada de la siguiente

manera (Figura 18).

Informantes

3.7%

M Profesional

62.8%

O Familiar

Informante 1 Informante 2

N =814 N=732

Figura 18. Caracteristicas sociodemograficas de los informantes

A continuacion, ofrecemos de manera mas especifica la relacion de los informantes
con cada uno de los nifios evaluados (Tablas 44 y 45). Con relacion al informante 1,
encontramos una fuerte predominancia del profesor de referencia como informante. Por
su parte, en el caso de informante 2, fueron las madres de las personas con discapacidad

evaluada quienes realizaron la mayor parte de las evaluaciones.
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Tabla 44. Relacién del nifio evaluado con el informante 1

Frecuencia Porcentaje

Cuidador 9 1.1

Profesor 513 63.0

Profesor de Apoyo 33 4.1

Logopeda 44 5.4

Psicélogo 60 7.3

Profesional Educador/Monitor 67 8.3
Terapeuta 42 5.2

Estimulador 13 1.6

Otros 3 0.4

Total Profesionales 784 96.3

Familiar Madre 30 3.7
Total 814 100

Tabla 45. Relacién del nifio evaluado con el informante 2
Frecuencia Porcentaje

Madre 387 52.9

Padre 67 9.2

Familiar Hermanos 4 0.5
Abuelos 1 0.1

Tios 1 0.1

Total Familiares 460 65.7

Cuidador 4 0.5

Profesor 75 12.6

Profesor de Apoyo 53 7.7

Logopeda 34 4.8

. Psicélogo 21 3.0
Profesional Educador/Monitor 26 3.8
Terapeuta 13 1.9

Trabajador Social 4 0.5

Otros 42 2.4

Total Profesionales 272 37.2

Total 732 100

En 90 de las 732 aplicaciones mencionadas, los informantes realizaron una
aplicacion conjunta de la escala, consensuando las respuestas. No obstante, en 661 de los
casos, las evaluaciones se realizaron a los dos informantes de manera diferenciada, por lo
que pudieron ser utilizados posteriormente para conocer la fiabilidad interevaluadores.
Adicionalmente, en 32 de los casos que so6lo contaron con la participacién a un informante,
se consigui6 aplicar la escala éste en dos momentos distintos, realizando una evaluaciéon
test-retest. Ofrecemos a continuacién una sintesis de la interaccién entre nimero de
aplicaciones y nimero de informantes, asi como la relacion de los informantes en cada uno

de los grupos establecidos (Tabla 46).

206



Estudio Empirico

Tabla 46. Descripcion de las aplicaciones realizadas

APLICACIONES INFORMANTES

"~ - z N %

POR NINO NUMERO RELACION
Profesional 44 5.4
Uno Familiar 06 0.6
Total 50 6.1
Una Profes%onal-Familiz'ar 09 1.6
Dos Profesional-Profesional 54 6.2
Familiar-Familiar 10 1.5
Total 71 8.8
Total 121 14.9
Profesional 32 3.9
Uno (Test-Retest) Total 37 39
Dos groies%onai-garr;ili:flr | ;Lié 222

s rofesional-Profesiona .

(Fiabilidad) Dos (F. Interevaluadores) Familiar-Familiar 14 17
Total 661 81.2
Total 693 85.1
TOTAL 814 100

.3.3. Analisis de datos

Para cumplir con la finalidad general de este proyecto, orientada a la adaptacién y
validacion de la SIS-C dentro del contexto espafiol, se han realizado numerosos analisis
para comprobar numerosos aspectos de la calidad y eficacia de su funcionamiento,
atendiendo de manera independiente a cada uno de los objetivos y metodologias

especificas planteadas en la parte inicial del capitulo.

Para empezar, se han analizado las propiedades psicométricas de la escala a través
de la TCT, utilizando para ello el uso del paquete estadistico IBM SPSS Statistics [version
20] como recurso principal de andlisis. Asimismo, se ha empleado el programa Factor
[version 9.2] de Lorenzo-Seva y Ferrando (2006) para realizar aquellos analisis que
precisaban conocer las correlaciones policdricas, mas adecuadas que las correlaciones de
Pearson cuando se trabaja con variables no continuas. En cuanto al AFC, realizado de
manera complementaria para conocer la estructura factorial del instrumento, se ha
empleado el programa LISREL [versién 8.8] (Joreskog y Sorbom, 2006). Asimismo, los
analisis relacionados con la TRI, realizados bajo los supuestos del MCP (Masters, 1982),

han sido ejecutados con el software estadistico Winsteps [versién 3.68] (Linacre, 2008).

En las Tablas 47 y 48 se puede observar de manera especifica el tipo y naturaleza
de los analisis realizados dentro de estas lineas de trabajo. Los resultados obtenidos se

describiran y analizaran a lo largo del siguiente apartado (4.4).
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Tabla 47. Analisis de datos en relacién con la TCT (objetivo 1)

-0 =

Objetivos Operativos

Analisis realizado

1.1. Analisis descriptivo del instrumento

Centralidad y variabilidad

Centralidad: media, mediana

Variabilidad: desviacion tipica, amplitud intercuartil

Estudio de la forma de la variable

Indices: asimetria y curtosis

Prueba de bondad de ajuste

Outliers

Diagrama de caja y bigotes

1.2. Analisis de los items

Indice de dificultad

Media

Poder Discriminativo

Desviacién Tipica (DT)
Prueba Kruskal-Wallis

Indice de discriminacién Interna (IDi)

Indice de homogeneidad corregido (rix-i)

Indice de discriminacién externa (IDe)

Correlacion entre {tems y una estimacion inicial de necesidades

Indice de fiabilidad

IDi*DT

Indice de validez

IDe*DT

1.3. Fiabilidad de las dimensiones y de la
escala

Consistencia Interna

Alfa de Cronbach
Alfa Estratificado
Alfa y Theta Ordinales

Error tipico de medida

Desviacién Tipica de los errores de medida existentes

Fiabilidad interveluadores

Correlaciones de Pearson

Test-retest

Correlaciones de Spearson

1.4.Validez de las dimensiones y
la escala

Contenido Revision bibliografica
Criterio Criterio externo

Contraste de hipotesis mediante pruebas no paramétricas
Constructo

(U de Mann Whitney y Kruskal-Wallis)
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Tabla 48. Analisis complementarios a través del AFC (objetivo 2) y la TRI (objetivo 3)

Objetivos Operativos

Andlisis realizado

2.1. Requisitos previos para el uso del
AFCy pertinencia de los parcels

Adecuacidn del uso de parcels
(parcels undimensionales)

Analisis de componentes principales

Idoneidad del uso de parcels

Andlisis KMO y pruebo de esfericidad de Barlett

A 2.2.Especificacién e identificacion de los Estudio detallado de teori del Planteamiento de tres hipotesis: (H1) unidimensional; (H2)
F modelos studio detallado de teorias y modelos correlacional; y (H3) jerarquico.
C Esti 1 imet Método de estimacion: Minimos Cuadrados Ponderados
stimar los parametros : :
2.3. Estimar los parametros y analizar el P Diagonalizados (DWLS)
ajuste de cada uno de los modelos , ) Indices de ajuste absolutos (Chi Cuadrado) y parciales (RMSEA,
Estudiar el ajuste de los datos TLI, CFI y SRMR)
Los items contribuyen a la medicion de Andlisis de la polaridad
L la variable latente
3.1. Comprobacién de los supuestos - i X
previos Conocer si la varianza es compartida Anédlisis de los eigenvalues y los residuos
Andlisis de la unidimensionalidad
3.2. Adecuacion de las categorias de Estudiar ftem a ftem la adecuacién de las Conteo del niimero de observaciones
rési)uesta & categorias de respuesta para medir la Outfit MNSQ de las categorias
variable evaluada. Puntos de transicién entre categorias
Con9cer en que medida de los datos son Analisis de fiabilidad (similar al alfa de Cronbach)
T 3.3 Anilisis de fiabilidad replicables
R Conocer el error estdndar Analisis de separacion
I T INFIT MNSQ
Ajuste interno INFIT ZEMP
3.4. Ajuste de los datos OUTFIT MNSQ
Ajuste externo OUTIFIT ZEMP
Localizacién Unidades logit
3.5. Calibracion de los items Discriminacion Curvas Caracteristicas

Precision de la medida

Funcién de Informacion

2.5. Invarianza

Funcionamiento Diferencial de los
ftems(DIF)

Andlisis del DIF contrast entre las diferentes categorias de la
variable género y etiologias especificas
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4.4. RESULTADOS

4.4.1. Objetivo 1: andlisis de resultados mediante la TCT
4.4.1.1. Andlisis descriptivo de los datos

A la hora de trabajar y explorar las propiedades de un instrumento de medida es
importante analizar las caracteristicas de los datos obtenidos en la aplicacion, ya que los
estadisticos descriptivos permiten organizar y resumir un conjunto amplio de datos en
unos pocos datos o graficos especificos (Carlucci y Wright, 2012). Por ello, en primer lugar,
estudiaremos la centralidad y la variabilidad de los datos obtenidos en las aplicaciones de
la SIS-C, incluyendo también el andlisis de la forma de la variable y de la existencia de

outliers.

Para el estudio de la centralidad del instrumento se tienen en cuenta la media y la
mediana. En nuestros datos, la media obtenida en las puntuaciones del instrumento fue
463.18 y la mediana 491. Teniendo en cuenta que nos encontramos ante una escala donde
el posible rango de puntuacidn oscila entre 0-732 (los datos reales oscilaron ente 27-732),
estos datos nos muestran, de manera descriptiva, que las puntuaciones obtenidas en la
SIS-C por nifios y adolescentes espafioles con discapacidad intelectual tienden a ser altas.
En cuanto a la variabilidad, 1a desviaciéon tipica y la amplitud intercuartil son los
estadisticos a interpretar. Los datos de la escala muestran una desviacién tipica de 174.1y
una amplitud intercuartil de 275.5, lo que demuestra que los datos no tienen a aglutinarse
alrededor de la media, sino que existe una indudable dispersion de los mismos a lo largo

del continuo.

Por otro lado, el estudio de la forma de la variable supone un elemento clave en el
analisis descriptivo de los datos, ya que de sus resultados derivara la posterior toma de
decisiones respecto al consiguiente uso de pruebas paramétricas (si se cumple el supuesto
de normalidad) o no paramétricas (si se viola el supuesto de normalidad). Para ello, es
necesario conocer los indices de asimetria y curtosis y comprobar su adecuacién a través
de las pruebas pertinentes de bondad de ajuste. A modo ilustrativo, estos resultados
pueden apreciarse a partir de la creaciéon de un histograma (Figura 19). En nuestro caso,
tanto el indice de asimetria (-.40) como el de curtosis (-.79) fueron negativos. De manera
coherente a lo mostrado previamente por los indices de centralidad y variabilidad, la
asimetria negativa refleja una tendencia a los valores altos y la forma platictrtica

representa un reducido grado de concentracion alrededor de los valores centrales.
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A pesar de que los indices descriptivos ya parecian mostrar una falta de
normalidad, se realiz6 la prueba de bondad de ajuste de Kolmogorov-Smirnoff para contar
con una prueba definitiva sobre la normalidad de los datos, obteniéndose evidencias

estadisticas de la violacién del supuesto de normalidad (p<.001).

Por ultimo, se realiz6 un estudio de los outliers, es decir, de aquellos datos que se
alejan excepcionalmente del centro. Es importante conocer la existencia de datos outliers y
comprobar si su presencia se debe a errores en los datos o a otros posibles problemas de
codificacién que deban ser corregidos antes de continuar con el andlisis del instrumento
ya suelen influir en los valores de centralidad. En el caso de nuestra muestra, podemos

observar que no existe ningun outlier en la puntuacidn total del instrumento (Figura 20).

100 800

807 600

400

200

o 200 400 600

Figura 19. Histograma y curva normal de la SIS-C ~ Figura 20. Distribucién de puntuaciones de la SIS-C

Una vez analizado descriptivamente el instrumento, es importante realizar
también un andlisis descriptivo de las dimensiones y de cada uno de los items para tomar
una decisiéon lo mas ajustada posible a la distribucién de los datos. Presentamos a
continuacion los indices y graficos de todas las subescalas (Tabla 49). Destacamos que
todas las pruebas de bondad de ajuste marcaron una fuerte falta de normalidad en los
datos (p<.001) y que, en general, los resultados en las dimensiones e items fueron
similares a los obtenidos teniendo en cuenta el instrumento en su totalidad, lo que
determina el uso posterior de pruebas no paramétricas. No obstante, es importante
sefalar algunas diferencias encontradas en la subescala ‘Aprendizaje Escolar’ (y,
consecuentemente, en varios de sus items), donde se obtuvieron distribuciones
leptocurticas y aparecieron algunos outliers (los cuales, tras comprobarse que no se
debfan a ningin problema de codificacién, sino a la diversidad de los participantes,

decidieron mantenerse).
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Tabla 49. Anilisis descriptivo de las dimensiones de la escala (indices y graficos)

Dimensiones

(n=814) Centralidad y Variabilidad Estudio de la forma de la variable Outliers
Media 54.33
Mediana 54.5 7 7
Desv. tip. 30.10
A . | o]
Hogar Mllm.mo 0 &0 i
Maximo 108 0] |
Ampl. intercuartil 51 m_
Asimetria -02
Curtosis -1.12 ’
Media 60.10 ol
Mediana 66.50
Desv. tip. 24.66 o
B Minimo 0
Comunidad o ]
Maximo 96 o
Ampl. intercuartil 38.00 o
Asimetria -56 o
Curtosis -.61
Media 66.20
Mediana 70 i m_
Desv. tip. 28.68
C Minimo 0 “
Participacion  Maximo 108
Escolar Ampl. intercuartil 46 m:
Asimetria -0.42 m’
Curtosis -0.83 ’
Media 81.84
Mediana 86 %
Desv. tip. 22.98
D Minimo 0 :
Aprendizaje Maximo 108 ]
Escolar Ampl. intercuartil 36
Asimetria -85 mi
Curtosis 31 ’ -
Media 62.30
Mediana 65 “
Desv. tip. 24.22
E Minimo 0 "
Saludy Maximo 96 “]
Seguridad Ampl. intercuartil 36 “
Asimetria -47 "
Curtosis -.61 i
Media 67.02
Mediana 71 7 “
Desv. tip. 29.20
F (. o]
Social Mllmlmo 0 W
Maximo 108
Ampl. intercuartil 108 “
Asimetria -41
Curtosis -.83 i
Media 71.40
Mediana 75 “
Desv. tip. 27.45
G (. ]
Defensa Mllnllmo 0 m’
Maximo 108
Ampl. intercuartil 108
Asimetria -46 “
Curtosis -.69 i
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4.4.1.2. Analisis de la calidad de los items

Teniendo como referencia los pasos establecidos para la construccién de un test
propuestos por Garcia (1993), el andlisis de los items debe realizarse previamente al
estudio completo de la fiabilidad y validez del instrumento, ya que la puntuacién total de

un instrumento depende, en tltimo término, de la calidad de los items que lo forman.

Concretamente, en el estudio de la calidad de los items de la SIS-C se realizaron
tres tipos de analisis diferenciados que corresponden con los recomendados por Crocker y
Algina (2008): (a) indices de dificultad y poder discriminante (o discriminativo) del item,
los cuales describen la distribucion de las respuestas al item; (b) indices de discriminacion
del item, que describen el grado de relacién entre la respuesta al item y algin criterio de
interés (interno o externo al propio test); y (c) indices de fiabilidad y validez del item, que
se calcula atendiendo, respectivamente, a la varianza del item y su indice de

discriminacion interna y externa,.

Los resultados obtenidos pueden observarse en la Tabla 50; no obstante,
previamente a la presentaciéon de la misma se describe de manera detallada algunas

caracteristicas a tener en cuenta de los analisis realizados.

En relacién con el Indice de Dificultad (ID) y el Poder Discriminativo (PD) de los
items, tradicionalmente se ha trabajado con la media y la desviacién tipica (DT) de cada
uno de ellos. En general, suele considerarse la media como referente del indice de
dificultad (mejor entendido como indice de intensidad de constructo en este caso, ya que
no existen respuestas correctas o incorrectas) y el poder discriminativo puede entenderse
como la desviacion tipica. No obstante, y debido a que la naturaleza de los datos no refleja
una distribucién normal, conviene tener en cuenta otros referentes complementarios. Con
relacion al indice de dificultad, la mediana es un estadistico de centralidad mas preciso en
el caso de distribuciones no paramétricas; por su parte, el poder discriminativo de los
items pueden ser mas apropiadamente interpretado a partir de la prueba no paramétrica
de Kruskal-Wallis. Para realizar este analisis, se dividié a los participantes en tres grupos
(delimitados por los cuartiles 1 y 3 de la puntuacion total en necesidades de apoyo) y se
contrasto las diferencias entre los rangos promedio de cada item en funcién de que cada
participante hubiese sido clasificado en uno de los tres grupos. Para su interpretacion,
valores significativas (p<.01) en el Chi Cuadrado representardn un buen poder

discriminativo.
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Los Indices de Discriminacién proporcionan informacién sobre el valor que
esta aportando dicho item a la medicidn total realizada con la escala. En este caso, se
realizaron analisis para determinar tanto los indices de discriminacién interna (IDi) como
los indices de discriminacién externa (IDe). En relaciéon con el IDi, se tuvieron dos criterios
de referencia: en primer lugar, la puntuacion obtenida en la subescala a la que pertenecia
cada ftem y, en segundo lugar, a la puntuacion total obtenida en la escala. En ambos casos
se tuvo como referencia las correlaciones producto-momento de Pearson (rit), pero
utilizando de manera especifica el llamado indice de homogeneidad corregido (IHc),
caracterizado por eliminar el item analizado de la puntuacidn total, de la que forma parte y
con la que se compara (riw), lo que aporta un resultado mas preciso ya que evita el
aumento artificial del indice causado por la presencia del item en las dos variables
correlacionadas (Peters y Van Vorhis, 1940). En cuanto al IDe, el procedimiento es similar
al llevado a cabo para el IDi, pero la referencia con la que se correlaciona el item no es
intrinseca al propio test, sino un criterio externo. En este caso, como se explico en el
apartado de instrumento del capitulo 3 (3.3.1), se pidid a los informantes una estimaciéon
inicial (de 1 a 5) sobre las necesidades de apoyo de la persona evaluada (para cada
subescala y para el indice general), utilizando el criterio de necesidades de apoyo de los
profesionales para correlacionarlo con las puntuaciones dadas. Finalmente, hay que tener
en cuenta que para interpretar estos indices suele tomarse como valor de referencia .20,
debiendo eliminarse todos los items que presentan coeficientes inferiores por ser

indiferenciadores. En nuestro caso, todos los coeficientes fueron superiores a .40.

Por tltimo, para hallar los Indices de Fiabilidad (IF) y Validez (IV) es necesario
tener en cuenta la desviacion tipica asi como los indices de IDi e IDe. Concretamente, el IF
de cada item sera el resultado directo de la multiplicacién de su DT y su IDi, mientras que
el IV ser obtendra de la multiplicacion de la DT y la IDe. De nuevo, se contaran con dos
criterios diferenciados para cada uno de ellos dependiendo de si la referencia tomada es el
indice de discriminacién relacionado con el instrumento en general o la dimensién
especifica a la que pertenece. Su interpretacion debe hacerse en relaciéon a la varianza
maxima posible del item (Simax), que depende a su vez del nimero de opciones de
respuesta. Para facilitar esta interpretacién se presentan los indices relativos, resultado de
dividir el IF y el IV entre el Simax, lo que ofrece indices que oscilan entre 0-1 y que pueden
ser interpretados con el mismo criterio que el ID, es decir, considerando aceptables todos
aquellos coeficientes que se encuentren por encima de .20. De nuevo, todos los items

cumplieron este criterio.
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Tabla 50. indices de la calidad psicométrica de los items

Estudio Empirico

PD (Contraste

Kruskal-
Wallis)

X? p
481.7 .000
380.1 .000
452.4 .000
413.1 .000
404.5 .000
325.5 .000
471.0 .000
4559 .000
433.8 .000
465.1 .000
496.4 .000
508.9 .000
466.1 .000
495.3 .000
456.5 .000
506.4 .000
497.2 .000
408.8 .000
492.7 .000
505.6 .000
421.6 .000
509.0 .000
3929 .000
466.1 .000
515.6 .000
541.1 .000
354.8 .000
412.0 .000
3994 .000
460.8 .000
4829 .000
475.1 .000
397.6 .000
486.0 .000
454.3 .000
500.4 .000
464.4 .000
475.0 .000
516.8 .000
450.1 .000
455.0 .000
441.3 .000
517.1 .000
495.6 .000
4234 .000
523.7 .000
507.0 .000
446.4 .000
511.9 .000
541.6 .000
379.4 .000
437.6 .000
482.2 .000
454.8 .000
488.6 .000
500.0 .000
531.2 .000
477.3 .000
485.5 .000
448.7 .000
486.4 .000

IDi (IHc)

Dimension

Escala

IDe

Dimension

Escala

IFr

(Si.IHc/Simax)
Dimension Escala

.50 .50
.62 .53
.57 .52
.58 .51
.65 .56
.54 48
.62 .59
.60 .58
.57 .55
.57 .54
.55 .53
.55 .55
51 48
.56 .53
46 45
.54 .56
.57 .55
47 47
.59 .57
.54 .54
49 .51
.63 .61
40 42
.57 .56
.64 .62
.67 .65
41 .36
41 .36
42 .36
46 41
49 49
45 43
44 .39
48 48
45 44
.57 .60
.54 .52
.50 49
.57 .56
49 47
47 45
.50 47
.57 .57
.59 .57
.59 .56
.59 .58
.50 .50
.53 .52
.60 .57
.59 .58
.60 .56
49 .52
.57 .60
.51 48
49 46
.53 .50
.59 .58
.53 49
.60 .60
il A7
48 46

IVr

(Si.IDe/Simax)
Dimension Escala

47 46
.50 49
47 47
48 46
.51 .50
44 44
.51 .52
49 .52
47 48
48 49
45 48
42 47
40 41
41 43
.35 .38
40 46
43 46
.36 40
46 .50
43 46
.38 44
49 .54
.29 34
41 46
46 .52
49 .56
.30 .30
32 .30
.30 .30
32 .33
.38 42
.30 .35
.29 31
.34 40
34 .35
47 .52
43 45
.38 41
44 47
.36 .39
.34 .37
.36 .39
46 48
48 49
41 45
45 49
.36 40
40 44
49 .50
47 .50
41 46
.38 44
42 .53
.34 .38
32 .37
.38 44
43 .50
.37 41
44 .52
.36 .39
.32 .38
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4.4.1.3. Andlisis de fiabilidad de las dimensiones y de la escala

Para estudiar la fiabilidad del instrumento y de los siete dominios de evaluacién
que lo componen se han utilizado distintos métodos de analisis que tradicionalmente han
sido utilizados como evidencias de fiabilidad. Por un lado, a partir de los resultados de los
814 sujetos con discapacidad intelectual evaluados se han analizado la consistencia
interna y el error tipico de medida. Asimismo, a través de la doble aplicaciéon del
instrumento en situaciones concretas a dos grupos de submuestras especificas, se han
podido analizar otras dos evidencias de fiabilidad: la fiabilidad interevaluadores y la

fiabilidad test-retest.

En cuanto al indice de Consistencia Interna, ésta puede ser entendida
directamente como la correlacién existente entre los {tems que componen un instrumento
(DeVellis, 2003). Atendiendo a esta definicidn, se realizé un andlisis de las correlaciones
entre todos los items de la escala y se obtuvieron correlaciones significativas al nivel .01,
oscilando estas correlaciones en todos los casos entre .37 y .85. Haciendo un analisis mas
profundo de los datos, podemos apreciar que los indices de correlacion mas bajos se
obtuvieron entre los items del area de hogar y los pertenecientes a la subescala
‘Aprendizaje Escolar’, quedando establecidos los indices mas elevados entre los items

pertenecientes a las mismas subescalas.

No obstante, a pesar de que los resultados obtenidos a través de este
procedimiento fueron adecuados, se utilizé también el alfa de Cronbach como evidencia de
consistencia interna. El alfa de Cronbach refleja un estudio mas preciso de la consistencia
de un instrumento porque trabaja con el grado de covarianzas entre los items (Muiiiz,
2003) y, ademas, es capaz de aportar una puntuacién general, por lo que se ha convertido
en el coeficiente mas extendido en el andlisis de la consistencia interna. Otra de las
ventajas del uso del alfa de Cronbach es la facilidad de su interpretacion ya que, al igual
que se interpreta cualquier correlacidn, se toma de referencia la magnitud obtenida, de
manera que, cuanto mas elevado y cercano a la unidad sea el valor del coeficiente alfa de
Cronbach, mayor garantia existe de que el instrumento sea consistente. Segiin Nunnally y
Bernstein, (1994) un coeficiente de fiabilidad se considera adecuado cuando se trata de un
instrumento de investigacion si es superior a .700 y debe ser superior a .900 cuando las
puntuaciones piensan utilizarse en el dmbito profesional. Como se puede apreciar en la
Tabla 51, tanto las distintas areas evaluadas como la escala obtuvieron adecuados
coeficientes de valores superiores a .950, lo que revela una alta precisiéon de la medida del

instrumento.
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Tabla 51. Consistencia interna de las dimensiones y de la escala (alfa de Cronbach)

Areas evaluadas Alfa de Cronbach Ne de items
A. Hogar 961 9
B. Comunidad 966 8

C. Participacion Escolar 958 9
D. Aprendizaje Escolar 964 9

E. Saludy Seguridad .955 8
F. Social .959 9

G. Defensa 967 9
TOTAL 991 61

Sin embargo, la consistencia interna total de una escala multidimensional suele ser
subestimada por el alfa de Cronbach. Una forma de mejorar este coeficiente es
estratificarlo en subescalas dependiendo del contenido para hallar un mejor valor
estimado de la consistencia interna. Este coeficiente es especialmente relevante cuando la
puntuacion total obtenida en la escala viene derivada de la suma de las puntuaciones
directas derivadas de cada una de las subescalas, como es el caso de la SIS-C. Teniendo
esto en cuenta, se analizd el alfa estratificado del instrumento, llegando a obtenerse un
coeficiente de .993, ligeramente superior al alfa de Cronbach convencional. Asimismo, y
debido a la naturaleza ordinal de las categorias de respuesta, se analizaron también otros
indices mas precisos para este tipo de datos basados en los eigenvalues de los
componentes principales y en las relaciones policéricas de los datos, obteniéndose un Alfa
Ordinal de .993 y un Theta de Armor de.994, encontrandose aqui el indice de consistencia

interna mas elevado.

Por su parte, la fiabilidad entendida como ausencia de error se puede analizar a
través del Error Tipico de Medida (ETM), el cual no es mas que la desviacion tipica de los
errores de medida existentes en un test (Muiiiz, 2003). En este caso, se presenta los ETM
de las subescalas y del instrumento, que han ser interpretados en relacién a su DT y ser
significativamente inferiores a esta para poder hablar de una buena fiabilidad. En la Tabla
52 y en la Figura 21, se puede observar que los ETM y la varianza de error asociada a las
dimensiones de la escala no alcanzan una magnitud demasiado elevada en comparacién
con la desviacion tipica y la varianza empirica de las puntuaciones en las diferentes

dimensiones de la escala analizada.

Se presenta también en la tabla el ETM relativo, resultado de dividir el ETM entre

la desviacion tipica, que aporta un indice que oscila de 0 a 1, mas sencillo de interpretar.
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En este sentido, destacamos que, si bien en el alfa de Cronbach se buscaban puntuaciones
cercanas a 1, en este caso las puntuaciones mas cercanas a cero son las que nos van a
indicar una mejor fiabilidad, ya que buscamos la ‘ausencia de error’. En nuestros datos,
todos los errores tipicos relativos fueron inferiores a .20, siendo especialmente resefiable

el bajo ETM de la escala en su conjunto, inferior a.10.

Tabla 52. Errores tipicos de medida de las dimensiones y de la escala

Areas evaluadas DT pmpirea  F™  delEror (Relativo)
A. Hogar 30.10 906.01 5.94 35.28 .20
B. Comunidad 24.66 608.11 4.55 20.70 .18
C. Participacion Escolar 28.68 822.54 5.88 34.57 .20
D. Aprendizaje Escolar 22.98 528.08 4.36 19.01 .19
E. Salud y Seguridad 24.22 586.61 5.14 26.42 .20
F. Social 29,20 852.64 591 34.92 .20
G. Defensa 27.45 753.50 4.99 24.90 .18
TOTAL 174.04 30289.92 16.48 271.59 .09
e Varianza Empirica ¥~ Varianza de Error
1000
900
800
700
600
500
400
300
200
100
0
AHogar B.Comunidad ~ CParticipacion ~D.Aprendizaje  ESaludy F.Social G.Defensa
Escolar Escolar Seguridad

Figura 21. Distancias entre la varianza del error y varianza empirica de las areas evaluadas

Adicionalmente, fue posible aportar otra evidencia de fiabilidad, la Fiabilidad
Interevaluadores, ya que en el 81.2% de las 814 aplicaciones realizadas los sujetos fueron
evaluados por dos informantes de manera independiente, obteniéndose asi dos

puntuaciones distintas susceptibles de ser correlacionadas
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Si la escala es fiable, se espera que los items funcionen de una manera objetiva y
las puntuaciones sobre necesidades de apoyo otorgadas para cada una de las actividades
no diverjan segin quien sea informante, manteniéndose estables independientemente de
la persona que realice la aplicacion. En nuestro caso, el 52.9% de las aplicaciones
realizadas a dos informantes la escala fueron realizadas por un profesional y a un familiar,
quedando el resto realizadas por dos miembros del mismo dmbito (26.5% realizado por

dos profesionales y el 1.7% por dos familiares).

La correlacion existente entre las puntuaciones totales obtenidas en los casos en
los que dos informantes evaluaron al mismo sujeto (n= 661) fue de .953, oscilando las
correlaciones de las diferentes areas que componen el instrumento entre .907 y .954
(Tabla 53). Esta correlacién puede ser considerada idénea teniendo en cuenta la
correlacion de Cichetti (1994), quien estableci6 el valor .400 como limite inferior para
considerar una correlaciéon aceptable y determiné que correlaciones superiores a .750
podian ser categorizadas como excelentes. Asimismo, se analizaron las correlaciones entre
las puntuaciones de los dos informantes teniendo en cuenta Unicamente las evaluaciones
dobles realizadas por personas de distinto &mbito (profesional-familiar; n= 416). Como se
puede observar en la tabla, aunque el nivel de las correlaciones disminuye, es destacable

que las correlaciones siguen estando en el rango de excelentes (>.750).

Tabla 53. Fiabilidad intereveluadores de las dimensiones y de la escala

. Fiabilidad Interevaluadores Fiabilidad
Areas evaluadas Interevaluadores
(todos) . -
(profesional-familiar)

A. Hogar .954 .864

B. Comunidad 928 .826

C. Participacion Escolar .938 .842

D. Aprendizaje Escolar 907 .793

E. Salud y Seguridad 919 .803

F. Social 923 .820

G. Defensa 907 .786
TOTAL 950 .867

Finalmente, siguiendo uno de los procedimientos mas eficaces utilizados para
conocer la fiabilidad de un test (Garcia, 1993; Martinez-Arias, 2006; Muiiiz, 2003), se
utilizé6 el método del Test-Retest, el cudl analiza la relacion entre dos mediciones
realizadas en diferentes momentos temporales, lo que proporciona una medida de la

estabilidad temporal de las puntuaciones y, por tanto, de fiabilidad de la escala.
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Con este objetivo, en una submuestra de 32 de los casos, se aplicé la escala en dos
momentos temporales distanciados por dos meses, garantizando asi que habia
transcurrido un tiempo considerable para no recordar las respuestas dadas en la primera
administracién, pero no lo suficientemente amplio como para que el propio desarrollo
humano o el progreso de una intervenciéon hubieran causado cambios en las necesidades
de apoyo de los participantes. El tiempo fue la nica variable modificada, manteniéndose
los mismos informantes y el mismo entrevistador en las dos aplicaciones. En la Tabla 54
podemos observar como la correlacién obtenida entre la primera y la segunda aplicaciéon
fue .943 para el total de la escala, siendo las de las diferentes superiores a .780,
pudiéndose hablar de una correlacion excelente en todos los casos siguiendo la

clasificacion de Cichetti.

Tabla 54. Fiabilidad test-retest de las dimensiones y de la escala

Areas evaluadas Fiabilidad Test-Retest
A. Hogar .903
B. Comunidad .782
C. Participacién Escolar .856
D. Aprendizaje Escolar 999
E. Salud y Seguridad 913
F. Social .782
G. Defensa .837
TOTAL 943

4.4.1.4. Andlisis de validez de las dimensiones y de la escala

La investigacion actual implicada en el desarrollo de tests educativos y
psicoldgicos (e.g., Linn y Gronlund, 2000; Prieto y Delgado, 2010; Taylor, 2002;) habla de
tres tipos de validez fundamentales: validez de contenido, validez de criterio y validez de
constructo. Siguiendo estas aportaciones, que ya fueron tenidas en cuenta en la validacion
de la SIS (Ibanez et al., 2009), se ofrece a continuaciéon un andlisis de los tres tipos de

validez.

La Validez de Contenido consiste en la evaluaciéon de la correspondencia de las
variables incluidas en una escala y su definicién conceptual (Hair, Black, Babin, Anderson y
Tatham, 2006), es decir, garantizar que los elementos que conforman una escala evaliian
el constructo teérico concreto para el que han sido disefiados, ajustandose al

planteamiento tedrico que define dicho constructo.
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Uno de los procedimientos que se encuentran en la base de la obtencién de
evidencias de validez de contenido es realizar una sélida revisiéon y fundamentacion
bibliografica que garantice que las decisiones tomadas para la elaboracién de la escala y el
pool de items que la forman se sustentan en el modelo tedrico subyacente al constructo
evaluado y en los resultados obtenidos por la investigacion y la utilizacién de otras

herramientas de evaluacion afines.

En este sentido, la creacién de los items de a SIS-C por diferentes autores de la SIS
para adultos y miembros de la AAIDD, supone una prueba de la validez de contenido, pues
garantiza que su desarrollo es coherente con el de otra escalas de necesidades de apoyo
previamente validada y adaptada a otros paises (Schalock, Thompson et al., 2008) y con la
nueva concepcidon de discapacidad intelectual (Schalock et al., 2010). Ademas, se ha
seguido un proceso rigurosos de elaboracién de la escala (descrito en el apartado
‘instrumento’ del capitulo 3 [3.3.1]), de manera que el conjunto total de items de la escala
fue sometido, primero en su version original y de nuevo en su posterior adaptacion al
espafiol, a un grupo de expertos que aseguraron la idoneidad de los items para medir
necesidades en las diferentes areas cotidianas. Ademads, el equipo investigador ha
realizado numerosas reuniones con el fin de discutir los enunciados de los items y mejorar

su contenido, potenciando asi su comprensién y la validez de las evaluaciones.

Tambifien fue analizada la Validez de Criterio, definida como el grado en el que
las medidas de un test son consistentes con otras medidas externas que deberian estar
relacionadas con ellas (Hair et al., 2006), incluyendo, por ejemplo, la opinién de expertos
(Holman y Bruininks, 1985). Concretamente, se establecié como criterio externo la
valoracién inicial aportada por los informantes (seccion II: ‘estimaciéon general’) en
relacién con las necesidades de apoyo de la persona con discapacidad en cada area
evaluada y de manera general. Para el andlisis de la discriminacion externa de los items, se
correlacionaron estas estimaciones con cada uno de los {tems, siendo necesario ahora

correlacionar las estimaciones con cada subescala para conocer su validez de criterio.

Esta estimacion fue solicitada en todas las evaluaciones, sin embargo, esta
informacién solo fue proporcionada en 777 de los casos, considerdndose las restantes
como missing data. Los resultados obtenidos a través del coeficiente de Pearson
mostraron correlaciones significativas al 1% en todos los casos (Figura 22), obteniéndose
las correlaciones mas altas en vida en el hogar (.79) y las mas bajas en el area de defensa
(.68). Asi, teniendo en cuenta que este indice es aceptable a partir de .35 (Hamill, Brown y

Bryant, 1992), los resultados obtenidos reflejan buenas evidencias de validez de criterio.
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Figura 22. Correlaciones entre las puntuaciones de la SIS-C y una estimacion previa de necesidades
(validez de criterio)

Finalmente, para conocer el grado en que el conjunto de items de la escala
(entendidos como variables observadas) representan el constructo latente tedrico que
pretenden evaluar (Taylor, 2002), se analiza la Validez de Constructo. Con este propdsito
y siguiendo los andlisis realizados en la SIS para adultos (Ibafiez, 2009; Verdugo, Arias et
al,, 2007; Verdugo, Arias et al., 2010) sometieron a prueba varias hipétesis basadas tanto
en la relacion entre diferentes componentes que conforman la escala como en su relaciéon
con otra serie de variables independientes (i.e., sociodemograficas). Concretamente, para
realizar el contraste de hipotesis se siguid el procedimiento de tres pasos propuesto por
Linn y Grounlund (2000) para demostrar este tipo de validez: (a) seleccionar varios
constructos que respondan a la realizacién de una prueba; (b) hacer una hipdtesis para

cada constructo; y (c) examinar cada hipétesis légica o empiricamente.

De acuerdo con estos autores y conforme a los planteamientos desarrollado en la
validacion de la SIS se analizan las siguientes hipotesis: (1) si las subescalas de la SIS-C
miden varios aspectos del mismo constructo, las puntuaciones en subescalas deberian
correlacionar significativamente entre si, asi como con la puntuacién total obtenida en el
instrumento; (2) si las personas con problemas de conducta o médicos tienen con
frecuencia mayores necesidades de apoyo, las areas de la SIS deben correlacionar con las
puntuaciones en necesidades excepcionales médicas y conductuales. Asimismo, se realizan
otra serie de hip6tesis con relacién a variables sociodemograficas; (3) si el género no se

describe como una variable relacionada con las necesidades de apoyo, entonces se espera
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que las puntuaciones no difieran dependiendo del género de la persona evaluada; (4)
aunque en la SIS de adultos la expectativa era que no hubiera diferencias en las
puntuaciones dependiendo de la edad de los sujetos, se espera que la edad de los nifios y
adolescentes si influya en las puntuaciones en necesidades de apoyo; y (5) si las personas
con discapacidad intelectual profunda tienden a presentar discapacidades multiples y
mayores necesidades de apoyo, habra diferencias significativas en las puntuaciones

obtenidas en la SIS-C por personas con diferentes niveles de discapacidad intelectual.

Para el contraste de la hipétesis 1 y 2 se tuvieron en cuenta las correlaciones
Producto-Momento de Pearson, siendo necesario para el resto de las hipdtesis planteadas
realizar métodos de comparacion de medias (h3-h5). En estos casos, la falta de normalidad
de los datos oblig6 al uso de pruebas no paramétricas, utilizindose U de Mann-Whitney
como sustituto de la T de Student para el contraste de medias de variables con dos
categorias (i.e., género) y el método de Kruskal-Wallis como sustituto del ANOVA en los
casos de variables con mas de dos categorias (i.e., edad y niveles de discapacidad
intelectual). Destacamos en este momento la falta de posibilidad de realizar pruebas post
hoc para conocer las relaciones entre pares de categorias cuando se trabaja con pruebas el
método de Kruskall-Wallis; por ello, en aquellos casos donde las diferencias de grupo son
significativas, es necesario utilizar la prueba U de Mann-Whitney e ir comprobando, de

manera independiente, las relaciones entre cada categoria de la variable y el resto.

Hipdtesis 1: las puntuaciones en subescalas correlacionan significativamente entre sf,

asi como con la puntuacién total obtenida en el instrumento

Con relacion a la primera hipdtesis, cabe destacar que las puntuaciones entre las
subescalas asi como entre las subescalas y el total fueron significativas al 1%.
Concretamente, las correlaciones entre subescalas fueron superiores a .72,
correspondiendo este limite inferior a las relaciones entre ‘Vida en el Hogar’ y
‘Participacién Escolar’. Asimismo, las correlaciones mas altas se obtuvieron entre las
dimensiones de ‘Salud y Seguridad’ y ‘Comunidad’ y entre ‘Salud y Seguridad’ y ‘Defensa’,
alcanzado correlaciones superiores a .90. Por su parte, la correlacién entre las
dimensiones y la puntuaciéon total del instrumento fue superior a .89 en todos los casos,
asentandose las correlaciones mas bajas en la dimensidn ‘Vida en el Hogar’ y las mas altas
en ‘Participacion Escolar’ (Tabla 55). A la luz de estos resultados podemos afirmar que se

cumple la hipotesis planteada.
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Tabla 55. Intercorrelaciones entre las subescalas de la SIS-C y la puntuacién total

HOG COM PE AE SS SocC DEF
HOG
COM .84
PE .88 .90
AE 72 .81 .84
SS .78 .97 .86 .84
SoC .79 .85 .88 71 .88
DEF 74 .85 .85 .85 91 .90
Total .89 94 .96 90 94 94 93

Nota: HOG Hogar, COM Comunidad y vecindario, PE Participacion Escolar, AE Aprendizaje
Escolar, SS Salud y Seguridad, SOC Social, DEF Defensa.

Hipétesis 2: las puntuaciones en las dreas de la SIS-C deben correlacionar con las

puntuaciones recogidas en el apartado de necesidades médicas y conductuales

En la segunda hipoétesis se recoge la posibilidad de que las personas con
necesidades excepcionales de naturaleza médica y conductual asociadas a la discapacidad
intelectual presenten, en general, mayores necesidades de apoyo para realizar las

diferentes actividades de su vida cotidiana.

Los resultados obtenidos permiten afirmar que se cumple nuestra hipdtesis. Existe
una relacion significativa (p <.01) en todos los casos entre la puntuacién obtenida en el
indice de necesidades de apoyo de la SIS-C y la puntuacién obtenida en la subescala de

necesidades excepcionales médicas y conductuales (Tabla 56).

Haciendo un analisis detallado de los datos, se aprecia que las necesidades de
apoyo médicas, en comparacion con las conductuales, tienen una mayor correlaciéon con
las necesidades presentadas en la mayoria de las areas cotidianas, especialmente con
relacion al apoyo requerido para la vida en el hogar. No obstante, los problemas de
conducta tienen una mayor relaciéon con aquellas actividades relacionadas con el area

social.

Finalmente, tal y como cabria esperar, destacamos que las correlaciones obtenidas
entre ambos apartados incrementan cuando se tienen en cuenta conjuntamente las

necesidades médicas y conductuales.
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Tabla 56. Correlaciones entre necesidades de apoyo y los problemas médicos y conductuales

Parte I. Necesidades de Apoyo Excepcionales

SIS-C
Médico Conductual TOTAL
A. Hogar .50 31 .50
B. Comunidad 39 .30 42
Parte Il C. Participacion Escolar 42 34 46
Evaluacién de D. Aprendizaje Escolar .35 .23 .36
Intensidad de E. Saludy Seguridad 37 .29 41
Apoyos F. Social .33 35 41
G. Defensa 34 27 37
TOTAL 42 .33 46

Hipétesis 3: las puntuaciones en la SIS-C no varian en funcién del género de la

persona evaluada

Para la comprobaciéon de esta hipétesis se realiz6 un contraste de medias
utilizando la prueba no paramétrica de U de Mann-Whitney (6 W de Wilcoxon),
consecuencia de la falta de normalidad encontrada en el andlisis inicial de distribucion de
los datos. Los resultados de esta prueba pusieron de manifiesto que, tal y como proponia
en la hipétesis de partida, el género de la persona evaluada no se relacionaba con sus
puntuaciones en necesidades de apoyo. En la Tabla 57, se presentan los estadisticos
descriptivos de cada una de las categorias de la variable género (hombre-mujer), los
resultados del contraste y el tamafio del efecto. Tanto en el analisis de las puntuaciones de
cada dimensiéon como en el total de la escala, se observd que no existian diferencias

significativas en funcion del género (p>.01) y se mostré un bajo tamario del efecto (r<.10).

Tabla 57. Descriptivos y resultados de la prueba de contraste para la variable ‘género’

Media (dt) Media (dt) U de Mann- W de

Dimensiones Hombres Mujeres Whitney Wilcoxon Z P r
Hogar (523(;:(3)3) (sé?gg) 70172.00  209828.00 -1.66 .090 .05
Comunidad (23:‘6‘% (621:% 7157200 21122800 -123 210 .04
Participacién Esc. 822525) (3325) 74163.00 213819.00 -0.34 740 .01
Aprendizaje Esc. (%:;:?) (%éiié) 7374250 21339850 -551 580 .02
Saludy Sequridad 81:‘2‘2) (313;) 70972.00  210628.00 -1.42 .160 .04
Social (%2251) (633:2% 7483850 21449450 -021 830 .01
Defensa (Zé:gg) (Zéjzf) 7350450  213160.50 -0.62 .530 .01
TOTAL (‘gg:% {igg:gg’) 7219400  211850.00 -95 340 .03
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Hipétesis 4: las puntuaciones en la SIS-C varian en funcion de la edad del nifio o

adolescente evaluado

Para la comprobacién de esta hipoétesis se utilizé la prueba no paramétrica de
Kruskal-Wallis, que funciona como un ANOVA en muestras que no se distribuyen
normalmente. Concretamente, basandonos en las aportaciones de la AAIDD, la hipotesis de
partida plantea la existencia de diferencias significativas en las puntuaciones dependiendo
de la edad de las personas evaluadas. Para ello, se divide la muestra en pares de edad,

formando asf seis grupos diferentes (Tabla 58).

Tabla 58. Descriptivos y resultados de la prueba de contraste para la variable ‘edad’

Media Media Media Media Media Media 5

Dimensiones (dy (dy (dy) @y (@dy  (dv) oy P
5-6 7-8 9-10 1112 13-14 15-16 &

Hooar 59.62  63.71 6510 5781 4755 4194 6516
9 (27.32)  (2895)  (26.18)  (30.79) (29.01) (29.77) 5)
Comunidad 60.68  66.07 6663 6179 5803 5216 3547

(2497)  (23.62)  (2123) (2621) (23.91) (24.48) (5) '
Particivacién Esc. 6845 7587 7612 69.59 6074 5534 5721
P " (30.61)  (2641)  (2238)  (2843) (27.14) (29.56) (5) '
Avrendizaie Esc 79.01  85.69 8791 8499 8130 7484 2936
p e BSC. (27.83)  (2418)  (1822)  (2060) (21.63) (23.11) G
. 57.63  67.98 6835 6444 6156 7484  27.63
Saludy Seguridad — 57'gc) (5359)  (2095)  (2490) (21.63) (23.11) 5) 000
Social 69.05  75.94 7642 6724 6341 5657 4266
(3175)  (27.87)  (22.60) (31.07) (2235) (23.75) (5) '
Defensa 67.77 7773 7822 7282 7070 6452 2426
(3232)  (27.39)  (22.44)  (2835) (25.19) (26.87) (5) '
46222 513.01 51875 478.68 44331 402.80 43.98
TOTAL (191.5) (1717)  (139.7) (1786) (162.3) (17L5) s 000

Podemos observar, de manera descriptiva, que las puntuaciones en necesidades
extraordinarias de apoyo tienden a incrementar entre los 5 y los 10 afios, mostrando que a
medida que aumenta la edad del nifio y los iguales dejan de necesitar apoyos, los nifios con
discapacidad van necesitando progresivamente mas apoyos extraordinarios. Sin embargo,
alcanzada la adolescencia, se aprecia una disminucién de los apoyos necesitados por las
personas con discapacidad intelectual en la realizacién las actividades rutinaria de la vida

cotidiana evaluadas.
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Teniendo en cuenta conjuntamente los seis grupos en los que la variable edad ha
sido dividida, se observan diferencias significativas tanto en la puntuacién de cada una de
las subescalas como en la puntuaciéon total de la escala. No obstante, se realiza
complementariamente un analisis por pares de categorias para poder observar el

contraste entre cada uno de los grupos.

Se encontraron diferencias significativas entre la mayoria de los pares de edad en
los que se ha subdividido la muestra, observandose un mayor tamafio del efecto en la
variable cuando las comparaciones incluian el par de edad 15-16 afios. En la Tabla 59 se
presentan los datos de aquellas comparaciones significativas (p<.01) que obtuvieron un

tamano del efecto superior a .20.

Tabla 59. Resultados mas significativos del contraste de medias por pares de la variable ‘edad’

Categorias Ude I.l'lann- Wde VA p r
Whitney Wilcoxon

5-6 Hogar 5533.00 17314.00 -4.74 .000 .29
15-16  Participacion Escolar 6275.00 18056.00 -3.52 .000 22
Hogar 7208.50 26318.50 -4.55 .000 .26

7-8 Participacion Escolar 7000.00 26110.00 -4.83 .000 .28
13-14  Social 7750.50 26860.50 -3.81 .000 22
TOTAL 7722.50 26832.50 -3.84 .000 22

Hogar 4933.50 16714.50 -5.54 .000 .34
Comunidad 5385.00 17166.00 -4.79 .000 .30
Participacion Escolar 4931.00 16712.00 -5.55 .000 34

7-8 Aprendizaje Escolar 5849.50 17630.50 -4.02 .000 25
15-16  Saludy Seguridad 5921.00 17702.00 -3.90 .000 24
Social 5152.50 16933.50 -5.18 .000 .32

Defensa 5865.50 17646.50 -3.99 .000 .25

TOTAL 5179.00 16960.00 -5.13 .000 .32

9-10 Hogar 6312.00 25422.00 -4.96 .000 .29
13-14 Participacion Escolar 6516.50 25626.50 -4.66 .000 .27
Social 7106.50 26216.50 -3.81 .000 22

Hogar 4235.00 16016.00 -6.00 .000 .38
Comunidad 4985.00 16766.00 -4.68 .000 .29
Participacion Escolar 4506.50 16287.50 -5.52 .000 .35

9-10 Aprendizaje Escolar 5143.50 16924.50 -4.41 .000 .28
15-16  Saludy Seguridad 5393.50 17174.50 -3.97 .000 .25
Social 4647.50 16428.50 -5.28 .000 .33

Defensa 5374.50 17155.50 -4.00 .000 .25

TOTAL 4679.50 16460.50 -5.22 .000 .33

Hogar 8016.50 19797.50 -4.38 .000 .25

11-12 Comunidad 8615.00 20396.00 -3.59 .000 21
15-16 Participacién Escolar 8186.50 19967.50 -4.15 .000 24
Aprendizaje Escolar 8340.00 20121.00 -3.96 .000 23

TOTAL 8429.00 20210.00 -3.83 .000 22
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Hipétesis 5: las puntuaciones en la SIS-C varian en funcién del nivel de discapacidad

intelectual de la persona evaluada

Para conocer si el grado de discapacidad intelectual influye de manera directa en
las puntuaciones obtenidas en la SIS-C, se lleva a cabo de nuevo la prueba de Kruskal-
Wallis para grupos independientes. Atendiendo a los grupos de subdivision de la muestra
propuestos por la AAIDD, se establecen para este estudio tres categorias para la variable
de estudio: (1) discapacidad intelectual ligera; (2) discapacidad intelectual moderada; y
(3) discapacidad intelectual severa o profunda. La hipétesis expuesta aboga por la relacion
directa entre las variables, de tal manera que se espera que personas con menor nivel de
discapacidad intelectual presenten menos necesidades de apoyo que aquellos con un nivel
de discapacidad mas severo. Los resultados obtenidos (Tabla 60) revelan que, como se
esperaba, existen diferentes significativas (p<.01) entre los grupos tanto en el resultado

total de la escala como en cada una de las areas evaluadas.

Tabla 60. Descriptivos y resultados de la prueba de contraste para la variable ‘nivel de DI’

Dimensiones Media (dt) Media (dt) Media (dt) X
DI Ligera DI Moderada DI Severa/Profunda (g.) P
Hoaar 29.97 46.10 81.41 374.99 000
9 (22.08) (24.13) (19.86) ) '
, 38.39 57.16 78.53 324.55
Comunidad (22.52) (21.14) (14.59) 2) 000
354.85
L 40.92 60.83 89.45
Participacion Esc. (25.21) (23.38) (16.07) 2) .000
. 60.77 80.92 97.47 299.81
Aprendizaje Esc. (23.01) (18.38) (14.11) ) .000
, 39.50 60.76 79.58 313.24
Salud y Seguridad (21.65) (20.01) (15.36) ) .000
Social 42.31 61.74 88.68 304.86 000
(26.40) (24.60) (17.51) (3) '
45.63 69.07 91.18 316.74
Defensa (24.07) (22.89) (16.82) ) 000
297.48 436.61 606.30 374.53
LY (146.92) (135.38) (100.779) (2) e

Posteriormente, se realizé un analisis pormenorizado de las relaciones existentes
entre las distintas categorias de esta variable para conocer con precision en qué medida
las puntuaciones medias de los participantes varian en funciéon del nivel de discapacidad.
En la Tabla 61 pueden verse los resultados obtenidos, encontrdndose que existen
diferencias significativas (p<.01) y tamafios del efecto medio-altos (.33<r>.77) entre todas

las categorias, tanto en cada dimension de la escala como en su puntuacién total.
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Tabla 61. Resultados del contraste de medias por pares de la variable ‘nivel de DI’

Categorias LIl ELLS LT Z p r
Whitney Wilcoxon
Hogar 18198.00 39313.00 -7.35 .000 .33
Comunidad 16167.00 37282.00 -8.65 .000 .39
Ligero Particip.ac{én Escolar 16726.00 37841.00 -8.29 .000 37
Moderado Aprendizaje Escolar 14663.00 35778.00 -9.61 .000 43
Salud y Seguridad 13738.00 34853.00 -10.20 .000 46
Social 17362.50 38477.50 -7.89 .000 .35
Defensa 14249.50 35364.50 -9.87 .000 44
TOTAL 14413.50 35528.50 -9.77 .000 44
Hogar 3116.50 24231.50 -16.36 .000 .76
Comunidad 3837.50 24952.50 -15.86 .000 74
Participacion Escolar 3305.50 24420.50 -16.23 .000 .75
Ligero Aprendizaje Escolar 4574.50 25689.50 -15.42 .000 72
Sev./Prof. Saludy Seguridad 4181.50 25296.50 -15.63 .000 .73
Social 4546.00 25661.00 -15.37 .000 71
Defensa 3876.00 24991.00 -15.84 .000 .73
TOTAL 2905.50 24020.50 -16.50 .000 77
Hogar 9822.50 52017.50 -14.98 .000 .64
Comunidad 14240.00 56435.00 -12.61 .000 .54
Participacion Escolar 11624.00 53819.00 -14.02 .000 .60
Moderado Aprendizaje Escolar 16742.50 58937.50 -11.32 .000 48
Sev./Prof.  Saludy Seguridad 16636.00 58831.00 -11.33 .000 48
Social 14108.50 56303.50 -12.68 .000 .54
Defensa 16147.00 58342.00 -11.60 .000 49
TOTAL 11581.50 53776.50 -14.04 .000 .60

4.4.2. Objetivo 2: analisis de la estructura de la escala a través del AFC (SEM)

La validez factorial de un instrumento se relaciona de manera directa con otras
formas de validez reflejadas anteriormente. El uso del AFC permite analizar la calidad y
adecuacion de los instrumentos para medir un constructo determinado. Para ello, se
realiza un contraste entre la estructuras interna obtenida a través de los datos empiricos
con las estructuras propuestas por los modelos tedricos correspondientes. No obstante,
antes de llevar a cabo esta tarea es necesario seguir una serie de pasos que aporten

rigurosidad al proceso de analisis. Estas pautas pueden resumirse en tres grande grupos.

(1) En primer lugar, de manera previa a la realizaciéon del AFC, es necesario
preparar los datos y comprobar los requisitos necesarios para llevar a cabo un uso
apropiado y exhaustivo de este procedimiento. Este analisis inicial engloba el analisis de la
adecuacion del uso de parcels cuando estos son requeridos para solventar posibles
limitaciones de los datos. Se presentan en este subapartado las ventajas, desventajas y
caracteristicas basicas que han de tenerse en cuenta en el uso y manejo de los parcels

como unidad de analisis.

229



Capitulo 4

(2) Seguidamente, atendiendo a las caracteristicas especificas del AFC, se
especifican e identifican a priori los modelos a contrastar que, en nuestro caso, vendran
determinados en gran medida por los resultados obtenidos en los andlisis realizados

previamente en los diferentes estudios y adaptaciones de la SIS para adultos.

(3) Finalmente, una vez definidos los modelos teéricos con los que se trabaja, se
estiman los parametros pertinentes. A partir de estos resultados, se realiza una evaluacion
del ajuste de los datos, poniéndose de manifiesto cual de las hipétesis planteadas refleja
una menor diferencia entre la matriz de varianzas-covarianzas muestrales y la

pronosticada por los modelos planteados.

4.4.2.1. Comprobacion de los requisitos previos: adecuacion del uso de parcels

Antes de realizar un andlisis factorial conviene llevar a cabo una serie de
comprobaciones para evitar problemas potenciales que puedan llevar a tomar decisiones
inapropiadas en relacion a los datos obtenidos y a malinterpretar la estructura factorial
del constructo y la estructura interna del instrumento de medida. Realizar estos analisis
preliminares permitira conocer el grado de adecuacién del uso del AFC asi como tomar las
medidas de control pertinente en aquellos casos en los que algunos de los supuestos sean
violados. De esta manera, se optimizaran los resultados obtenidos y se incrementara el

grado de exactitud de las interpretaciones derivadas.

En este trabajo, comprobaremos 10 requisitos clave, tomados de las aportaciones
previas de numerosos autores (Arbuckle, 2002; Diamantopoulos y Siguaw, 2000; Arias,
2008; Gomez, 2010; Hatcher, 2006; Ibafiez, 2009; Joreskog, 1993; Joreskog y Sérbom,
1996a, 1996b, Lévy y Varela, 2006), que deben ser cumplidos por los datos para el
correcto uso de esta técnica de andlisis. Estos requisitos han sido En la Tabla 62 se

presentan las condiciones propuestas asi como algunas observaciones a tener en cuenta.

Entre el amplio nimero requisitos incorporados y reconocidos por la mayoria de
autores, encontramos que nuestros datos empiricos no se ajustan a dos de estos
supuestos: el primero de ellos relacionado con la falta de normalidad y la presencia de
outliers (criterio 3) y el segundo referente al nimero de indicadores (criterio 10); Bentler
y Chu (1987) y Lomax (1982) proponen un maximo de 20-30 indicadores, contando

nuestra escala con mas de 60 items.
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Tabla 62. Requisitos previos para el uso del AFC

CONDICION OBSERVACIONES

Indicadores en nivel de intervalo o de razén

1. Nivel de medida (excepcionalmente ordinales)

2. Valores por indicador El nimero minimo de indicadores por valor deberia ser 4
3. Normalidad y outliers Distribucion normal de los datos, control de outliers

4. Linealidad Relaciones lineales y aditivas

5. Multicolinealidad Ausencia de multicolinealidad

6. Variables relevantes Inclusion dentro del modelo de las variables relevantes
7. Datos perdidos Tratamiento adecuado de datos perdidos

Al menos 150 observaciones, o 5 por cada parametro a

8. Numero minimo de observaciones .
estimar

9. Indicadores por variable latente Mas de 2 (preferible 4 o 5)

10. Numero de indicadores No mas de 30

Una solucién util cominmente empleada para resolver estos problemas es la
parcelacion de items (Arias et al., 2013; Hagtvet y Nasser, 2004; Nasser y Takahashi, 2003;
Prats, 1990), especialmente indicada como proceso de simplificacién y mejora de las
propiedades de los datos en aquellos casos en los que se parte de un instrumento con mas

de 60 items (Arias, 2008).

Los parcels son definidos como un grupo de items homogéneos tratados en
conjunto como una variable continua (mas adecuado para el AFC que otras variables de
naturaleza ordinal) que actian como indicadores observables de las variables latentes
(sustituyendo a los items de la escala) y que, precisamente, se caracterizan por disminuir
el nimero de indicadores y mejorar la normalidad de los datos. Para su creacion, han de
sumarse o promediarse grupos de items que se sean conceptualmente similares y

pertenezcan a una Unica dimension de un constructo.

En nuestro caso, se hicieron grupos de tres items, siguiendo el orden de aparicion
en la escala y asegurando que agrupar en todos los casos items que pertenecieran a la
misma subescala; creandose, finalmente, tres parcels para cada una de las areas evaluadas
(Tabla 63). No obstante, en las subescalas B y E uno de los parcels estuvo compuesto solo
por dos items, ya que estas areas presentan un numero par de items. Esta situacion de
desequilibrio entre parcels hizo necesario trabajar con los promedios (y no con los

sumatorios.
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Tabla 63. Distribucién y estadisticos descriptivos de los parcels establecidos

Dimensiones Parcels ftems Promedio DT

P_A1l Al,A2,A3 6.65 3.33

A. Hogar P_A2 A4, A5, A6 5.24 3.54

P_A3 A7,A8, A9 6.21 3.64

P_B1 B1, B2, B3 7.33 3.30

B. Comunidad P_B2 B4, B5, B6 7.74 3.03

o P_B3 B7, B8 7.45 3.36
S P_C1 C1,C2,C3 7.90 3.22
% C. Participacién Escolar P_C2 C4, C5,C6 7.43 3.08
[25] P_C3 C7,C8,C9 6.74 3.77
_ P_D1 D1,D2,D3 9.72 2.52
@ D. Aprendizaje Escolar P_D2 D4, D5, D6 8.89 2.77
9): P_D3 D7, D8, D9 8.67 2.75
% P_E1 E1,E2,E3 7.21 3.30
8 E. Salud y Seguridad P_E2 E4, E5,E6 8.15 3.01
% P_E3 E7,E8 8.11 3.28
P_F1 F1,F2,F3 7.21 3.47

F. Social P_F2 F4, F5,F6 7.64 3.22

P_F3 F7,F8,F9 7.48 3.35

P_G1 G1,G2,G3 7.77 3.10

G. Defensa P_G2 G4, G5, G6 7.97 3.18

P_G3 G7,G8,G9 8.06 3.12

Aunque el uso de parcels conlleva algunos inconvenientes (Bandalos, 2002;
Coffman y MacCallum, 2005; Meade y Kroustalis, 2006), sus ventajas han sido
ampliamente demostradas (Arias, 2008; Bandalos 2002; Bandalos y Finney, 2001; Brown,
2006; Little, Cunningham, Shahar y Widaman, 2002) y, actualmente, se defiende que el uso
de los mismos depende de la cada situaciéon de andlisis y de la naturaleza de la escala

especifica (Little, Rhemtulla, Gibson y Schoemann, 2013).

En este sentido, se destaca que, para reducir las limitaciones que puede conllevar
Su uso y optimizar su uso, es necesario que los parcels sean unidimensionales, ya que cada
parcel funcionara como un unico indicador representando a todos los items que incluye.
Teniendo en cuenta esta argumentacidon, se realizaron una serie de andlisis para
comprobar la unidimensionalidad de los parcels y garantizar asi la adecuacion del uso de
los mismos en nuestro estudio (Tabla 64). Como se esperaba, el primer eigenvalue (valor
propio) de todos los parcels super6 el valor 1 (el rango oscila entre 1.02 y 2.22) y, ademas,
en todos los casos el primer factor explicaba mas del 80% de la varianza, lo que resulta

idéneo (suelen considerarse valores aceptables aquellos superiores al 60%).
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No obstante, a pesar de esta primera aproximacién absoluta a la
unidimensionalidad de los parcels, se analizaron también los valores relativos para
superar algunas de las limitaciones esta interpretaciéon tunica de valores absolutos
propuesta por Kaiser (1960) ya que, si bien es ampliamente utilizada, resulta demasiado
conservadora y realiza una sobreestimacion de componentes (Courtney, 2013). Asi, se
observd que se cumplieron también los criterios parciales establecidos: (1) el valor del
primer eigenvalue era 4 veces superior al del segundo; y (2) la diferencia entre la cantidad

de varianza explicada por el primer y el segundo factor era superior a 40.

Tabla 64. Evidencias de unidimensionalidad de los parcels

%Varianza
Eigenvalue1  Eigenvalue2 o, ., Y%Varianza %Varianza e"plicf'da EL
Criterios (E1) (E2) explicadaE1  explicada E2 .
explicada E2
Mayor de 1 Menor de 1 >4 Mag;;)o;) cE Megzro'/)de >40
P_A1l 2.55 .29 8.79 85.01% 9.75% 75
P_A2 2.50 35 7.14 83.43% 11.83% 72
P_A3 2.51 24 10.45 83.97% 8.10% 76
P_B1 2.62 21 12.47 87.49% 7.28% 80
P_B2 2.63 .20 13.15 87.77% 6.91% 81
P_B3 1.77 22 8.04 88.92% 11.07% 78
P_C1 2.52 33 7.63 84.27% 11.18% 73
% P_C2 2.27 44 5.16 75.79% 14.81% 61
K5 P.C3 2.68 24 11.16 89.36% 9.06% 80
E P_D1 2.69 17 15.82 89.69% 5.87% 84
P_D2 2.59 22 11.77 86.38% 7.32% 79
P_D3 2.47 27 9.14 82.61% 9.14% 73
P_E1 2.46 27 9.11 82.16% 9.10% 73
P_E2 2.54 .28 9.07 84.89% 9.63% 75
P_E3 1.79 .20 8.95 89.60% 10.39% 79
P_F1 2.48 33 7.51 82.81% 11.27% 72
P_F2 2.43 34 7.14 81.16% 11.60% 70
P_F3 2.34 .38 6.15 78.17% 12.97% 65
P_G1 2.50 41 6.09 83.50% 13.74% 70
P_G2 2.59 .23 11.26 86.53% 7.74% 79
P_G3 2.51 .30 8.36 83.67% 10.26% 73
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Por ultimo, en cuanto a la idoneidad de cada parcel para ser sometido al analisis
factorial, el andlisis del Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) mostré en todos los casos resultados
superiores a 0.5 (considerado el limite inferior para aceptar la realizacién de un analisis
factorial) y la prueba de esfericidad de Barlett presenté una p significativa (< .001) en
todos los parcels. Posteriormente, se analiz6 la idoneidad de someter estos parcels en su
conjunto al andlisis factorial, obteniéndose un indice KMO de .973 (muy adecuado) y una
significacion inferior al 1% en el caso de la prueba de esfericidad de Barlett, quedando asi

garantizada la adecuacion e idoneidad del uso de estos parcels.

En este sentido, analizamos a continuacién los requisitos previos que han de
cumplir los nuevos datos, obtenidos a partir del uso de los parcels, para poder ser
sometidos a un AFC. Como veremos, el uso de los parcels mejor6 considerablemente las
propiedades de las variables observadas, pero no fue posible cumplir con el supuesto de
normalidad multivariada y no pudo eliminarse por completo la presencia de outliers. Esta
falta de normalidad no impide el uso de AFC, pero si nos obliga a tomar medidas
especificas de analisis, utilizando métodos de estimacion susceptibles a la violacion de este

supuesto.

1. Nivel de Medida

Los parcels, al formarse a partir del promedio de los items, conforman unidades
continuas, simplificando el trabajo con los items de naturaleza ordinal presentados y

adecuando los datos de manera mas precisa a la naturaleza propuesta para el uso del AFC.

2. Valores por indicador

Se recomienda que el nimero minimo de indicadores sea cuatro para aumentar la
probabilidad de que la distribucién de los datos se acerque a la normalidad. En el caso de
la SIS-C se cumple este requisito: los tres indices de medida que componen los items (tipo,
frecuencia y tiempo diario de apoyo) tienen cinco opciones de respuesta (que oscilan
entre 0 y 4) y son sumados para conseguir la puntuacién global del mismo (0-12). En este
sentido, al construirse los parcels a partir del promedio de los items, su rango de

puntuaciones posibles coincide con el de los items.

3. Normalidad y Outliers

La mayoria de los métodos de estimacién del AFC necesitan que los datos

presenten normalidad multivariada. Para ello, Gonzalez, Abad y Levy (2006) proponen
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comprobar en primer lugar si cada variable se distribuye normalmente, ya que su analisis
resulta mas sencillo y la normalidad univariante es una condicidén necesaria (aunque no
suficiente) para la normalidad multivariada. Con este objetivo, presentamos en la Tabla 65

los datos sobre la asimetria y curtosis de cada uno de los parcels.

Tabla 65. Contraste de asimetria y curtosis de los parcels

Asimetria Curtosis Asimetria y Curtosis
Parcels
VA p y/ p X2 P

P_A1l -2.621 0.009 -12.769 0.000 169.917 0.000
P_A2 1.010 0.312 -18.054 0.000 326.959 0.000
P_A3 -0.958 0.338 -20.494 0.000 420.925 0.000
P_B1 -6.388 0.000 -5.585 0.000 72.006 0.000
P_B2 -7.401 0.000 -1.614 0.106 57.384 0.000
P_B3 -5.245 0.000 -6.467 0.000 69.337 0.000
P_C1 -7.500 0.000 -2.629 0.009 63.167 0.000
P_C2 -5.757 0.000 -5.316 0.000 61.407 0.000
P_C3 -3.012 0.009 -18.023 0.000 333.898 0.000
P_D1 -11.754 0.000 5.225 0.000 165.461 0.000
P_D2 -8.092 0.000 0.025 0.980 65.475 0.000
P_D3 -8.522 0.000 1.986 0.047 76.572 0.000
P_E1 -3.909 0.000 -8.854 0.000 93.663 0.000
P_E2 -7.215 0.000 -1.025 0.305 53.104 0.000
P_E3 -7.262 0.000 -2.127 0.033 57.257 0.000
P_F1 -4.319 0.000 -9.769 0.000 114.090 0.000
P_F2 -5.294 0.000 -6.431 0.000 69.378 0.000
P_F3 -4.545 0.000 -7.968 0.000 84.141 0.000
P_G1 -4.969 0.000 -5.893 0.000 59.420 0.000
P_G2 -5.391 0.000 -5.778 0.000 62.445 0.000
P_G3 -5.758 0.000 -4.928 0.000 57.447 0.000

En general, predominan los parcels con asimetrias negativas, es decir, con
puntuaciones altas, asi como las distribuciones platicturticas. Aunque los valores no
resultan tan extremos que el caso de los items, estos reflejan una forma de la distribucién
muy similar a la que ofrece cada item tomado como referencia de manera particular. No
obstante, no es suficiente con una mera descripcion de la normalidad de los parcels, sino
que es preciso comprobar de manera estadistica si existe normalidad. Asi, con el objetivo
de comprobar el supuesto de normalidad univariada de cada parcel, se realiza la prueba de
normalidad de Kolmogorov-Smirnov. Los resultados obtenidos se presentan a

continuacion en la Tabla 66.
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Tabla 66. Prueba de normalidad univariada

indice de Kolmogorov-

Parcels . P
Smirnov
P_A1l .075 .000
P_A2 .078 .000
P_A3 .079 .000
P_B1 112 .000
P_B2 130 .000
P_B3 .098 .000
P_C1 110 .000
P_C2 .102 .000
P_C3 .082 .000
P D1 .183 .000
P_D2 131 .000
P_D3 113 .000
P_E1 .086 .000
P_E2 101 .000
P_E3 .118 .000
P_F1 .084 .000
P_F2 .088 .000
P_F3 .089 .000
P_G1 .086 .000
P_G2 .103 .000
P_G3 .103 .000

Tal y como se dijo anteriormente, la normalidad univariada no es requisito
suficiente para poder obtener una adecuada normalidad multivariada pero si necesario.
En este sentido, al no encontrar resultados objetivos que avalen la normalidad univariada
de los datos (todas las p son significativas), podemos concluir con certeza que no existe
tampoco normalidad multivariada. No obstante, con el objetivo de corroborar estos
resultados, se realizd el andlisis de la normalidad multivariada, obteniéndose de nuevo
valores de asimetria y curtosis inferiores significativas (p<.001) que marcaron la ausencia

de normalidad multivariada.

En este sentido, es importante destacar de nuevo que, a pesar de la importancia de
la normalidad de los datos cuando se utilizan pruebas de AFC, tomando las medidas
adecuadas y escogiendo métodos de estimacion especificos que permitan la violaciéon de
este supuesto, es posible realizar los andlisis pertinentes para conocer la estructura

interna de la escala de manera fiable.

Por su parte, el andlisis de los outliers conlleva una serie de caracteristicas y
supuestos similares a los tenidos en cuenta para la normalidad. En los siguientes graficos
(Figuras 23-29) se encuentran outliers univariados en diversos de los parcels establecidos
en las areas ‘Aprendizaje Escolar’ (nica subescala en la que se encontraron items con

outliers) y ‘Salud y Seguridad’, lo que indica la presencias de outliers a nivel multivariante.
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Para su comprobacion, se utiliz6 la prueba de Majalanobis al cuadrado (D2) donde

se observo la presencia de un alto nimero de datos con indices significativos. No obstante,

el nimero de outliers encontrados no supero6 el 10% de la muestra.
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Figura 29. Outliers de los parcels. Subescala G
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4. Linealidad

El uso del AFC requiere relaciones lineales entre las variables. En las siguientes
hojas se presentan como ejemplo las relaciones lineales existentes dentro de los parcels
que componen cada una de las dimensiones. Se presentan graficos de dispersién que

reflejan la tendencia lineal en la relacién de los parcels de 1a misma (Figuras 30-36).

P_A1 P_A2 P_A3 P_B1 P_B2 P_B3

Figura 30. Relacion entre parcels. Subescala A Figura 31. Relacion entre parcels. Subescala B

P_D1

P_D2

P_D3

pP_C1 P_C2 P_C3 P_D1 P_D2 P_D3

Figura 32. Relacién entre parcels. Subescala C Figura 33. Relacion entre parcels. Subescala D

P_F1

P_F3

Figura 34. Relacion entre parcels. Subescala E Figura 35. Relacion entre parcels. Subescala F

P_G1 P_G2 P_G3

Figura 36. Relacion entre parcels. Subescala G
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4. Multicolinealidad

Para realizar un AFC de manera apropiada, los datos deben estar libres de
multicolinealidad. Segin Arias (2008), existen dos modos principales de detectar la
multicolinealidad: (a) examinar la matriz de correlaciones y observar variables con una
correlaciéon (ry) superior a .90; y (b) calcular la correlacién miultiple al cuadrado (R?)
entre cada variable y la suma de todas las demas; de nuevo valores superiores a .90 seran

indicadores de multicolinealidad.

a) Correlaciones entre indicadores

En la Tabla 67 puede observarse como las correlaciones entre los parcels son altas,
pero nunca superiores a .90. Las correlaciones mas altas (que llegan a alcanzar
correlaciones limites de .90) se encuentran entre parcels de la misma dimension,
reflejando una mayor convergencia de las puntuaciones otorgadas a los indicadores de la
misma area de evaluaciéon. Entre las distintas subescalas, las correlaciones son también
altas, mostrando que todos los indicadores miden en la misma direccién, pero no se

alcanzan correlaciones superiores a .86, lo que marca una ausencia clara de colinealidad.

Tabla 67. Correlaciones entre los parcels

P_A1 P_A2 P.A3 P.B1 PB2 PB3PCl1 PC2 P.C3 PD1 P.D2 PD3 PE1 PE2 PE3 PF1 PF2 PF3 PGl P.G2 P_G3

P_Al
PAZ 90
PA3 85 .83

PB1 .82 .77 .81

PB2 .73 .67 .75 .87

PB3 .79 .74 .80 .87 .88

PC1 .79 .74 .77 .85 .80 .84

pcz 81 .76 .81 .85 .83 .85 .88

PC3 81 .79 .84 .79 .72 .83 .82 .85

PD1 .59 52 .60 .67 .70 .67 .74 .74 .65

pD2 71 .64 .74 .76 .75 .77 .78 .80 .78 .83

PD3 .69 .62 .70 .76 .77 .74 .78 .81 .73 .83 .89

PE1 75 .71 .79 .80 .81 .81 .77 .81 .77 .67 .78 .78

PE2 71 .64 .71 .79 82 .79 .78 .82 .73 .72 .79 .82 .85

PE3 68 .62 .70 .74 .77 .77 .74 .78 .75 .66 .76 .78 .80 .89

PF1 .74 71 .75 .79 .76 .82 .81 .80 .82 .68 .78 .75 .82 .77 .77

PF2 .73 .70 .74 .79 .78 .81 .81 .81 .79 .69 .77 .76 .82 .80 .80 .90

PF3 .72 .69 .73 .78 .76 .81 .79 .80 .81 .69 .78 .77 .80 .82 .84 .90 .90

PG1 71 .66 .74 .79 .80 .80 .79 .81 .77 .74 .80 .81 .84 .83 .83 .83 .86 .85
PG2 .70 .64 .71 .77 .81 .80 .78 .81 .75 .73 .80 .81 .83 .86 .84 .83 .87 .86 .90
PG3 .67 .63 .71 .75 .79 .79 .76 .80 .76 .75 .82 .81 .83 .84 .83 .82 .85 .84 .90 .90
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b) Correlacién multiple al cuadrado

En la Tabla 68 se presentan los valores de R? para cada uno de los parcels que, tal y
como se esperaba, no son superiores a .90. Asimismo, la medida R2 también refiere de
manera explicita a la fiabilidad de los indicadores (Arias, 2008), por lo que el hecho de que
todos los parcels obtengan valores sustancialmente elevados (.63-.88), pero sin llegar a
superar los limites establecidos puede ser considerado, a su vez, como una evidencia mas
de la fiabilidad de los indicadores observables establecidos. Se presentan ademds en la
tabla otros dos indicadores relacionados con la colinealidad que adquieren un buen ajuste
de nuestros datos: (1) el indice de tolerancia (T), cuyos valores se obtienen de restar el R2
ala unidad y deben estar por encima de .10 para poder hablar de ausencia de colinealidad;
y (2) el factor de inflacion de la varianza (VIF), formulado a partir de la divisién de la

unidad entre el indice T, que ha de presentar valores inferiores a 10.

Tabla 68. Valores de R?, nivel de tolerancia y factor de inflacién de la varianza de los parcels

T IF

Parcels R? (1-R?) (‘1, /9
P_A1 74 .26 3.92
P_A2 .66 .34 2.96
P_A3 .76 .24 4.14
P_B1 81 .19 5.36
P_B2 77 .23 4.36
P_B3 .83 17 5.82
P_C1 .82 .18 5.47
P_C2 .86 14 6.93
P_C3 81 .19 5.21
P_D1 .63 .37 2.69
P_D2 78 22 4.65
P_D3 77 .23 4.36
P_E1 .82 .18 5.53
P_E2 81 .19 5.17
P_E3 77 .23 4.40
P_F1 .83 a7 5.82
P_F2 .84 .16 6.21
P_F3 .84 .16 6.21
P_G1 .84 .16 6.21
P_G2 .85 15 6.08
P_G3 .82 .18 5.58

5. Variables relevantes

Los modelos que se someteran a prueba incluirdn inicamente aquellas variables

recogidas en la revision bibliografica y que han resultado pertinentes en otros estudios.
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6. Datos perdidos

No se encontraron valores perdidos en ninguno de los parcels. Este hecho viene
derivado de la falta de datos perdidos en los items. Los cuestionarios en los que no habia
sido contestado alguno de los 61 items de la las siete dimensiones centrales del
instrumento (seccién 1) y que, por tanto, contaban con datos perdidos, fueron eliminados

antes de comenzar el estudio.

7. Numero minimo de observaciones

Seguin Kline (2010) se debe contar con un minimo de 150 observaciones o al
menos cinco por cada paradmetro a estimar. En nuestro caso, los 814 sujetos con los que se

cuenta para el analisis permiten superar los criterios descritos.

8. Indicadores por variable latente

Las investigaciones revelan la importancia de contar con al menos dos indicadores
por cada variable latente, siendo ideal un ntimero superior en la medida de lo posible. Con
el objetivo de cumplir este criterio de la manera mas eficaz posible, se asegur6 que

existieran al menos tres parcels para cada una de las areas evaluadas.

9. Numero de indicadores

Este criterio, que aboga por un numero de indicadores inferior a 60 para el
correcto uso del AFC (Arias, 2008), fue conseguido con la mera creacion de parcels, que
agruparon los 61 items en 21 conjuntos, compuesto cada uno de ellos por una media de

dos o tres items.

4.4.2.2. Especificacion e identificacion de los modelos

La especificaciéon del modelo requiere usar todas las teorias relevantes que han
intentado dar forma a la estructura del constructo de ‘necesidades de apoyo’ y
proporcionar hip6tesis al respecto. Teniendo en cuenta la revision tedrica realizada, se
someteran a prueba tres modelos (Tabla 69), analizando asi el concepto ‘necesidades de
apoyo’ desde las tres perspectivas (unidimensional, correlacional y jerarquica) con las que
han sido analizadas en la mayor parte de los constructos surgidos el ambito de la

discapacidad intelectual (e.g., CI, conducta adaptativa, calidad de vida).
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Concretamente, en la versién original de la SIS (Thompson et al, 2004) se
comprobd la estructura correlacional de la escala, resultado que ha sido replicado en la
adaptacidn de la SIS a otros paises (e.g., Kuppens et al,, 2010; Verdugo, Arias e Ibafiez,
2007). Sin embargo, en otras investigaciones se ha encontrado que la escala SIS respondia
mejor a una sola dimensién (e.g., Harries et al., 2005), existiendo asimismo varios estudios
que han intentado aportar una estructura jerarquica a la medicién del constructo (e.g.

Ibafiez, 2009).

Tabla 69. Modelos sometidos a prueba mediante AFC

Ne

HIPOTESIS MODELO FACTORES DESCRIPCION DEL MODELO
Modelo Las necesidades de apoyo forman un
H1 - , 1 . .
Unidimensional constructo unifactorial.

El constructo de ‘necesidades de apoyo’ se
compone de siete factores correlacionados

Model ) Ce
H2 ode'o 7 (hogar, comunidad, participacién escolar,
Correlacional o ) )

aprendizaje escolar, salud y seguridad, social y
defensa-autorrepresentaciéon)
El constructo de ‘necesidades de apoyo’
contiene siete factores de primer orden

H3 Modelo 3 (hogar, comunidad, participacién escolar,

Jerarquico aprendizaje escolar, salud y seguridad, social y

defensa-autorrepresentacién) y un factor de
segundo orden (necesidades de apoyo).

En cuanto a la identificacién del modelo, existen dos condiciones basicas que han
de ser tenidas en cuenta para identificar un modelo AFC (Arias, 2008; Kline, 2010). La
primera de ellas hace referencia al hecho de que todas las variables latentes (factores y
errores de medida) deberian tener una escala, lo que implica por lo general asignar un
valor de 1.00 (Unit Loading Identification, ULI), usandose la misma estrategia para escalar
factores. La segunda, por su parte, se asocia a la necesidad de contar con un modelo
sobreidentificado (con un numero de grados de libertad superior a 0), es decir, que el
numero parametros a estimar ha de ser igual o inferior al nimero de observaciones. El
numero de observaciones es independiente del modelo sometido a prueba y se calcula a
partir del nimero de variables dadas (n= v (v+1)/2). En nuestro caso, el nimero de
variables es igual al nimero de parcels establecidos (v= 21), por lo que existen 231
observaciones (21 varianzas mas las 210 covarianzas entre las variables observadas). Sin
embargo, el nimero de pardmetros a estimar dependerd de cada uno de los modelos
propuestos. A continuacién presentamos la especificacion de cada uno de los modelos,

incluyendo el calculo y descripcidn de parametros de todos ellos.
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a) Especificacion e identificacion del modelo 1: El constructo de ‘necesidades de apoyo’

es un constructo unidimensional
El primer modelo de medida (Figura 37) quedé definido por una variable latente
exdgena (independiente) y 21 indicadores. Cada uno de los indicadores es una variable
continua con dos causas: el factor o variable latente ex6gena (&x) que se supone que mide
(i.e., ‘necesidades de apoyo’) y otras fuentes representadas por el término error (6s). A su
vez, en esta figura se representan los pesos o cargas factoriales mediante la letra griega Ax.
En este caso del modelo unidimensional, encontramos un modelo sobreidentificado con
189 grados de libertad, obtenidos de sustraer los 42 pardmetros a estimar (21 varianzas
del error de medida, 1 varianza del factor y 20 saturaciones factoriales o efectos directos

del factor en los indicadores) de las 231 observaciones.
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Figura 37. Especificacidn e identificacion del modelo unidimensional (H1)
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b) Especificacion e identificacion del modelo 2: El constructo de ‘necesidades de apoyo’

es un constructo compuesto por dimensiones correlacionadas
El segundo modelo sometido a prueba (Figura 38) sostiene que las necesidades de
apoyo se componen de siete factores correlacionados (i.e., las siete areas de apoyo
evaluadas en la seccion principal de la escala). De nuevo, en este caso cada uno de los
indicadores es una variable continua con dos causas: el factor o variable latente exégena
(&x) y otras fuentes representadas por el término error (6s), siendo Axlos pesos o cargas
factoriales de las variables latentes que en este caso son tres (i.e., habilidades
conceptuales, sociales y practicas), representadas mediante las letras &a, &g, Ec, Ep, &k, &F, &a.
Para el segundo modelo (modelo correlacional) los parametros a estimar son 63 (21
varianzas del error de medida, 7 varianzas de los factores, 21 covarianzas de los factores y
14 saturaciones factoriales). Asi, este segundo modelo es un modelo sobreidentificado con

168 grados de libertad.
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Figura 38. Especificacion e identificacion del modelo correlacional (H2)
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c) Especificacion e identificacion del modelo 3: El constructo de ‘necesidades de apoyo’
es un constructo jerdrquico.

En este modelo (Figura 39) existe una Unica variable latente exdégena (i.e.,
‘necesidades de apoyo’), representada mediante la letra &1, y siete variables latentes
enddégenas (i.e., areas evaluadas por la escala), representadas mediante las letras
Ma, M8, NC, MD, NE, NF, N6. Los efectos directos de la variable latente exdgena sobre las
variables latentes end6genas se representan mediante el simbolo yx, siendo Cx el error de
medida de las variables enddgenas. Ademas, en esta figura se representan también los
pesos factoriales mediante la letra griega Ax. Aqui el nimero de parametros a estimar es 55
(1 varianza de la variable exégena, 7 errores de medida de las variables endégenas, 21
varianzas de los errores de medida, 20 efectos directos de las variables endégenas sobre
los indicadores y 6 efectos directos de las variables ex6genas sobre las endégenas). Por
tanto, este es un modelo sobreidentificado con 176 grados de libertad, obtenidos de la

resta entre el niimero de observaciones (231) y los parametros a estimar (55).

v

PAL | &= 05 *)
68 )
65
0.2
02
05 2
s D
05.2)
0s)
0.
05,2
8.0
5.0
00,5
05.)

850 )

A7F
PF2 | *—

A18F
<
A19,6 «— 05"
P_G1 = Os., )

A20G ~
<o

A216 -
<o

Figura 39. Especificacion e identificacion del modelo jerarquico (H3)

O5.n )

85, )

245



Capitulo 4

4.4.2.3. Estimacion de pardametros y ajuste de los modelos

El método de estimacion de pardmetros mas utilizado para estimar los
pardametros del modelo es el método de Maxima Verosimilitud [MV] (Hu y Bentler, 1999;
Yuan, Bentler y Kano, 1997). No obstante, este método se basa en el supuesto de que los
datos son continuos y estan distribuidos normalmente y este criterio supuesto es
frecuentemente violado, especialmente cuando son analizados datos de naturaleza
categorica (Flora y Curran, 2004). Por su parte, Nasser y Takahashi (2003) afirman que,
ademas, este método no provee una inferencia confiable cuando el ndmero de variables
analizado es extenso. Por tanto, cuando se trabaja con un nimero amplio de variables y
se viola el supuesto de normalidad, como es nuestro caso, el uso del método MV puede
resultar en hallazgos engafiosos o conclusiones invalidas sobre la estructura factorial, por

lo que conviene usar otro método de estimacion de parametros (Bernstein y Teng, 1989).

En este sentido, conviene sefialar que existen métodos concretos, como el método
de Minimos Cuadrados Ponderados (Weighted Least Squares [WLS]), que son resistentes a
la violacién del supuesto de normalidad y resultan mas apropiados cuando se trabaja con
datos de naturaleza ordinal. Concretamente, el estudio de la estructura factorial de la SIS-C
se llevd a cabo utilizando el método de Minimos Cuadrados Ponderados Diagonalizados
(Diagonally Weighted Least Squares [DWLS]) sobre la matriz de varianzas-covarianzas
policéricas y la estimacion de covarianzas asintoéticas. El método DWLS es un derivado del
WLS, también susceptible a la violacién del supuesto de normalidad, pero tiene en cuenta
Unicamente las diagonales de las matrices de covarianzas. Esta peculiaridad permite
reducir el nimero de sujetos participantes necesarios para realizar los andlisis y
proporciona un proceso de andlisis mas parsimonioso que el del WLS. A continuacion, se
presentan las soluciones estandarizadas obtenidas a partir de este método (DWLS) para

cada uno de las tres hipotesis sometidas a prueba.

a) Modelo Unidimensional (H1)

En el primer modelo (Figura 40), los errores de medida oscilaron entre .14 (P_C2)
y .40 (P_D1). La proporcidn de varianza de las variables observadas que es explicada por la
variable latente exdgena oscild, por tanto, entre .86 y .60, presentando asimismo las
saturaciones factoriales valores superiores a .77. Aunque descriptivamente estos datos
pueden parecer adecuados, serd necesario analizar los indicadores del modelo para poder

determinar si el modelo empirico se ajusta al modelo propuesto.
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Figura 40. Representacion factorial del modelo unidimensional (H1)

b) Modelo Correlacional (H2)

En el segundo modelo (Figura 41), los errores de medida oscilaron entre .07 (P_D2;

P_G1; P_G2)y .27 (P_D1). A partir de este resultado, se puede afirmar que la proporcién de

varianza de las variables observadas que es explicada por la variable latente exdgena

oscila entre .93 y .73. Asimismo, todas las saturaciones factoriales presentaron valores

superiores a .85. Por ultimo, las covarianzas entre las variables latentes fluctuaron entre

.83 y.95, representando una elevada correlacion entre ellas.
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c) Modelo Jerdrquico (H3)

En relacion al tercer modelo (Figura 42), los errores de medida de los indicadores
oscilaron entre .07 (P_D2; P_G1; P_G2) y .27 (P_D1), por lo que se puede afirmar que la
proporciéon de varianza de las variables observadas que es explicada por la variable
latente enddégena oscila entre .93 y .73; obteniéndose resultados similares al modelo
anterior. Asimismo, los errores de las variables end6genas oscilan entre .04 y .23, por lo
que la proporcion de varianza de las variables enddgenas que es explicada por la variable
latente exdgena oscila entre .96 y .77. Se observa que todas las saturaciones factoriales
(tanto entre la variable latente exdgena y la endégena, como entre ésta y los indicadores

observables) presentan valores superiores a .85.
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Figura 42. Representacion factorial del modelo jerarquico (H3)

Para comprobar el ajuste de los modelos se tuvo en cuenta, en primer lugar, el
indice de ajuste absoluto x2, que busca comprobar que no existen diferencias significativas
entre los datos empiricos y teéricos (Ho). Sin embargo, este criterio no suele cumplirse
cuando se trabaja con muestras grandes, ya que a medida que incrementa el nimero de
participantes la significacidn tiende a reducirse (p <.01), obligdndonos a rechazar Ho (Hu y
Bentler, 1999). En estos casos, se toman como referencia la magnitud del x2 (reflejandose
un mayor ajuste a medida que este disminuye) y otros indices parciales cominmente
utilizados (Arias, 2008; Kline, 2010): (a) error cuadratico medio de aproximaciéon (Root
Mean Square error of Approximation [RSMEA]); (b) indice de Tucker-Lewis (TLI); (c) el

indice de ajuste comparativo (Comparative Fit Index [CFI]); y (d) raiz del residuo
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cuadratico medio estandarizado (Standardized Root Mean Square Residual [SRMR]). Cémo
interpretar cada uno de estos indices de ajuste y los resultados obtenidos para cada uno
de los tres modelos planteados se presentan a continuacién en la Tabla 70. Teniendo en
cuenta los indices de ajuste parcial, podemos concluir que no pudo corroborarse la
primera hipdtesis planteada (correspondiente al modelo unidimensional), siendo, por el
contrario, aceptables tanto la segunda (modelo correlacional) como la tercera (modelo
jerdrquico) hipoétesis. No obstante, destacamos que el grado de ajuste fue
considerablemente mas alto en el caso del modelo correlacional, siendo ésta la teoria que

aporta una explicaciéon mas amplia y parsimoniosa a la distribucién de los datos.

Tabla 70. Resultados del analisis de los indices de ajuste

iNDICES INTERPRETACION H1. Modelo H2. Modelo — H3. Modelo
Unidimensional Correlacional Jerarquico
x2 (g1) Para concluir que existe 4625.11 (189) 981.57 (168) 1402.92 (182)
... .. ajusteadecuado hemos de
Significacién aceptar HO (p>.01) p<.001 p<.001 p <.001
Valores entorno a .05 se
RMSEA consideran aceptables. 17 077 091
Pudiendo llegar aceptarse
valores inferiores a .08. El
Intervalo modelo tiene que ser
RMSEA necesariamente rechazado (17-17) (.073-.082) .(086-.095)
(50%) si RMSEA >.10
TLI Debe ser superior a .95 .95 .99 0.99
CFI Debe ser superior a.95 .96 .99 .99
Valores inferiores a .05
SRMR indicaran un buen ajuste, 047 020 033

no siendo aceptables
valores por encima de .08

Finalmente, teniendo como referencia el buen ajuste del modelo correlacional, se
comprobd que la consistencia interna del mismo fuera adecuada. Para ello, se analizaron
dos indices: (1) la fiabilidad compuesta (p.) de cada variable latente planteada en este
modelo, que representara la fiabilidad del constructo de manera similar al alfa de
Cronbach; y (2) la varianza media extractada (pv) que indica la cantidad de varianza que es
capturada por cada una de las variables latentes. En ambos casos, el limite inferior
permitido para poder hablar de una buena fiabilidad suele establecerse alrededor de .50 o
.60 (Arias, 2008). Los resultados obtenidos en cada una de las variables latentes que
componen el modelo correlacional (coincidiendo con las subescalas de la SIS-C) se
presentacién en la Tabla 71. Como se puede apreciar, en ambos casos se obtienen valores

superiores a .85, permitiendo afirmar que modelo correlacional propuesto es fiable.
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Tabla 71. Fiabilidad compuesta y varianza media extractada

. (Eh) 7
Variables Latentes p.= T+ 30) p, = m
A. Hogar .950 .865
B. Comunidad .948 .858
C. Participacién Escolar 957 .880
D. Aprendizaje Escolar 955 .877
E. Saludy Seguridad .950 .864
F.  Social .955 877
G. Defensa 945 .850

4.4.3. Objetivo 3: ajuste de los datos al MCP (TRI)

4.4.3.1. Requisitos previos: andlisis de la polaridad, la varianza explicada y de la

unidimensionalidad

Las asunciones subyacentes de los modelos de Rasch implican que todos los items
trabajen en la misma direccién para la evaluaciéon de un constructo determinado, que la
varianza de las medidas sea compartida y que exista unidimensionalidad en cada
subescala evaluada. La ausencia de estos supuestos previos reflejaria un mal ajuste de los
datos a este modelo y las ventajas de su utilizacién desaparecerian, por lo que es necesario

empezar el estudio de la SIS-C a través de la TRI asegurando estos principios.

En nuestro caso, estos datos pueden ser facilmente extraidos de los analisis
previos realizados en los apartados correspondientes a la TCT y el AFC, donde se ha
puesto de manifiesto que todos los items trabajan en la misma direcciéon y que se
distribuyen en siete factores unidimensionales. No obstante, se presentan en este
momento el analisis de resultados realizado a través del programa Winsteps, incluyendo
nuevas evidencias y aportando graficos especificos para estas premisas, reflejando

explicitamente la adecuacion del uso de la metodologia TRI.

En primer lugar, para conocer la polarizaciéon de los items se analizaron las
correlaciones producto-momento de Pearson, que deben ser positivas y elevadas para
poder garantizar que los items trabajan en una misma direcciéon. Haciendo un resumen de
estos datos podemos decir que las correlaciones entre cada uno los {tems y la puntuacién
global de la escala a la que pertenecen alcanzaron en todos los casos puntuaciones

superiores a.70 (Figura 43).

251



Capitulo 4

0.8

0.6

0.4

A.Hogar B.Comunidad C.Participacién D.Aprendizaje E.Saludy F.Social G.Defensa
Escolar Escolar Seguridad

Figura 43. Andlisis de la polaridad de los items

En cuanto a la unidimensionalidad y la cantidad de varianza explicada por los
datos, se realizd un Andlisis de Componentes Principales (ACP) para cada una de las
dimensiones de la escala. Este proceso permite descomponer la matriz de correlaciones
entre los items en relacion con los residuales estandarizados (las diferencias entre los
valores observados y los valores predichos por el modelo), lo que permitira determinar si
cada subescala es explicada por un Unico componente o si existen otras dimensiones
potenciales. De manera complementaria, este analisis proporciona informacién exhaustiva

sobre la cantidad de varianza explicada por las medidas (Figura 44).

Varianza Bruta Explicada por la Medida Varianza Esperada para un Ajuste Perfecto al Modelo
egem \/3rianza no explicada en el ler contraste (eigenvalue)
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Figura 44. Varianza explicada por las medidas y unidimensionalidad de las subescalas

252



Estudio Empirico

El primer factor del andlisis corresponde a la dimensién Rasch. Para considerar
que hay unidimensionalidad, la varianza explicada por la medida de los datos deber ser
igual o superior al 60%, lo que ocurre en todas las dimensiones de la escala. A su vez, se
puede observar que en todas las dimensiones del instrumento la varianza explicada por
los datos es muy similar a la esperada si los datos se ajustaran perfectamente el modelo, lo

que indica que la estimacién de las medidas ha sido exitosa.

La segunda dimensién (o primer contraste de los residuos) indica si existen
patrones en las diferencias dentro de los residuos suficientemente grandes como para
sugerir que existe mas de una dimension. Si la varianza de la dimensiéon de Rasch fuera
escasa, y a la vez fuera significativa en los sucesivos contrastes, la estructura podria ser
multidimensionalidad. Suele adoptarse la regla de que la segunda dimensién debera tener
al menos 3 items (de acuerdo con su eigenvalue o valor propio) para poder ser
considerada como una posible segunda dimensién (Linacre, 2005). En nuestros
resultados, el valor propio del primer contraste de los residuales es siempre inferior a 3,

reflejando la unidimensionalidad de todas las subescalas de la SIS-C.

Una vez analizadas estas tres asunciones principales, el siguiente paso a seguir
corresponde al andlisis de las categorias de respuesta, que también deben cumplir una
serie de criterios para poder considerar que los items que componen el instrumento estan

siendo medidos y evaluados de manera pertinente.

4.4.3.2. Adecuacion de las categorias de respuesta

Seglun Linacre (2002), el modo en que la variable de estudio es dividida en
categorias para ser analizada afecta a la medida de las cualidades del test. Asi, con el
objeto de determinar si las categorias de respuesta de la SIS-C eran utilizadas de la manera

que se esperaba, se llevo a cabo un diagnoéstico exhaustivo de las categorias de respuesta.

Debido al complejo formato de respuesta de la escala, formado por tres indices de
medida diferentes dentro de cada item (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo) que
presentan, su vez, un formato de respuesta de clasificaciéon valorado en una escala de cinco
opciones de respuesta (de 0 a 4), se opt6 por analizar la idoneidad de las categorias de
respuesta teniendo en cuenta cada uno los tres indices de medida de manera

independiente.
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Con esta finalidad, se examinaron los estadisticos de uso de las categorias (i.e.,
frecuencias de las categorias y medidas promedio), asi como los umbrales de cada
categoria. En este sentido, para evaluar la idoneidad de las categorias de respuesta en
relacion con la variable de medida, se han de tener en cuenta una serie de criterios: (1) al
menos diez observaciones por categoria; (2) obtencidn de valores Outfit inferiores a 2; y
(3) ordenaciéon monotdnica de los valores promedios de las categorias (la categoria
inferior [i.e., ‘0’], no tiene transiciéon anterior y la medida debe quedar calificada como

‘ninguno’).

Siguiendo las pautas de trabajo establecidas en el estudio piloto, se analizé en
primer lugar el funcionamiento global de las categorias. En la Tabla 72 se muestra, de
manera general, el funcionamiento de las categorias de respuesta, pudiéndose apreciar
que las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ referentes a los indices tipo de apoyo y frecuencia
de apoyo cumplen los tres criterios expuestos correctamente. Aunque en el estudio piloto
las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ presentaban ciertas limitaciones a lo largo de los tres
indices de medida, en el analisis final de la escala estos desajustes aparecen Uinicamente en

el tiempo diario de apoyo.

Tabla 72. Idoneidad de las categorias de respuesta

Puntos de
Categoria Respuestas Outfit Transicion
Respuesta Observadas entre las

categorias

0 4789 1.44 Ninguno

1 6263 1.18 -1.34

Tipo de apoyo 2 10823 .87 =77

3 9359 .75 .81

4 16344 1.02 1.30

0 4941 1.93 Ninguno

) 1 4480 .96 -.70

Frecuencia de 2 7858 87 68

apoyo

3 7957 .66 -.60

4 20269 1.09 .78

0 5648 1.19 Ninguno

) o 1 13000 .97 -1.84

Tiempo diario 2 12944 84 .18
de apoyo

3 5509 .95 1.39

4 10844 1.04 .63
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Concretamente, los datos muestran que las categorias ‘3’ y ‘4’ de este tercer indice
no obtienen una ordenacién monotoénica de los promedios de las categorias. En la Figura
45 se representa, de manera ilustrada, la falta de divisién existente entre el rango de

actuacion de ambas categorias.

TIEMPO DIARIO DE APOYO

Probabilidad de la categoria

Medida

Figura 45. Representacidén de las categorias de respuesta del indice tiempo diario de apoyo

A la luz de estos resultados generales, cuyas conclusiones fueron repetidas en el
andlisis de las subescalas, y teniendo como referencia el Modelo de Crédito Parcial (que
supone una independencia funcional de cada uno de los items), se analizé el
funcionamiento de las categorias de respuesta en los 61 items que componen la escala de

manera independiente.

Concretamente, se estudio la idoneidad de las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ del
indice tiempo de apoyo diario determinando asi, especificamente, qué items estaban siendo
perjudicados por esta medida y cudles de ellos podrian verse beneficiados al colapsar
estas categorias de respuesta (Tabla 73). Se observa que los items que presentaban un mal
ajuste de las categorias anteriormente mencionadas mejoran sus propiedades tras
colapsar las categorias de respuesta, influyendo en algunos casos incluso de manera
positiva en las propiedades del resto de las categorias (como ocurre, por ejemplo, en el

item B7 con la categoria de respuesta 0).
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Tabla 73. items con una mala adecuacién de las categorias de respuesta referentes al tiempo diario de apoyo

AJUSTE DE LAS CATEGORIAS DE RESPUESTA AJUSTE DE LAS CATEGORIAS COLAPSADAS ) AJUSTE DE LAS CATEGORIAS DE RESPUESTA AJUSTE DE LAS CATEGORIAS COLAPSADAS
ftems Categ. Respuesta Outfit Puntos de Categ. Respuesta Outfit Puntos de ftems Categ. Respuesta Outfit Puntos de Categ. Respuesta Outfit Puntos de

Respuesta Observada Transic. Respuesta Observada Transic. Respuesta Observada Transic. Respuesta  Observada Transic.

0 42 1.38 Ninguno 0 42 1.50 Ninguno 0 82 .99 Ninguno 0 82 1.06 Ninguno

1 242 93 -3.75 1 242 91 -3.03 1 237 .95 -2.82 1 237 1.04 -2.36

Al 2 261 .94 -.28 2 261 93 49 c4 2 308 1.26 -84 2 308 1.25 -24
3 87 1.05 2.25 3 79 1.38 1.73

4 130 139 178 3 201 1.18 2.53 4 37 202 1.93 3 92 1.65 2.60

0 109 .76 Ninguno 0 109 74 Ninguno 0 142 .83 Ninguno 0 142 .80 Ninguno

1 330 .78 -3.85 1 330 .78 -3.26 1 237 .63 -1.91 1 237 .58 -.168

A4 2 254 .74 -58 2 254 .79 .08 c5 2 196 .65 -.20 2 196 71 .20
3 43 .72 2.32 3 74 .69 1.33

4 2 65 211 3 53 .89 3.18 4 94 93 77 3 144 .84 1.48

0 320 1.33 Ninguno 0 320 1.47 Ninguno 0 107 1.55 Ninguno 0 107 1.47 Ninguno

1 246 1.03 -2.02 1 246 .99 -1.93 1 223 .66 -1.90 1 223 .65 -1.63

A6 2 132 1.31 -18 2 132 1.34 .07 c7 2 172 .57 .08 2 172 .62 .50
3 20 1.22 2.05 3 82 .92 1.29

4 44 217 15 3 48 1.74 1.87 4 159 97 &3 3 217 1.00 1.13

0 160 1.12 Ninguno 0 160 1.16 Ninguno 0 150 92 Ninguno 0 150 .89 Ninguno

1 287 .85 -2.68 1 287 .89 -2.27 1 243 .66 -1.79 1 243 .69 -1.63

A7 2 174 .86 -.01 2 174 91 .50 c8 2 173 71 .01 2 173 .74 .36
3 52 1.23 1.78 3 60 .55 1.44

4 89 93 90 3 125 1.11 1.78 4 117 89 34 3 153 .89 1.27

0 130 1.28 Ninguno 0 130 1.31 Ninguno 0 47 1.68  Ninguno 0 47 1.59 Ninguno

1 297 1.06 -3.02 1 297 1.06 -2.54 1 134 .98 -2.59 1 134 .98 -2.64

A9 2 200 .98 -12 2 200 1.04 44 D7 2 250 1.20 -.88 2 250 91 .20
3 56 1.51 1.92 3 95 .85 1.78

4 79 157 122 3 119 1.42 2.10 4 126 1.09 169 3 261 1.04 2.44

0 45 1.17 Ninguno 0 45 1.17 Ninguno 0 140 1.25  Ninguno 0 140 1.25 Ninguno

1 202 1.02 -4.17 1 202 .99 -3.26 1 330 1.48 -2.87 1 330 1.51 -2.64

Bé6 2 356 .95 -1.22 2 356 .98 -27 E1 2 147 .93 15 2 147 .97 .50
3 95 .83 2.33 3 44 1.08 1.55

4 50 240 3.06 B 104 1.37 3.54 4 48 124 117 3 53 1.44 2.14

0 86 2.02 Ninguno 0 86 1.97 Ninguno 0 89 1.29  Ninguno 0 89 1.36 Ninguno

1 252 1.07 -3.27 1 252 1.04 -2.70 1 230 1.02 -2.79 1 230 .99 -2.33

B7 2 223 .74 -26 2 223 .99 .39 E2 2 252 .86 -56 2 252 .96 -.04
3 81 .99 1.88 3 64 .82 1.94

4 107 146 165 3 147 1.22 2.31 4 74 113 1.40 3 99 1.05 2.37

0 91 .75 Ninguno 0 91 .69 Ninguno 0 52 1.38 Ninguno 0 52 1.48 Ninguno

1 162 .78 -1.89 1 162 .74 -1.46 1 232 1.08 -3.23 1 232 1.03 -2.66

(w] 2 255 72 -74 2 255 73 -20 | E3 2 246 .83 -29 2 246 94 34
3 119 .58 1.31 3 80 .81 1.95

4 116 1.06 1.31 3 211 89 1.66 4 90 1.04 1.57 3 140 93 232
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Tabla 73. items con una mala adecuacién de las categorias de respuesta referentes al tiempo diario de apoyo (continuacién)

AJUSTE DE LAS CATEGORIAS DE RESPUESTA AJUSTE DE LAS CATEGORIAS COLAPSADAS AJUSTE DE LAS CATEGORIAS DE RESPUESTA AJUSTE DE LAS CATEGORIAS COLAPSADAS
items items
Categ. Respuesta Puntos de Categ. Respuesta Puntos de Categ. Respuesta Puntos de Categ. Respuesta Puntos de

Respuesta Observada OUTFIT Transic. Respuesta Observada OUTFIT Transic. Respuesta Observada OUTFIT Transic. Respuesta  Observada OUTFIT Transic.

0 53 .81 Ninguno 0 53 .82 Ninguno 0 72 91 Ninguno 0 72 92 Ninguno

1 246 .72 -3.18 1 246 .68 -2.67 1 188 .60 -2.27 1 188 .56 -1.81

E4 2 225 .57 -.07 2 225 .70 .50 F7 2 195 48 -24 2 195 .51 .30
3 68 1.21 2.04 3 92 .65 1.45

4 117 1.29 121 3 146 1.14 2.18 4 151 &7 1.06 3 192 .79 1.51

0 57 .87 Ninguno 0 57 91 Ninguno 0 70 2.09  Ninguno 0 70 1.94 Ninguno

1 383 .90 -3.67 1 383 .85 -3.35 1 247 1.44 -2.52 1 247 1.49 -2.14

E5 2 141 .73 .82 2 141 .81 1.25 F9 2 145 .76 41 2 145 1.04 .89
3 35 45 2.19 3 70 .81 1.46

4 93 1.5 66 3 89 .99 2.10 4 166 274 65 3 185 1.71 1.24

0 60 93 Ninguno 0 60 96 Ninguno 0 50 1.15  Ninguno 0 50 1.12 Ninguno

1 332 .98 -3.35 1 332 .87 -291 1 225 .67 -3.14 1 225 .67 -2.57

E6 2 143 .64 .69 2 143 .70 1.21 G2 2 186 .58 -07 2 186 .62 .57
3 63 .92 1.60 3 83 .83 1.65

4 111 116 1.06 3 135 1.18 1.70 4 123 94 156 3 149 1.00 2.00

0 62 99 Ninguno 0 62 1.01 Ninguno 0 38 1.16  Ninguno 0 38 1.13 Ninguno

1 303 1.26 -3.16 1 303 1.10 -2.71 1 195 .70 -3.24 1 195 .66 -2.59

E7 2 1551 .70 .56 2 151 .76 1.09 G3 2 211 .63 -.28 2 211 .64 42
3 67 .64 1.60 3 92 .65 1.77

4 126 118 1.00 3 154 1.03 1.62 4 131 83 174 3 166 .84 2.17

0 66 .90 Ninguno 0 66 94 Ninguno 0 90 1.13  Ninguno 0 90 1.15 Ninguno

1 246 .74 -2.86 1 246 .76 -2.37 1 282 .94 -2.99 1 282 .87 -2.57

E8 2 184 .76 a2 2 184 .76 .68 G5 2 143 .54 .20 2 143 .59 .72
3 80 .78 1.60 3 64 .54 1.43

4 133 1.22 113 B 174 .90 1.69 4 88 78 136 3 95 .83 1.84

0 124 1.51 Ninguno 0 124 1.56 Ninguno 0 52 1.00  Ninguno 0 52 1.00 Ninguno

1 236 .67 -2.22 1 236 .64 -1.57 1 238 .83 -3.17 1 238 77 -2.67

F2 2 175 .54 -16 2 175 .67 .29 G6 2 189 51 -.03 2 89 .56 .55
3 75 .78 1.29 3 63 46 1.95

4 38 78 1.09 B 112 .87 1.57 4 125 98 125 3 131 .84 2.11

0 83 1.83 Ninguno 0 83 1.72 Ninguno 0 58 1.28  Ninguno 0 58 1.35 Ninguno

1 168 .63 -1.98 1 168 .61 -1.54 1 226 .61 -2.93 1 226 .58 -2.0

F3 2 191 .72 -36 2 191 .96 17 G8 2 166 .82 .05 2 166 .78 .66
3 96 .68 1.34 3 81 .65 1.52

4 160 83 99 3 205 .86 1.37 4 136 128 136 3 160 1.05 1.74

0 78 .89 Ninguno 0 78 .89 Ninguno 0 32 1.00  Ninguno 0 32 .93 Ninguno

1 189 .64 -2.30 1 189 .58 -1.81 1 184 .76 -3.36 1 184 .73 -2.69

F6 2 209 46 -39 2 209 51 17 G9 2 230 .75 -39 2 230 .82 .33
3 99 .64 1.39 3 91 .63 1.93

4 123 1.03 1.30 3 171 83 1.64 4 130 1.03 1.83 3 164 88 2:36
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4.4.3.3. Andlisis de la fiabilidad y separacién

Wrigth y Masters (1982) proponen dos estadisticos globales para calcular la
fiabilidad de una escala a nivel de grupo: el indice de fiabilidad para las personas y el
indice de fiabilidad para los items. El primero de ellos ofrece una medida que indica el
grado en que las puntuaciones de localizacion de las personas en la variable medida serian
replicables si se les administrasen otros items con caracteristicas similares, estimando a
su vez la fiabilidad con que la puntuacidn en la escala refleja las diferencias entre personas
en la variable. Para su calculo, se toma la razén de la ‘varianza verdadera de las personas’ y
su ‘varianza observada’. El segundo indice proporciona una medida del grado de
replicabilidad de la localizaciéon de los items en la variable medida si estos fueran
administrados a otra muestra similar, estimando a su vez el grado en que las dificultades
relativas de los items estan diferenciadas a lo largo de la variable latente medida. Para su
calculo se toma la razdn de la ‘varianza verdadera de los items’ y su ‘varianza observada’.
En ambos casos, teniendo en cuenta que la distribucion de valores de ambos indices oscila

entre 0y 1, se consideran aceptables valores superiores a .80 (Fox y Jones, 1998).

Por otro lado, calculamos también los indices de separacién o amplitud de la
muestra de personas y del conjunto de items en las variables evaluadas. Estos indices
proporcionan una medida de esta separacion en unidades de error estandar, debiendo
tener un valor minimo de 2 para considerar que estamos abarcando un rango
suficientemente amplio tanto de dificultad de items evaluados como de habilidad de
personas evaluadas. El conjunto de estos indices se presenta a continuacién en la Tabla 74,
donde podemos observar que las diferentes dimensiones y la escala en su conjunto
presentan indices adecuados de fiabilidad y separacién tanto en relacion al andlisis de las

personas como el de los items.

Tabla 74. indices de fiabilidad y separacién de items y personas

. Fiabilidad Separacion
Areas evaluadas items Personas items Personas
A. Hogar 1.00 94 14.56 3.88
B. Comunidad .98 94 7.37 3.84
C. Participacién escolar 99 93 12.78 3.64
D. Aprendizaje escolar .99 .92 9.42 3.37
E. Saludy seguridad 99 92 10.17 3.36
F. Social .99 91 10.29 3.23
G. Defensa 1.00 93 16.04 3.72
TOTAL 1.00 .98 15.57 7.35
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4 4.3.4. Ajuste de los datos al modelo

Tal y como afirman Prieto y Delgado (2003), el ajuste de los datos al modelo sera
crucial, pues sin él, los parametros careceran de significado tedrico. En este sentido, Bond
y Fox (2001) defienden que los resultados del ajuste de los items al modelo seran prueba
en si mismos de la validez del test. Concretamente, el ajuste global podra estimarse a
partir de los estadisticos de ajuste Infit y Outfit (Wright y Masters, 1982; Wilson, 2005). El
Infit o estadistico de ajuste interno es sensible a comportamientos inesperados de aquellos
items situados proximos al nivel de habilidad de los sujetos. El Outfit o estadistico de
ajuste externo es sensible a comportamientos inesperados de aquellos items que se

encuentran lejos del nivel de habilidad de los sujetos.

Los estadisticos de Media Cuadratica (MNSQ) del Infit y del Outfit, aportan
informacion sobre si las respuestas de los sujetos se producen de acuerdo con el modelo.
De ser asi, los residuos seran pequefios y sus MNSQ se aproximarian al valor 1, lo que
indicaria un perfecto ajuste. Los valores sustancialmente menores a 1 (<.5) indican
determinismo en los datos observados, mientras que valores sustancialmente mayores a 1
indican ruido (>1.5); asi, el rango idéneo de los valores entre los que debe encontrarse el
indice de ajuste interno oscila entre .5 y 1.5. Conviene sefalar en este momento que,
cuando el MNSQ (del Infit o Outfit) de un item se encuentra entre 1.5 y 2.0 se considera
que es improductivo para la construcciéon de la medida, pero no distorsiona ni degrada la
medida ni el constructo; son valores superiores a 2 los que indican distorsiéon o

degradacion de la medida (Linacre, 2002, 2005).

Ademas, para analizar el ajuste global contamos con dos estadigrafos
estandarizados: los estadigrafos de Infit ZEMP y Outfit ZEMP. Los datos empiricos
siempre tienen algin grado de desajuste al modelo y estos estadigrafos se ajustan a la
muestra. Se trata de una estandarizacion empirica, basada en la distribucién realmente
observada localmente en la muestra sobre los datos que se calcula. Es decir, en los valores
ZEMP de los estadigrafos Infit y Outfit se dividen entre su desviaciéon estadndar. La
expectativa del modelo oscila entre los valores -2 y +2. No obstante, aunque valores
superiores a 2 en ZEMP son notoriamente imprescindibles, se considera inaceptable

mantener un item cuando su valor es superior a 3.

Para comenzar, expondremos el ajuste de la escala y cada una de las dimensiones
de la misma al modelo (Tabla 75), pasando posteriormente a realizar un analisis mas

exhaustivo de los items que lo componen (Tabla 76).
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Tabla 75. Resumen de ajuste global de las dimensiones y de la escala

DIMENSIONES INFIT OUTFIT
MNSQ ZEMP MNSQ ZEMP
A. Hogar 1.05 10 1.06 -10
B. Comunidad 1.01 .00 1.03 10
C. Participacién Escolar 1.02 .00 1.02 .00
D. Aprendizaje Escolar .99 -10 1.03 .10
E. Salud y Seguridad 1.03 10 1.06 .20
F. Social 1.03 .00 1.06 10
G. Defensa 1.05 .10 1.05 .10
TOTAL 1.03 .10 1.09 .10

El ajuste global de los datos, empleado para comprobar el ajuste de las
dimensiones del instrumento asi como de la propia escala, mostraron un buen
funcionamiento en todos los casos. No obstante, para conocer con precision el ajuste de los
items que componen la escala al modelo planteado, se realiza de manera complementaria
un andlisis exhaustivo de los estadigrafos de ajuste para cada uno de los items. Los
resultados obtenidos muestran que cuatro de los 61 items que componen la escala no se

ajustan con precision a las expectativas del modelo (tabla 76).

Tabla 76. Ajuste interno y externo de los items al modelo

. INFIT OUTFIT
ITEMS Medida Error
MNSQ ZEMP MNSQ ZEMP
a6 .66 .02 1.83 2.1 2.00 1.5
b7 .05 .02 1.36 2.1 1.45 2.4
el 49 .02 1.36 1.8 1.58 2.1
gl .88 .02 1.81 2.4 2.00 2.5

Nota: ftem a6: Dormir o echarse la siesta; {tem b7: Cumplir con las normas bdsicas de la comunidad, reglas y/o
leyes; Item el: Comunicar molestias y dolores relacionados con la salud y problemas médicos, incluyendo
molestias y dolores; Item g1: Expresar preferencias.

En este sentido, se presentan a continuacién una serie de graficos (Figuras 46-59)
en los que puede observarse de manera mas global, visual y parsimoniosa la informacién
referente al ajuste de los datos. Concretamente, se presentan dos graficos para cada una de
las subescalas evaluadas, haciendo referencia el primero de ellos a los estadigrafos MNSQ
y ZEMP de cada item. Ambos graficos representan conjuntamente el Infit (verde oscuro) y
el Oufit (verde claro), proporcionandose en rojo (oscuro para el Infit y claro para el Oufit)

aquellos items que se encuentran fuera de los valores esperados.
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Se aprecia que los items que obtuvieron el ajuste esperado se encuentran
distribuidos entre cinco de las siete dimensiones que componen la escala, no existiendo
mas de un ftem en ninguna de las dimensiones que manifieste una falta de ajuste.
Asimismo, destacamos que, ain teniendo en cuenta aquellos items que obtienen valores
Infit o Outfit superiores a lo deseable que no aportan mucha informacidn, no se obtuvieron
en ninglin caso valores MNSQ superiores a 2 ni valores ZEMP superiores a 3, lo que
reflejaria que el item estd aportando mas ruido que informacién util y seria inaceptable
mantenerlo. Teniendo esto en cuenta, podemos afirmar que no se encontrd ningtn item

que perjudicase la medida del constructo y debiera ser indudablemente eliminado.
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4.4.3.5. Calibracién de los items: localizacion, discriminacién y precision

El andlisis de localizacién de los items de cada una de las dimensiones de la escala
aparece representado por la dificultad expresada en logits. Se considera que la dificultad
media de los items es cero y, a partir de este valor, los items se distribuyen en un continuo
que se construye desde el polo positivo (el cual reflejaria menor dificultad del item) y el
polo negativo (el cual reflejaria mayor dificultad). A continuacién ofrecemos una serie de
mapas item-persona (Figuras 60-61) que presentan de manera conjunta la distribucién de
los niveles de necesidades de apoyo de los sujetos (parte izquierda del grafico) y el nivel
de dificultad de los items (parte derecha del grafico) de la escala en la que han puntuado
los sujetos. Los items de logits negativos reflejarian mayor dificultad ya que, incluso
aquellos sujetos con pocas necesidades de apoyo en la vida diaria (los que se encuentran
mas abajo en el continuo) necesitarian también apoyo para estas actividades; por su parte,
los items con logits positivos reflejan menor dificultad ya que sélo los sujetos con muchas
necesidades de apoyo (aquellos que se encuentran en la parte mas alta del continuo)
puntiian en este item. En general, podemos decir que para medir con poco error, el nivel
de los items debe estar ajustado al nivel de las personas que los responden, abarcando el

mayor rango posible.

Segun los datos presentes en las Figura 60, todas las dimensiones recogen niveles
de dificultad muy cercanos a la media (especialmente las dimensiones ‘Comunidad’ y
‘Participacion Escolar’), de tal manera que se produce efecto techo y efecto suelo; en otras
palabras: no alcanzados o traspasados determinados niveles de necesidades de apoyo, los
items de la escala no son capaces de discriminar de manera detallada las necesidades de
apoyo de estas personas. Concretamente, la ultima dimension, referente a las actividades
de ‘Defensa (autorrepresentacion)’, es la que mayor rango de dificultad aborda dentro de
los items que la sustentan (desde -39 hasta .80), seguida por la dimensién de

participacidn escolar (desde -.61 hasta .38).

No obstante, si tenemos en cuenta los items de la SIS-C de manera conjunta (Figura
61) y analizamos la calibracion de los items de manera global para compararla con el nivel
de necesidades de apoyo de la muestra, obtenemos que los items si recogen todos los
niveles de habilidad de los sujetos evaluados, si se distribuyen a lo largo de un continuo
mas amplio de necesidades que recoge los diferentes niveles de habilidad de los sujetos.
Concretamente, los items de la dimension ‘Hogar’ (mostrados en verde) resultan los mas

sencillos y los de ‘Aprendizaje Escolar’ (en color rojo) los mas complejos.
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Realizando un andlisis mas exhaustivo de la calibracién de los items, podemos
decir que la relaciéon entre la puntuacion de un sujeto en cada item de la escala y el nivel
del sujeto en el atributo medido (i.e., necesidades de apoyo) se describe mediante una
funcién conocida como la Curva Caracteristica del ftem (CCI). Esta curva permite
conocer la relacién existente entre las respuestas a un item y el nivel que presenta el
sujeto ante el atributo medido (0). En el modelo de Rasch, la curva caracteristica de cada
item viene marcada por su indice de dificultad (parametro [3) que supone que el poder
discriminativo de estos items es 6ptimo en todos los casos. Para que la CCI se ajuste al
modelo, ésta no debe ser lineal, sino que ha de tener formar una ojiva. Esta forma en S
(sigmoidea) indica que la probabilidad de puntuaciones mas altas aumenta en la medida
que se eleven las necesidades de apoyo de la persona. A continuacién, presentamos una
serie de graficos (Figuras 62-75) en los que se ilustran las curvas caracteristicas de los
items asi como las Curvas Caracteristicas de los Tests (CCT) relativas a cada una de las
dimensiones, obtenidas a partir de la suma de las curvas caracteristicas de los items que
las componen. Se observa claramente como se mantiene en lineas generales la forma
esperada, pero que los items reflejan un indice de dificultad en la medida muy similar, lo

que ya pudo observarse mas detalladamente en el andlisis de localizacion.
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Profundizando mas dentro de este apartado, podemos conocer una estimacion de
la discriminacién realizada a partir de la pendiente de la CCI, donde la expectativa del
modelo es 1.00. Valores superiores a 1.00 en la estimacién de discriminacién indican
mayor discriminacion, siendo considerados idoneos los items con valores cercanos .90, y
llegando a ser aceptables items con valores en torno a .70. En este sentido, la mayoria de

los items de la escala tienen un poder de discriminaciéon superior a 1, apareciendo valores

inferiores a .70 s6lo en tres de los {tems (Tabla 77).

Tabla 77. Estimacion de la discriminacion de los items

Estimacion de la discriminacion

items

>1.00

al,a2,a3,a4,a5
b1,b2,b4,b5,b8
c2,c3,c5,c8,c9
d2.d3.d4.d6
e4,e5,e6,e8
f1,£3,f4,f6,f7
82,83,84,85,86,89

.90-1.00

a7
b3,b6,
c4
d1,d7,d8
e3,e7

f2

g8

.70-.90

a8, a9
b7
cl,c7
d5,d9
el,e2
f5,18,f9
g7

<.70*

a6,c6,g1

*Nota: Item a6: Dormir o echarse la siesta; Item c6: Participar en actividades de evaluacion/examen
requeridos por los sistemas de educacion; ltem gl: Expresar preferencias.
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En resumen, podemos decir que la curva caracteristica ha sido capaz de
explicarnos con precision la probabilidad de que un sujeto con una determinadas
habilidades/necesidades puntiie mas o menos alto en cada uno de los {tems. Sin embargo,
para conocer cuanta informacion fiable nos proporciona esta curva necesitamos conocer la

funcion de informacion.

La Funcién de Informacion (FI) es, por tanto, una medida de fiabilidad, definida
como el inverso del ETM, que nos indica en qué punto la curva caracteristica nos aporta
mas informacién sobre los sujetos evaluados. Concretamente, ésta se define como la
reciproca de la precisiéon con la que se estima un pardmetro: a mas precisiéon en la
estimacion de un parametro mas sabremos sobre el valor de ese parametro. En este
sentido, la Funcién de Informacion del ftem (FII) nos permite conocer qué items resultan
los mas adecuados para estimar determinados niveles de necesidades de apoyo. Como
puede apreciarse, estas curvas adoptan forma de campana para indicar la localizacion del
item en el continuo de necesidades de apoyo (dentro de cada una de las subescalas) y su
valor mas alto se corresponde con el valor en el que la informacién aportada por el item es
maxima. Por su parte, la Funcidén de Informacioén del Tests (FIT), que en nuestro caso hace
referencia a cada una de las dimensiones evaluadas, es definida a través del resultado de la
suma de las funciones de informacién de los items que lo componen, interpretandose de la

misma manera.

En los siguientes graficos (Figuras 76-89), proporcionamos la funciéon de
informacién de los items y de las diferentes subescalas de a SIS-C. En este caso, el eje
horizontal (X) aparece representada la dificultad de la medida y en el eje vertical (Y) la

puntuaciéon media obtenida
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De manera general, podemos observar que la funcién de informacién de todos los
items no se aleja significativamente de la figura de una curva normal; por tanto, la funcién
de informacién de cada una de las dimensiones, al estar formada por la suma de las
funciones de los items que la integran, también adoptan este tipo de curva esperada por el
modelo, pudiendo concluirse que no existe ningin item que esté contribuyendo
negativamente a la funcién de informacién de ninguna de las areas evaluadas. En este
sentido, destacamos la funcién de informacion de la subescala G. relacionada con
actividades de defensa y autorrepresentacidon, por ser aquella que se aleja en mayor

medida de la curva normal deseada.

Por otro lado, con respecto al punto maximo de precisiéon de la medida, tanto los
diferentes items como las subescalas que componen el instrumento son capaces de ofrecer
mayor informaciéon cuando el nivel de necesidad de apoyo de la persona evaluada es
medio-alto (logits negativos cercanos a cero). Estos resultados son coherentes con los
resultados obtenidos previamente en los andlisis de localizacién y discriminacion de los

items.
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4.3.4.6. Analisis de la invarianza

Una escala con buenas propiedades de medida deberia estar formada por items
que no tuvieran un funcionamiento diferencial en la evaluacién de personas con diferentes
caracteristicas sociodemogréaficas pero el mismo nivel de competencia o habilidad en el
constructo medido (Thissen, Steinberg y Wainer, 1993). En este sentido, una de las
mayores ventajas de los modelos TRI es que nos permiten analizar el grado en que los
items pueden distorsionar los resultados para los miembros de un grupo particular
(Martinez-Arias, 1995), determinando si los items tienen significados notoriamente
diferentes para los distintos o grupos o, lo que es lo mismo, si existe un Funcionamiento

Diferencial de los ftems (Diferencial Item Functioning [DIF]).

Con el objetivo de realizar este analisis de manera exhaustiva se analiza el DIF
contrast. Este indice permite conocer el grado en que se alejan las medidas de las
diferentes categorias, considerandose que existen diferencias significativas en aquellos

casos en que el DIF contrast supera los .50 logits.

Concretamente, para conocer si existe un funcionamiento diferencial de los items
en la SIS-C, tomamos como referencia la variable ‘género’ (es decir, entre hombres y
mujeres), donde se espera que no haya diferencias, de manera coherente a lo encontrado
en el andlisis de las subescalas por TCT, y se incluye también una nueva variable no tenida
en cuenta hasta el momento, la variable ‘etiologias especificas’ (donde se reflejaban cuatro
categorias: sindrome de Down, autismo, paralisis cerebral y ninguno de los anteriores).
Por otro lado, no se estudian las diferencias en el funcionamiento de los items para la
variable ‘nivel de discapacidad intelectual’, ya que se supone que esta variable, por propia
definicion, si influye de manera directa en el nivel de habilidad (o en este caso, de
necesidad) de los sujetos. Lo mismo ocurre en el caso de la variable ‘edad’, para la que ya
se plantea de antemano la necesidad de contar con un baremo diferenciado para los seis

pares de edad que recoge el instrumento (5-6; 7-8; 9-10; 11-12; 13-14; 15-16).

En este sentido, en el procedimiento seguido para conocer el funcionamiento de
los {ftems con relacidn a las variables ‘género’ y ‘etiologias especificas’, se analizaron cada
uno de los items de las siete subescalas que componen el instrumento. A continuacion, en
las Figuras 90-103, se puede apreciar de manera sencilla que no existe un funcionamiento
diferencial en relacion al género, y sélo tres items (marcados en amarillo) presentaron un
DIF contrast superior a .50 dependiendo de la etiologia. Destaca que estas diferencias

siempre implican al grupo con paralisis cerebral.
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Analizando estos graficos, observamos que dos items de los tres que muestran un
funcionamiento diferencial aluden a la comparacién especifica entre ‘paralisis cerebral’ y
‘autismo’ (Tabla 78). Por un lado, los alumnos con autismo manifiestan mayores
necesidades de apoyo que los alumnos con pardlisis cerebral para respetar las reglas del
colegio (Item C7) y, por el contrario, presentan menos necesidades que estos en aquellas
actividades relacionadas con el mantenimiento de la forma fisica (item E2). Este hecho,
unido al amplio nimero de items que presentan altos valores (.30-.40) en el contraste de
las medidas entre estos dos grupos, indica que no ha de descartarse la posibilidad de
seguir ahondando en este tema y analizar de manera mas exhaustiva si seria conveniente

realizar baremos que atiendan a las caracteristicas de estas dos de etiologias especificas.
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Tabla 78. Resumen de los items que presentan un funcionamiento diferencial (DIF contrast) para
personas con autismo y paralisis cerebral

DIMENSION ITEM GRUPOS M Eg g]R _ NDTII’;A ST

C. Participacion C7. Cumplir las reglas del aula Autismo 08 5t

Escolar y de la escuela Paralisis Cerebral .63 '
Autismo .30

E. Sall{dy E2. Mantener la forma fisica .58

Seguridad Paralisis Cerebral -.28

4.5. CONCLUSIONES DEL CAPITULO 4

Las fases propuestas por Tassé y Craig (1999) para el proceso de traduccion y
adaptacion de la SIS-C a otros paises incluyen un proceso de validaciéon completo que
permita garantizar, a partir de un amplio niimero de aplicaciones, que las propiedades
psicométricas del instrumento reflejan la medicién del constructo determinado (i.e.,
‘necesidades de apoyo’) en el contexto diana (i.e., Espafia). De esta manera, los analisis
iniciales referentes a la adecuacion de las traducciones, el juicio de expertos y el estudio
piloto, son condiciones necesarias pero no suficientes para adaptar y validar un

instrumento en un entorno diferente a la original.

Por ello, en este segundo capitulo empirico se ha presentado el analisis de los
datos obtenidos en la SIS-C por una muestra de 814 nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual. Para aportar rigurosidad al estudio de las propiedades de la escala, se han
seguido complementariamente las indicaciones de tres supuestos metodoldgicos
diferentes (TCT, SEM y TRI), que han constituido los tres objetivos especificos de este
capitulo. El uso de varias metodologias de andlisis para la construccion de este
instrumento ha permitido sacar conclusiones especificas acordes a las caracteristicas
concretas de cada una de ellas, obteniéndose una vision mas completa del funcionamiento

del instrumento.

Concretamente, la razén que ha promulgado el uso de la TCT residia en ofrecer, de
manera prioritaria, un andlisis del funcionamiento general de la escala. En primer lugar, se
ha realizado un analisis de los indicadores observables (items), considerados la unidad
basica de andlisis dentro de la escala, comprobandose sus adecuados indices de
discriminacion (interna y externa), poder discriminativo, fiabilidad y validez. No obstante,

si bien la precision de la medida de los items es necesaria para un buen funcionamiento de
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la escala, no es condicion suficiente. Por ello, se han ofrecido numerosas evidencias de
fiabilidad en relaciéon a la escala y sus dimensiones, teniendo en cuenta para ello la
consistencia interna, la ausencia de error (ETM) y la estabilidad (temporal e
interevaluadores). Por ultimo, se ha analizado también la validez del instrumento,
obtenida a partir del analisis de contenido, de criterio y de constructo, lo que ha reflejado
un apropiado funcionamiento de la escala en poblacién espafiola y una buena relacién

entre las subescalas en las que ha sido dividida.

Por su parte, el AFC, realizado como complemento a la TCT bajo los supuestos de
los SEM, ha permitido conocer la estructura factorial del instrumento, reflejando las
relaciones entre las variables observables y las variables latentes. Tras la creaciéon de 21
parcels unidimensionales y el uso de métodos robustos a la falta de normalidad de
nuestros datos (DWLS), se rechazd la hipotesis de la unidimensionalidad. Por su parte,
tanto el modelo correlacional como el modelo jerarquico resultaron aceptables para la
explicacion de la distribucion de los datos, reflejando la multidimensionalidad del
constructo ‘necesidades de apoyo’. Al profundizar mas en los resultados, se puede apreciar
que el modelo correlacional obtiene mayores indices de ajuste (muestra menor cantidad
de error en su medicidn), corroborandose la estructura tedrica del constructo, establecida
de manera previa a partir de los resultados de la validacién de la SIS para adultos en la
version original (Thompson et al,, 2004) y en diferentes adaptaciones (e.g., Kuppens et al,,
2010; Schalock, Thompson et al., 2008), incluyendo la espafiola (Verdugo, Arias e Ibafiez,
2007).

Finalmente, el uso adicional de la metodologia TRI, realizado de manera especifica
a través del MCP, ha permitido un andlisis mas especifico de cada uno de los items y del
funcionamiento de las categorias de respuesta, poniendo sobre la mesa, de manera mas
rigurosa, sus caracteristicas y sacando a la luz algunas de sus debilidades. Concretamente,
de entre todos los andlisis llevados a cabo, los estadisticos de ajuste interno (Infit) y
externo (Outfit), la estimacion de la precision de la medida, realizada a través de las curvas
caracteristicas y el analisis de la invarianza (funcionamiento diferencial de los items), ha
mostrado un grupo de items que no alcanzan los resultados idoneos esperados para
obtener un buen ajuste. A pesar de estos resultados, que presentan la falta de capacidad de
seis items para aportar informaciéon relevante sobre el constructo medido, no se han
encontrado en ninglin momento indices de ajuste inaceptables que pusieran de manifiesto

la necesidad de eliminar los items de la escala.
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No obstante, aiin teniendo en consideracién los apropiados resultados obtenidos,
es necesario hacer explicitas las limitaciones encontradas en el proceso de desarrollo de la
investigacién. Al igual que ocurria en el estudio piloto, el hecho de que el trabajo de campo
requiera la participacion de personas, ha hecho que se haya primado la voluntariedad de
la participacion ante la aleatorizacién, ha creado un sesgo en los datos derivado de la
naturaleza incidental de la muestra. Aunque la muestra era amplia y puede ser
considerada suficientemente representativa, aparece una mayor presencia de hombres
que de mujeres y una significativa falta de normalidad en los datos. La ausencia del criterio
de normalidad evidencias dificultan la generalizacidon de los datos y ha de ser tenida en
cuenta en los procedimientos a seguir en la validacién y baremacién de la escala. En este
sentido, destacamos como punto fuerte que esta falta de normalidad fue identificada antes
de comenzar a tomar decisiones practicas sobre el andlisis de datos, asegurandonos
siempre de elegir procesos de analisis susceptibles a la violacién de este supuesto
(mediante el uso de pruebas no paramétricas en los analisis realizados a partir de la TCT, y

la eleccién de métodos de estimacion de parametros especificos para el AFC).

En definitiva, estos resultados permiten concluir que la escala presenta suficientes
garantias de fiabilidad y validez para evaluar las necesidades de apoyo de nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual es apropiado en nuestro contexto. No obstante,
es importante continuar discutiendo y reflexionando sobre sus propiedades para
optimizar su funcionamiento. Los resultados obtenidos en este estudio seran comparados
con los que se alcancen en las préximas adaptaciones de la escala a otros paises, tomando
decisiones comunes sobre posibles modificaciones que optimicen su funcionamiento y
obteniendo, de esta manera, una escala ajustada a nuestro contexto que sea coherente, a

su vez, con los estandares internacionales.
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Tesis Doctoral

DISCUSION

El principal objetivo de esta tesis doctoral se encuentra directamente recogido en
su titulo ‘Desarrollo y validaciéon de una escala de necesidades de apoyo para nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual’. Tal y como se ha puesto de manifiesto a lo
largo del trabajo presentado, la finalidad concreta de esta investigacion es la adaptacién en
espafiol de la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes (Support Intensity
Scale for Children [SIS-C]). Se espera que este instrumento ofrezca informacion util que
contribuya al disefio eficaz de planes individualizados de apoyo desde edades tempranas,
aportando gran valor a las intervenciones realizadas en este ambito. Por tanto, resulta
innegable la relevancia que tiene dedicar esfuerzos dirigidos a validar con precision esta

escala y a difundir sus implicaciones practicas.

Para cerrar esta tesis doctoral y dar un sentido global a la informacién expuesta, se
presenta a continuacién una discusidn cientifica derivada de las conclusiones teoricas y
empiricas de esta investigacion. Tras resumir las implicaciones de la concepcién y
evaluacién de la discapacidad intelectual, se sintetizan los resultados del funcionamiento
de SIS-C en Espafia, comparandolos con aquellos obtenidos en investigaciones similares y
reflexionando sobre su interés social. Asimismo, en la parte final de esta discusion, se
presentan los puntos fuertes y limitaciones encontrados, dando paso a las futuras lineas de
investigacién. En este sentido, se pone de manifiesto que este trabajo recoge sé6lo una
parte de los resultados de los proyectos [+D de los que forma parte y se proponen los

pasos a seguir en la investigacion futura.

A) CONCLUSIONES GENERALES

Para aportar una vision general de la investigacion en este ambito, se ha realizado
una revision tedrica sobre el papel que juegan los apoyos en la vida de las personas con
discapacidad intelectual, ofreciendo una perspectiva longitudinal de su importancia como
marco de referencia para la evaluacion e intervencion. La concepcidn actual deja atras la
perspectiva tradicional centrada en el déficit intelectual, interesandose por las fortalezas
humanas y su desarrollo a través de los apoyos proporcionados por el contexto social
(Shogren, 2013; Shogren et al,, 2014), pudiendo asi ser facilmente enmarcada dentro de la

‘psicologia positiva’ (Schalock, 2004; Shogren et al., 2006).
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Consecuentemente, la provision de apoyos ha ido adquiriendo una mayor
presencia en la investigacion cientifica y en la filosofia que subyace en las organizaciones
que trabajan con personas con discapacidad. Por ello, también se ha presentado en la
parte tedrica de este trabajo un andlisis del cambio organizacional que est4 aconteciendo
en nuestros dias de manera coherente con esta evolucién conceptual. El objetivo principal
de los servicios de atencién directa ya no reside en los cuidados asistenciales, sino en
mejorar la inclusién y la calidad de vida de las personas con discapacidad. No obstante, si
bien este nuevo paradigma de apoyos estd cumpliendo su papel al guiar actitudes
positivas hacia las personas con discapacidad y proporcionando pautas practicas a los
profesionales sobre qué observar, qué analizar, cdmo estructurar su trabajo y cémo
interpretar los resultados, atin hace falta desarrollar instrumentos y estrategias adecuados
para la evaluacién (Barr, 2007), que ayuden a las organizaciones a implantar los cambios

necesarios para alinearse con los avances teéricos (Schalock et al., 2014).

A pesar de las evidencias sobre los beneficios de los programas de apoyos
individualizados en el funcionamiento y bienestar de las personas con discapacidad
intelectual, la revision de literatura relativa a la creacion de instrumentos de evaluacién de
necesidades de apoyo muestra que estos son aun escasos, lo que estd suponiendo un
retraso en la implantacién de planes de apoyo. Destaca la carencia de estas herramientas
en el contexto espafiol, mayor que en otros paises de habla inglesa, y, especialmente, su
total ausencia en el ambito infantil, dado que las intervenciones tempranas son
consideradas indispensables para un adecuado desarrollo y una 6ptima transicién a la

vida adulta (Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren, Palmer et al., 2014).

Tradicionalmente se intent6 suplir esta limitacion estimando las necesidades de
apoyo a través de la evaluacién y generalizacion de otros conceptos relacionados, como el
constructo de ‘conducta adaptativa’ (e.g., Brown, Ouellette-Kuntz et al., 2009; Harries et al,,
2005). Sin embargo, a pesar de que estos constructos correlacionan significativamente,
resulta erréneo deducir que existe un unico factor subyacente y que puedan usarse los
mismos instrumentos de medida para ambos (Buntinx et al., 2006; Guillén, 2014; Schalock

etal,, 2010; Thompson, McGrew et al., 2002).

Por ello, Thompson et al. (2004) desarrollan una escala especifica para evaluar
necesidades de apoyo en adultos con discapacidad intelectual acorde al nuevo concepto de
discapacidad: la SIS. Esta escala continua siendo hoy en dia la herramienta mas utilizada a
nivel internacional para evaluar este constructo, a pesar de los intentos realizados para

crear y mejorar otras escalas (e.g., Arnold et al., 2014a).
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A la luz de su buena acogida y funcionamiento internacional (Schalock, Thompson
et al,, 2008), incluyendo su uso en Espafia (Giné et al., 2007; Verdugo, Arias et al., 2007),
las organizaciones demandan ahora disponer de una herramienta de similares
caracteristicas centrada de manera especifica en las actividades cotidianas de los nifios y

adolescentes (Thompson, Wehmeyer, Hughes, Shogren, Palmer et al., 2014).

De esta manera, desde la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
[AAIDD]) se comienzan a desarrollar un propuesta internacional (en inglés) para obtener
un grupo de items de base comin (Thompson et al, 2008), que permita alinear las
evaluaciones e intervenciones realizadas y facilite la comparacién de resultados a nivel
internacional. Asi, el desarrollo de la SIS-C se convierte en el primer esfuerzo por conocer
las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual, y
requiere un nuevo proceso de adaptacién que recoja a las peculiaridades de cada lengua y
cultura. Concretamente, el estudio empirico de esta tesis ha estado orientado a desarrollar
la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes (SIS-C), destinada a personas
con discapacidad intelectual de entre 5 y 16 afios, y a aportar evidencias de su

funcionamiento en Espafia.

Con el objetivo de unificar el proceso de adaptacién de la escala a los paises
incluidos en el proyecto, los autores de la escala proponen seguir los pasos establecidos
por Tassé y Craig (1999) para la adaptacion de instrumentos a contextos diferentes del
original. Este procedimiento lider6é previamente la adaptacién de la SIS a varios paises
(e.g., Buntinx, 2008; Lamoureux-Hébert and Morin, 2008), incluyendo la espafiola, y
continua siendo el referente en la adaptaciéon de la versiéon para nifios y adolescentes

(Adam-Alcocer y Giné, 2013; Guillén et al., 2012).

Dicha propuesta de adaptacién recoge siete pasos a seguir, los cuales han sido
tratados de manera minuciosa a lo largo del estudio empirico de esta tesis doctoral: (1)
traduccion/adaptacion inicial de los items; (2) consolidacion de la traduccién/adaptacion;
(3) validacién de la versidon preliminar; (4) revisidon/ajustes; (5) estudio piloto; (6)
revision/ajustes tras el estudio piloto; y (7) analisis de la fiabilidad y validez. Los primeros
seis pasos, focalizados en el desarrollo inicial del instrumento en Espafia, han sido tratados
en el capitulo 3, reservandose el capitulo 4 para el analisis final de su fiabilidad y validez
(séptimo paso), llevado a cabo siguiendo tres metodologias diferentes: la Teoria Clasica de
los Tests (TCT), los Modelos de Ecuaciones Estructurales (Structural Equation Modeling

[SEM]) y la Teoria de Respuesta a los Items (TRI).
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Con respecto al primer propdsito, la adaptacion de los items de un test no
representa una mera traduccién literal de los enunciados, sino que engloba un proceso
complejo de consideraciones gramaticales y semanticas para adaptar un test a una lengua
y una cultura concretas, midiendo un constructo determinado en relaciéon a las

caracteristicas especificas de la sociedad a la que se pretende adaptar (Muiiiz et al.,, 2013).

Ademas, atendiendo a las recomendaciones de la Comisioén Internacional de los
Tests (International Test Comission [ITC]), deben llevarse a cabo procedimientos de
investigacién rigurosos que permitan adaptar el lenguaje de los enunciados propuestos a
la poblacién a la que van destinados, asegurando que las evaluaciones no hayan sido mal
configuradas por la falta de comprension. Por ello, ademas de contar con las traducciones
y retrotraducciones realizadas por profesionales bilinglies, el proceso de adaptacién de los
items de la SIS-C en espafiol ha estado coordinado por investigadores y profesionales de
atencion directa, que ayudaron durante todo el proceso a utilizar una terminologia precisa

y, al mismo tiempo, accesible a todos.

De manera adicional, el andlisis interjueces realizado puso de manifiesto el
adecuado encuadre de los items en cada una de las areas de evaluacién en la que estos
fueron originalmente ubicados, lo que puede ser entendido, a su vez, como una prueba de

validez de su contenido.

Una vez que se contaba con una traduccién previa de los items, y estas fueron
revisadas por el equipo investigador para hacer las modificaciones finales, se aplicé la
escala a una muestra piloto compuesta por 143 nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual del contexto espafiol, analizando los datos obtenidos a través de la TCT y la TRI

para obtener resultados preliminares de fiabilidad y validez:

e En relacion con la TCT, el analisis de los items fue realizado a partir del poder
discriminativo y el indice de homogeneidad, garantizdndose en todos los casos que los
items contaban con una buena calidad psicométrica. Por su parte, la fiabilidad de las
dimensiones y de la escala quedé demostrada a través de la consistencia interna (Alfa de
Cronbach) y la fiabilidad interevaluadores, obteniéndose, a su vez, diversas evidencias de
validez (de criterio y de constructo) que reflejaron el buen funcionamiento de la escala
(Guillén et al., 2012). Posteriormente, con un tamafio de muestra mayor, estos resultados
fueron replicados (Verdugo et al, 2014), realizdndose de manera complementaria un

Anadlisis de Componentes Principales (ACP), que también registré una adecuada validez.
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e Paralelamente, se analizé el funcionamiento preliminar del instrumento
mediante el empleo de la TRI (Guillén et al.,, en prensa). Atendiendo al reducido ndmero de
sujetos y a la naturaleza politémica del formato de respuesta, se hizo necesario el uso de
Modelos de Escalas de Clasificacion (Rating Scale Model [RSM]) (Andrich, 1978),
considerado como una ampliacién del modelo de Rasch para items politémicos. Para llevar
a cabo los andlisis bajo esta perspectiva, se comprobd, en primer lugar, que los resultados
cumplian las estimaciones previas de los criterios de la TRI, pasando posteriormente al
analisis de la idoneidad del formato de respuesta y del ajuste de los datos al modelo. En lo
que se refiere a la adecuacion del formato de respuesta de la escala, se pudo observar que
los valores mas altos de las categorias de respuesta ‘3’ y ‘4’ no se ordenaban de la manera
esperada en ninguno de los tres indices de medida: tipo, frecuencia y tiempo diario de
apoyo. No obstante, al colapsar estas categorias de respuesta, se demostr6 que la
estimacidon de las necesidades de apoyo no se veia perjudicada, por lo que se decidi6
mantener el formato de respuesta inicial hasta poder realizar andlisis mas exhaustivos.
Por su parte, las evidencias de fiabilidad y validez del instrumento (obtenidas a partir del
ajuste de los datos al modelo) pusieron de manifiesto que, aunque cinco items no recibian
el grado de ajuste deseado, no existia ningin item que estuviera afectando de manera
negativa a la medicién del constructo de ‘necesidades de apoyo’. Este hecho, unido a las
buenas propiedades de los items obtenidas mediante TCT, nos permitié mantener, de

manera preliminar, todos los items propuestos en la versién original.

Los resultados encontrados pusieron de manifiesto el adecuado funcionamiento
del instrumento en nuestro contexto, considerando la importancia de continuar con su
desarrollo y proponiendo pequefias modificaciones formales para optimizar las
propiedades de la escala. Tras realizar los ajustes pertinentes, se siguié aplicando el
instrumento a nifos y adolescentes con discapacidad intelectual hasta conseguir una
muestra lo suficientemente representativa como para suplir las limitaciones del estudio

piloto y realizar un estudio mas detallado de los items.

Finalmente, se aplico la escala a 833 participantes, considerandose validos 814 de
los casos para la validacidn final de la SIS-C en el contexto espafiol. En relacién al andlisis
de datos, de la misma manera que ocurria en el estudio piloto, se utilizé la TRI de manera
adicional a la TCT. Esta vez, también se realiz6é un Andlisis Factorial Confirmatorio (AFC)
como complemento a la TCT, proporcionando evidencias de validez a la escala a través del

andlisis y comparacién de los factores obtenidos empiricamente (y la relacién entre los
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mismos) con la estructura teérica del constructo de ‘necesidades de apoyo’, comprobada
previamente a través de la SIS. A continuacion, se describe brevemente la justificacion y
descripcién de los andlisis llevados a cabo, resumiendo los resultados obtenidos y

reflejando su relacién con otras investigaciones relacionadas.

e Los primeros analisis realizados bajo la TCT pusieron de manifiesto, de manera
descriptiva, las caracteristicas de los datos. En este punto, quedd reflejada la falta de
normalidad y la importancia de contar con estadisticos susceptibles a la violacién de este
supuesto para un buen analisis de los datos. Teniendo esta informacién presente a lo largo
de todo el proceso, se llevaron a cabo diferentes estrategias de analisis para conocer el
funcionamiento de la escala. De manera inicial, los analisis fueron realizados de manera
especifica atendiendo a cada uno de los items como unidad de analisis. Posteriormente,
para aportar evidencias generales de la fiabilidad y validez, se tuvieron en cuenta de
manera paralela las puntuaciones de las subescalas y la puntuaciéon global del
instrumento, recogiendo asi evidencias de la capacidad y pertinencia de los items para

trabajar conjuntamente en la evaluacion de las necesidades de apoyo.

o El andlisis de la calidad e idoneidad de los items garantizé el buen
funcionamiento de los mismos a nivel particular. En todos los casos, los items presentaron
un adecuado poder discriminativo (>40%), superando asimismo los indices de
discriminacion (interna y externa), fiabilidad y validez el limite inferior establecido por la

mayoria de autores (.20).

o En cuanto al andlisis de fiabilidad de los items en conjunto, tenidos en
cuenta de manera general dentro de la escala y de manera especifica dentro de su area de
evaluacién, se encontraron resultados excelentes. De manera inicial, se tomé como
referencia el Alfa de Cronbach por su uso extendido y tradicional como indicador de
consistencia interna, obteniéndose en todas las dimensiones de evaluacién coeficientes
superiores a .950. Igualmente, se analizaron otros indices relacionados que son mas
apropiados para conocer la fiabilidad de instrumentos que han sido divididos en
diferentes dimensiones que se suman para obtener una puntuacién global (alfa
estratificado) y que tienen en cuenta que la naturaleza de la variable no es continua (alfa
ordinal y theta de Armor). En todos los casos, los coeficientes obtenidos a través de
nuestros datos fueron superiores a .990, siendo coherentes con los bajos indices de Error
Tipico de Medida (ETM) encontrados. Ademas, se analizé la fiabilidad del instrumento

desde una perspectiva de estabilidad, utilizando dos aplicaciones diferenciadas para cada
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nifio evaluado. Fue analizada en este sentido la fiabilidad interevaluadores (n=661), que
implica la cumplimentacién de dos profesionales diferenciados en el mismo momento
temporal, y la fiabilidad test-retest (n=32), donde se mantiene el mismo informante y se
realizan las aplicaciones en dos momentos diferenciados. En los resultados, utilizando
ambos procedimientos, se obtuvieron correlaciones significativas y superiores a .75 entre
las dos evaluaciones, lo que puede ser categorizado como una excelente evidencia de

fiabilidad.

o Se proporcionan también distintas evidencias de validez que abogan por la
estrecha relacion existente entre el instrumento de evaluacion y el constructo tedrico que
pretende medir. En primer lugar, el minucioso proceso de revisidon y elaboracién de la
escala, asi como la rigurosa traduccién y adaptacién de los items llevada a cabo, aporta
evidencias de la validez de contenido a la misma. Con relaciéon a la validez criterial, se
utilizé como criterio externo de ajuste una estimacion inicial de los informantes sobre las
necesidades de apoyo del nifio o adolescente evaluado (incluyendo una estimacién por
cada una de las areas evaluadas y una estimacién general) en una escala tipo Likert (1-5).
De nuevo, este andlisis fue conducido a través de las diferentes subescalas para,
finalmente, concluir con la correlacidn entre el criterio externo general y la puntuacion
global obtenida en la escala. Los resultados sobrepasan los limites aceptables y son
superiores a .60, siendo considerada idonea la correlaciéon general (.82). Por ultimo, para
aportar evidencias de la validez de constructo, se sometieron a prueba una serie de
hipétesis relacionadas con la concepcién tedrica del constructos que fueron aceptadas de

manera general:

» Existen correlaciones altas y significativas entre la puntuacién
obtenida en cada una de las subescalas (>.70) y entre éstas y la puntuaciéon global del
instrumento (>.89), mostrando que todas ellas trabajan en conjunto para la medicion de
un mismo constructo. Destaca que las dos correlaciones que menos correlacionan entre si
son aprendizaje escolar y actividades sociales ya que, si bien este hecho especifico no era

incluido en la hipotesis inicial, es coherente con la comprensidon tedrica del constructo.

» Existen correlaciones significativas (p<. 01) entre las puntuaciones
en la escala y las necesidades excepcionales médicas y conductuales medidas de manera
suplementaria por la escala, existiendo correlaciones superiores ante la presencia
simultinea de ambas necesidades. Estos resultados coinciden con los obtenidos en la SIS
para adultos y evidencian la relacidn entre los constructos del modelo teérico establecido

para la concepcion de la intensidad de apoyos (Thompson et al., 2004).
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» No se encuentran diferencias significativas en las puntuaciones en
necesidades de apoyo (ni en las subescalas ni en la puntuaciéon total) dependiendo del
género (hombre-mujer). Desde una concepcién teorica, el género no seria una variable
mediadora o moderadora de la intensidad de apoyos de la persona, siendo la SIS para

adultos desarrollada desde esta perspectiva (Kuppens et al.,, 2010; Giné et al., 2007).

» En relacion con la edad, destacamos que ésta es la unica hipotesis
planteada que supone un distanciamiento del constructo relacionado con la vida adulta. Al
contrario de lo planteado en el desarrollo de la SIS, la SIS-C si relaciona la intensidad de las
necesidades de apoyo de la persona con el momento evolutivo concreto en el que se
encuentra. Los datos muestran que las necesidades de apoyo incrementan a medida que el
nifio se acerca a la adolescencia, necesitando progresivamente mas apoyos que sus iguales
sin discapacidad. No obstante, estas necesidades parecen descender a medida que el nifio

se aproxima a la transicion a la vida adulta y va adquiriendo nuevas habilidades practicas.

» Existen diferencias significativas en funcién del nivel de
discapacidad intelectual presentado. Desde la definicidn teérica de discapacidad, se afirma
que el Cociente Intelectual (CI) y, especialmente, el grado de conducta adaptativa (junto
con el entorno) determinaran en gran medida las intensidad de apoyos de la persona
(APA, 2013). En este sentido, el hecho de que existan diferencias significativas en la
puntuacion de la escala (y en cada una de las areas que evaluia) dependiendo del grado de
discapacidad intelectual pone de manifiesto la capacidad del instrumento para discriminar

necesidades de apoyo de personas con diferentes niveles de habilidad.

e Posteriormente, para obtener evidencias de validez basadas en la estructura
interna, se llevd a cabo un AFC. Este método se incluye dentro de los Modelos de Ecuaciones
Estructurales (Structural Equation Modeling [SEM]) y requiere de un planteamiento inicial
de modelos tedricos, los cuales seran sometidos a prueba. Concretamente, las hipotesis
propuestas, basadas en los planteamientos establecidos previamente en el analisis
estructural de la SIS (Harries et al., 2005; Thompson et al., 2004; Verdugo Arias et al., 2007),
fueron: (h1) las necesidades de apoyo son un constructo unifactorial; (h2) las necesidades
de apoyo se componen de factores correlacionados (i.e., principales areas de evaluacién de
necesidades de apoyo); y (h3) las necesidades de apoyo se componen de siete factores

correlacionados (i.e., areas de evaluacién) y uno de segundo orden (i.e., necesidades de

apoyo).
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Para someter a prueba estos modelos, se tom6 la decisidn de crear parcels como
indicadores (que fueron creados promediando grupos pequefios de items dentro de cada
dimensién para disminuir el amplio niimero de variables observables del que se partia),
garantizando en todo caso la unidiomensionalidad de los mismos (e.g., diferencias entre el
primer y el segundo eigenvalue superiores a 3) para evitar los posibles inconvenientes de
su uso. No obstante, a la luz de la falta de normalidad de los parcels (que, en cualquier
paso, fue superior a la normalidad obtenida teniendo en cuenta cada item de manera
independiente), fue necesario tomar medidas especificas de estimaciéon de parametros,
eligiéndose asi como método de estimacion de parametros utilizado el Método de Minimos

Cuadrados Diagnolizados (Diagonally Weighted Least Squares [DWLS]).

Los distintos indices de bondad de ajuste pusieron de manifiesto que el modelo
unifactorial resulta insuficiente para reproducir la matriz de covarianzas original,
produciéndose un mejor ajuste en el caso de los modelos 2 y 3. No obstante, el Indice de
Error de Aproximacién (Root Mean Square error of Approximation, [RSMEA]) y la Raiz del
Residuo Cuadratico Medio Estandarizado (Standardized Root Mean Square Residual
[SRMR]) fueron inferiores en el caso del segundo modelo. Este hecho permite afirmar que
las necesidades de apoyo forman, principalmente, un constructo de factores que
correlacionan entre si, pudiendo considerarse, complementariamente, la existencia de un
constructo de orden superior que da cuenta de las relaciones entre los mismos. Estos
resultados abogan por no usar unicamente un indice global de necesidades de apoyo, sino
también una puntuacién especifica para cada una de las areas evaluadas que ofrezca un
perfil capaz de aportar pautas mas exhaustivas sobre la intensidad de apoyo que ha de

recibir cada persona en funcién de los distintos entornos.

e En udltimo lugar, se calibré el instrumento bajo los supuestos de la TRI. El uso de
esta metodologia supone un elemento de gran innovacion dentro de este campo de estudio
ya que, si bien esta metodologia estd comenzando a ser comunmente utilizada en la
evaluaciéon de otros constructos relacionados con la discapacidad intelectual, como la
conducta adaptativa (Navas, Verdugo, Arias y Gomez, 2012) o la calidad de vida (Gomez,
Arias, Verdugo y Navas, 2012), este tipo de andlisis resultan pioneros dentro de la
evaluacion de las necesidades de apoyo. No obstante, los buenos resultados obtenidos en el
estudio piloto en relacién al andlisis de datos a través de la TRI, nos animé a seguir

investigando en esta linea.
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A pesar de las evidencias iniciales, su uso fue llevado a cabo con cautela ya que,
mientras que el estudio piloto se enmarcé dentro del RSM, el amplio nimero de sujetos
permitia llevar a cabo un estudio mas profundo de los parametros de los items a través del

uso de Modelo de Crédito Parcial (Partial Credit Model [MCP]).

o Los andlisis iniciales se dedicaron a conocer la adecuacion real de esta
metodologia de trabajo a la naturaleza de nuestros datos. Con este objetivo, fueron
analizadas varias de sus caracteristicas: (a) la polaridad de los items, donde se obtuvieron
correlaciones entre los items de cada subescala superiores a.70; (b) la cantidad de varianza
explicada por las secciones, que obtuvo un porcentaje superior al 70% en todos los casos; y
(c) la unidimensionalidad de las subescalas, garantizada por la baja presencia de items

dentro de las secciones potencialmente incluidos en una posible segunda dimensién (<3).

o A proposito del andlisis de la idoneidad del sistema de categorias de
respuesta, se tom6 como referencia el funcionamiento de cada uno de los indices de medida.
Los resultados pusieron de manifiesto una falta de adecuaci6on de las categorias de
respuesta ‘3’ y ‘4’ en el indice tiempo diario de apoyo derivada de la falta de ordenacién
monotoénica de las categorias, pero un buen funcionamiento de los indices tipo de apoyo y
frecuencia de apoyo. Teniendo como referencia estos resultados y atendiendo a la
posibilidad que ofrece el método MCP de analizar la adecuaciéon de las categorias a cada
item, se realizé un andlisis exhaustivo del funcionamiento del sistema de respuesta en cada
uno de los indicadores de la SIS-C, revelandose que 32 de los items (un 52% del conjunto
total de 61 items) presentaron limitaciones que podrian ser superadas si las categorias de

respuesta mencionadas fueran colapsadas.

o Los indices de separacidn calculados tanto para items como para personas
reflejaron que estdbamos midiendo un rango lo suficientemente amplio tanto de habilidad
de los sujetos (i.e., en nuestra muestra aparecian representados niveles de necesidades de
apoyo tanto altos como medios y bajos) como de nivel de dificultad de los items (i.e., items
en los que solo los sujetos con mayor nivel de habilidad adaptativa recibian la puntuacién
maxima en los que también aquellos sujetos con mas limitaciones recibian la puntacién
minima). Complementariamente, los indices de fiabilidad fueron excelentes (oscilaron entre
91 y 1.00) permitiéndonos asumir la replicabilidad de la localizacién de los items en la

variable medida si estos fueran administrados a otra muestra similar.
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o Para considerar que habia un buen ajuste de los datos al modelo era
necesario obtener indices de ajuste interno (Infit) y externo (Outfit) aceptables. Se analiz6 la
Media Cuadratica (MNSQ) y la Z Empirica (ZEMP) de ambos indices. El estadistico MNSQ
propone como iddneos valores en un rango de entre .5 y 1.5 (llegando a aceptar valores mas
altos, pero inferiores a 2.0) y el estadistico ZEMP busca obtener valores en un rango que
oscile entre -2.0 y 2.0 (sugiriendo que seria inaceptable mantener valores superiores a 2.5).
Los resultados mostraron el buen ajuste de la escala y sus dimensiones, manifestando, a su
vez, que sélo cuatro de los 61 items (el 6.5%) no obtuvieron los valores idéneos esperados,

no reflejando en ningtin momento valores superiores a lo aceptable.

o El andlisis de la localizacién, discriminacién y precision de la medida,
permitié observar el nivel medio de dificultad de las actividades presentadas en la escala
como indicadores objetivos, poniéndose de manifiesto (a través de las Curvas
Caracteristicas y la Funcion de Informacién) la capacidad de los items para discriminar con
mayor precision en niveles de dificultad medios. En algunas ocasiones (especialmente en las
areas relacionadas con el entorno escolar), este hecho generaba un efecto suelo y un efecto
techo que no permitian evaluar con nitidez las necesidades de apoyo de los sujetos. No
obstante, en el andlisis general de los items de manera conjunta, se pudo apreciar como el
nivel medio de estas actividades recogia la gran parte del nivel de habilidad de los sujetos,
corroborando que existia una separacion suficiente entre estos. En este sentido, Thompson
y Viriyangkura (2013) defienden que el nivel medio de dificultad de las actividades debe ser
considerado como evidencia de su cotidianidad, reflejando que la diferencia entre ellas se

explica como un asunto de entorno mas que por el nivel de dificultad de la actividad.

o Por ultimo, atendiendo a la invarianza, se partia de la hipétesis de que una
escala compuesta por items de calidad no obtendra un funcionamiento diferencial del item
para sujetos con diferentes caracteristicas sociodemograficas pero el mismo nivel de
habilidad. En este sentido, y dejando a un lado variables independientes como la edad o el
nivel de discapacidad intelectual, que se esperaba que si influyeran en el nivel de habilidad
del sujeto, se analizé la invarianza en relacion a dos variables: género (hombre o mujer) y

etiologias especificas (Down, autismo, paralisis cerebral o no especificada).

» Teniendo en cuenta la variable ‘género’, los resultados pusieron de
manifiesto que no existia un funcionamiento diferencial de los items dependiendo de la
categoria de la variable (hombre-mujer) a la que perteneciesen los sujetos evaluados. Los

datos obtenidos coinciden, por tanto, con los resultados esperados.
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» Con relacion a la variable ‘etiologias especificas’, se encontraron
tres items que funcionaban de manera diferencial, dependiendo dos de ellos de si los
sujetos tenian autismo o pardlisis cerebral: el item C7, (cumplir las reglas del aula y de la
escuela), en el que las personas con paralisis cerebral mostraban menos necesidades de
apoyo que los alumnos con autismo; y el item E2 (mantener la forma fisica), donde las
personas con autismo presentaban un facilidad mayor que las personas con discapacidad
intelectual a la hora de cumplir con los requisitos necesarios para estar en buena forma.
Asimismo, existen varios items en todas las areas que, si bien no llegan a superar los
limites necesarios para hablar de un funcionamiento diferencial de los items, si se
obtienen diferencias altas en relacion al nivel de dificultad en el que se encuentra el item
dependiendo de si la persona presenta autismo o una paralisis cerebral asociada a la
discapacidad intelectual. Por ello, si bien solo existen tres items que estén reflejando esta
diferenciacion significativa, podria ser conveniente realizar una baremacion especifica
para estos dos grupos de poblacion, recogiendo sus caracteristicas fisicas y sociales

especificas.

En definitiva, podemos decir que los resultados ponen de manifiesto que la escala
tiene buenas propiedades psicométricas y sus items resultan apropiados para la
evaluacion de necesidades de apoyo de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual
dentro del contexto espafiol. Asimismo, es importante destacar que los resultados aqui
obtenidos son comparables a los de otros estudios relacionados con la evaluaciéon de

necesidades de apoyo:

e En relacion con la TCT, destacamos la obtencién de resultados de fiabilidad y
validez similares (aunque ligeramente superiores) que los encontrados previamente en las
distintas validaciones de la SIS (e.g., Claes et al, 2009a; Giné et al., 2007; Lamoureux-
Hébert y Morin, 2009; Morin y Cobigo, 2009; Schalock, Thompson et al., 2008; Thompson
et al,, 2004; Thompson, Tassé et al.,, 2008) asi como a los encontrados en los estudios
preliminares realizados para la SIS-C en Espafia (Adam-Alcocer y Giné, 2013; Guillén et al,,

2012) y en Estados Unidos (Thompson et al,, 2014).

e Asimismo, los resultados del AFC confirman la estructura factorial correlacional
de la escala obtenida en la SIS para adultos (Kuppens et al., 2010; Thompson et al., 2004;
Verdugo, Arias et al,, 2007), aportando por primera vez evidencias de la naturaleza de este

constructo desde el ambito infantil.
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Cabe destacar, sin embargo, que la estructura factorial correlacional encontrada en
la SIS-C incluye la dimension ‘defensa’, la cual fue considerada una subescala
complementaria en la SIS por obtener puntuaciones sustancialmente diferente al resto de
las areas. No obstante, su especial interés dentro de la transicién a la vida adulta de los
jovenes con discapacidad intelectual y los estudios recientes realizados con la SIS para
incluir esta subescala como parte del indice y perfil general (Shogren, Thompson et al,,
2014) ponen de manifiesto la coherencia de nuestros resultados. De manera adicional, la
SIS-C ha permitido confirmar una estructura jerarquica del constructo, que aporta una
explicacion empirica a la importancia no solo del perfil de apoyos, sino también del indice

global derivado del mismo.

e En cuanto a la TRI, destacamos que su uso innovador dentro del campo de las
necesidades de apoyo resulté adecuado y positivo. Los resultados obtenidos a través de
esta metodologia reflejaron nuevos datos clave sobre el funcionamiento de la escala,
aportando informacién mas precisa y robusta sobre la calidad de los items, reflejando
nuevos datos clave sobre su funcionamiento. Asimismo, los resultados fueron mejores en

el andlisis final que los encontrados en el estudio piloto (Guillén et al., 2012).

En resumen, los resultados obtenidos ponen de manifiesto la capacidad de la SIS-C
para contribuir al avance de la concepcién de las necesidades de apoyo para contribuir al
avance de la concepciéon de las necesidades de apoyo y su repercusion en el trabajo con

nifos y jovenes con discapacidad intelectual.

De la misma manera, que la SIS para adultos (Thompson et al., 2009), la escala para
niflos pretende contribuir a: (1) aportar una mayor apreciaciéon del valor de la
Planificacién Centrada en la Persona (PCP) y una extendida implementacién de este
proceso, lo que contribuye a enfatizar el crecimiento personal, las elecciones, las
decisiones y la capacitacion (empowerment); (2) fomentar un enfoque ecolégico hacia la
discapacidad que hace cada vez mayor hincapié en el poder de las interacciones persona-
entorno y la mejora del funcionamiento humano mediante la aportaciéon de los apoyos
individualizados; (3) incluir un renovado énfasis en el bienestar personal, la calidad de
vida y los resultados personales deseados; y (4) facilitar el conocimiento de una amplia

variedad de estrategias de apoyo, incluyendo los avances de la tecnologia asistida.
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B) PUNTOS FUERTES Y LIMITACIONES

Dentro de este apartado, comenzamos analizando los puntos fuertes de nuestro
estudio con el objetivo concreto de dar valor al esfuerzo y rigurosidad con que el proceso
de desarrollo del instrumento ha sido llevado a cabo. En este sentido, no solo se valoran
los resultados obtenidos (que, en general, son mas que adecuados para determinar una
apropiada validacién instrumentos de medida), sino también la precisién y eficacia del
procedimiento realizado, que ha supuesto una primera aproximacion a la evaluacion de las

necesidades de apoyo de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual.

La SIS-C esta siendo uno de los trabajos pioneros en la evaluacién de necesidades
de apoyo infantiles y su desarrollo en espafiol puede servir como referencia para
optimizar el trabajo de los profesionales que trabajan con nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual en nuestro contexto. Por ello, aunque las fortalezas de este
proyecto han quedado patentes a lo largo de esta tesis, dedicamos un espacio especifico

para resumir los puntos fuertes y valorar el alto nivel cientifico del estudio realizado.

v’ La revision de literatura relacionada con el concepto de discapacidad intelectual
ha sido muy amplia y completa. Se ha mantenido durante todo el proceso una biisqueda
actualizada de todos los conceptos relacionados (e.g., apoyos, calidad de vida..) y de
instrumentos de medida especificos sobre necesidades de apoyo en el contexto infantil,

confirmando la innovacién y auge de este tema de investigacion.

v Se ha realizado un proceso exhaustivo de adaptacién de los items (que ya
contaban con garantias de su adecuacion e idoneidad en su contexto original) a partir de
las pautas propuestas por autores de gran prestigio (Tassé y Craig, 1999). Estas fases son
coherentes con las pautas de adaptacién de instrumentos propuestas por la Comision
Internacional de los Tests (ITC) e incluyen en sus fases iniciales un juicio de expertos y un

estudio piloto, asegurando desde el principio una buena adaptacion del instrumento.

v Se ha obtenido un tamafio de la muestra suficientemente elevado para la
validacion de una escala (n=814). Todas las categorias de las variables sociodemograficas
recogidas (género, edad, nivel de discapacidad intelectual, etiologia, limitaciones
asociadas, escolarizacion, colegio, vivienda, lengua, tecnologias asistenciales) han sido
representadas, incluyendo la participacion de 10 Comunidades Auténomas. Ademas, las
diferentes categorias de la variable ‘nivel de discapacidad intelectual’ aparecen
representadas dentro de cada uno de los seis pares de edad que recoge la SIS-C (5-16

afios), lo que permitira realizar un andlisis pormenorizado por grupos de edad.
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v La mayor parte de las aplicaciones del instrumento fueron llevadas a cabo en
formato de entrevista, estando implicados miembros del equipo investigador en la gran
mayoria, garantizandose asi una buena comprension del formato de cumplimentacién y de

la descripcion de los items en todas ellas.

v Se han realizados dobles aplicaciones. Concretamente, en 732 casos se contd
con la participacién de dos informantes; en 661 de esas ocasiones las entrevistas fueron
realizadas de manera independiente, contribuyendo a conocer la fiabilidad
interevaluadores del instrumento. Asimismo, en 32 de las aplicaciones que solo contaban
con la colaboracion de un informante, se realizaron dos entrevistas a éste en dos
momentos temporales (con dos meses de diferencia), aportando asi una doble evaluacion

que permite contribuir al analisis de fiabilidad a través del método de test-retest.

v' El andlisis descriptivo de los datos, realizado de manera previa al analisis de las
propiedades psicométricas de la escala, permitio localizar falta de normalidad en los datos
y suplir la falta de ajuste de los datos a este supuesto mediante el uso exhaustivo de

métodos de analisis robustos a la violacion de este supuesto.

v Los datos obtenidos tras la aplicacion del instrumento han sido analizados a
través de tres perspectivas metodolégicas diferentes (TCT, SEM y TRI). Los diversos
andlisis realizados han aportado suficientes evidencias acerca de su fiabilidad y validez asi
como garantias sobre su adecuado funcionamiento para evaluar las necesidades de apoyo
de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual del contexto espafiol, sugiriendo
también pautas a tener en cuenta en la baremacion del instrumento (consideraciones

sobre etiologias especificas).

v' El desarrollo de la escala se fundamenta en los pilares de la SIS, con previas
garantias de fiabilidad, validez y utilidad practica. Asimismo, en la SIS-C se han
incorporado ciertas mejoras obtenidas a partir del andlisis de las limitaciones de la SIS
(e.g., el formato de respuesta del indice frecuencia de apoyo ha sido simplificado y se ha
incluido la escala suplementaria ‘Proteccidon y Defensa’ dentro del perfil e indice general

(Shogren, Thompson et al,, 2014), lo que ha optimizado los resultados.

v Por primera vez, se ha puesto de manifiesto la estructura del constructo de
‘necesidades de apoyo’ desde el punto de vista de datos recogidos en la infancia,
corroborandose en gran medida los datos obtenidos en adultos. Este hecho aporta validez
de doble direccion, ya que permite hablar de la pertinencia de contenido de la escala y a su

vez, le da consistencia al constructo tedrico desarrollado.
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No obstante, aunque este estudio cuenta con numerosos puntos fuertes y los
objetivos generales se han alcanzado con éxito, no esta exento de limitaciones. Entre ellas,
destacamos la seleccién de la muestra que, como ya fue reflejado previamente en los
capitulos empiricos, no fue una muestra aleatoria, sino una muestra incidental. Este hecho
ha desembocado asimismo en otra serie de limitaciones: (1) una mayor presencia de
hombres que de mujeres en la muestra; y (2) una mayor participacién en el estudio de
personas con discapacidades severas que ligeras, lo que ha provocado un alto porcentaje
de puntuaciones altas que reflejaron falta de normalidad en los datos y efectos suelo y
techo en la medida. A pesar de esta limitacion, destacamos que el uso cauteloso de los
datos y la toma de medidas especificas para la baremacion aseguraran que no se realice

una generalizacion indebida de los datos y que las limitaciones puedan ser superadas.

Asimismo, presentamos otra serie de limitaciones en el proceso de aplicacion del
instrumento y andlisis de datos las cuales daran paso a futuras lineas de investigacion, que

ofreceran nuevas evidencias de la validez de la escala:

- Las dos aplicaciones necesarias para realizar analisis de la fiabilidad
interevaluadores fueron realizadas en la mayor parte de los casos por el mismo
entrevistador, lo que puede incrementar la correlacién entre las puntuaciones. Por ello,
seria interesante realizar un estudio mas completo donde se realizasen comparaciones de

aplicaciones llevadas a cabo por distintos entrevistadores.

- El nimero de sujetos participantes en el test-retest (n=32) no es lo
suficientemente amplio para sacar conclusiones definitivas sobre la estabilidad temporal
de la medicion de la escala; ademas, no fue posible controlar todas las variables que
pudieran estar influyendo en las necesidades de apoyo de los nifios evaluados durante los
meses de espera entre las aplicaciones. Seria conveniente continuar ampliando la muestra

de este estudio.

- La evaluacion de las necesidades de apoyo extraordinarias (que una persona de
la misma edad no necesita) que propone la escala se realiz6 desde una perspectiva
subjetiva. La versidn de la SIS-C utilizada no ofrece una descripcion especifica sobre las
necesidades normativas, por lo que el punto que discernia las necesidades normativas de
las extraordinarias dependia del criterio del entrevistador y/o el informante, variando en
funcién de sus conocimientos previos y sus experiencias relacionadas con el desarrollo

evolutivo de las personas sin discapacidad.
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- El criterio externo tenido en cuenta para el andlisis de la validez criterial era
también subjetivo y proporcionado por el mismo informante. Lo ideal seria utilizar un
criterio externo objetivo de necesidades de apoyo con avaladas garantias, como podria ser

otra escala o los resultados de un informe clinico.

- Los items de la subescala complementaria de necesidades excepcionales
médicas y conductuales no han recibido un analisis exhaustivo sobre su adecuacién y

pertinencia dentro de la evaluacion de necesidades de apoyo.

- Destaca, ademas, la posibilidad de haber realizado un analisis mas exhaustivo
del funcionamiento de las categorias de respuesta dentro de cada item, incluyendo el tipo
y la frecuencia, ya que, aunque el funcionamiento general de estos indices dentro de cada

dimensién resulté adecuado, podrian suponer limitaciones en algiin item concreto.

- Los resultados ponen de manifiesto que existen tres items de la escala que
obtienen recurrentemente falta de ajuste: A6, C6 y G1. Concretamente: (1) el item A6
(dormir o echarse la siesta) obtuvo un bajo indice de discriminacién interna asi como un
bajo ajuste para el modelo de TRI (en el Infit y el Outfit) y una inadecuada discriminaciéon
(CCD); (2) el item C6 (participar en actividades de evaluacion/examen requeridos por los
sistemas de evaluacion) recibié un bajo indice de discriminacién interna y de fiabilidad.
Ademas, a nivel de contenido su uso se solapa con el del item D7 (participar en actividades
de evaluacion de clase, como son los exdmenes); y (3) el item G1 (expresar preferencias), que
refleja un bajo ajuste para el modelo de TRI (tanto en el Infit como en el Outfit) y una
inadecuada discriminaciéon (CCI). Los items A6 y G1 fueron, ademas, inadecuados en el
estudio piloto, siendo los dos primeros (A6 y C6) los items mas problematicos

encontrados en el estudio piloto realizado en catalan (Adam-Alcocer y Giné, 2013).

- El analisis de la invarianza de los items presenta un ligero funcionamiento
diferencial en relacién a las personas con autismo (asociado de manera principal a
limitaciones sociales) y paralisis cerebral (relacionado con dificultades fisicas). En este
sentido, seria necesario profundizar mas en el estudio de la invarianza factorial a través de
los Métodos de Ecuaciones Estructurales Multigrupo antes de sacar conclusiones sobre el

uso del instrumento para evaluar necesidades de apoyo en estos colectivos.

- El analisis de los datos se ha hecho de manera general desde un punto de vista
meramente cuantitativo, no realizandose un andlisis exhaustivo sobre los comentarios
cualitativos que los informantes aportaban al final de la escala los informantes, donde se

reservaba un apartado para sus impresiones y recomendaciones.
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A pesar de las limitaciones planteadas, el grado de innovacién y actualidad de los
objetivos planteados y los resultados obtenidos en relaciéon al desarrollo y validacion de la
SIS-C y pueden resultar de gran interés para la comunidad cientifica, sirviendo de

referencia para otras investigaciones relacionadas.

Actualmente, no se dispone de otras herramientas o recursos validos que pudieran
ofrecer informacién individualizada sobre las necesidades de apoyo de los nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual, por lo que la SIS-C se convierte en el Unico
recurso de referencia tanto para la planificaciéon de apoyos en la infancia como para la

investigacion necesaria en este area.

En cualquier caso, destacamos la necesidad de continuar investigando en esta
direccion para conocer con mayor profundidad el funcionamiento y la utilidad practica de
la SIS-C, incluyendo su pertinencia y adecuacién a nivel nacional e internacional. Examinar
adicionalmente nuevas evidencias sobre la validez de este instrumento contribuira a

esclarecer el constructo de ‘necesidades de apoyo’ y optimizar su evaluacidn.

C) LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

Dentro de las principales lineas futuras de investigacidén relacionadas con el
desarrollo final de la SIS-C, destaca, por un lado, la superacién de las limitaciones del
estudio sefialadas en el apartado anterior y, por otro lado, la creaciéon de baremos que

permitan interpretar los resultados de la aplicacién del instrumento.

Para la superacion de las limitaciones asociadas a la validacion del instrumento, se
plantea continuar realizando investigacion sobre las propiedades de la escala,
proporcionando un proceso continuo de validacién que pueda aportar nuevas evidencias

de fiabilidad y validez de la escala y optimizar su funcionamiento.

Haciendo referencia a la creaciéon de baremos, los resultados mostraron la
existencia de diferencias significativas en las puntuaciones obtenidas en la escala por
personas de edades diferentes. Por ello, se plantea elaborar baremos especificos para cada
par de edad que permitan comparar las puntuaciones obtenidas por las personas
evaluadas con las de su grupo de iguales, obteniéndose asi una informaciéon mas precisa

sobre las necesidades de apoyo extraordinarias que presenta la persona evaluada.
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Asimismo, a partir del desarrollo de la SIS-C se abren lineas complementarias de
investigacion orientadas a seguir aumentando el conocimiento existente sobre las
necesidades de apoyo y a aportar valor a la importancia de su evaluaciéon en el disefio y
planificacién de apoyos individualizados. Destacamos, en este punto, los esfuerzos que ya

se han empezado a realizar en la actualidad para la consecucién de estos nuevos retos.

En primer lugar, reconociendo la importancia de los estudios interculturales y del
conocimiento compartido, desde la AAIDD se ha impulsado una iniciativa destinada a
comparar los datos obtenidos en las adaptaciones del instrumento llevadas a cabo en
diferentes paises. En este sentido, una muestra estandar de 450 participantes, obtenida de
manera aleatoria a partir de las 814 aplicaciones realizadas en Espafia, sera incorporada a
una base de datos internacional utilizada para analizar la invarianza transcultural del
instrumento, valorandose la pertinencia de crear baremos comunes que faciliten la
interpretacion y el contraste de resultados. Destacamos, adicionalmente, la colaboracion
que se estd iniciando con Argentina para el fomento de la adaptacién y aplicacion de la
escala en otros paises de habla hispana, facilitando el contraste de resultados entre paises

con el mismo idioma vehicular pero que se enmarcan en diferentes culturas.

Por otro lado, a la luz de las dificultades encontradas para estimar necesidades de
apoyo extraordinarias derivadas de la discapacidad, discerniéndolas de aquellas
necesidades tipicas derivadas de la edad de los nifios evaluados, se plantea una linea de
investigacion destinada a conocer las necesidades de apoyo tipicas del desarrollo humano.
En este sentido, desde la AAIDD se ha elaborado un listado detallado de indicadores que
recogen las necesidades de apoyo normativas de los nifios y adolescentes de entre 5y 16
afios, especificando esas necesidades atendiendo a los distintos pares de edad. El reto de
esta linea consiste en probar la validez de esos indicadores, investigando su pertinencia en
los diferentes paises y realizando las modificaciones pertinentes antes de usarlos como
referencia en la aplicacion de la SIS-C. En Espafia, desde el Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO) se ha iniciado el proceso de analisis de necesidades
tipicas a través de un proyecto de I+D, propuesto de manera complementaria a la

validacion de la SIS-C y financiado por la Junta de Castilla y Leén (SA120U13).

Llegados a este punto, resaltamos que la evaluacion de las necesidades de apoyo
solo constituye un componente mas de un modelo multidimensional de evaluacién de la
discapacidad intelectual y no debe realizarse de manera aislada. Por ello, resulta
interesante abogar por el estudio de la relaciéon existente entre los diferentes

componentes del modelo de evaluacién planteado, sugiriéndose, por primera vez, la
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realizacion de este analisis desde una perspectiva infantil. Tras la reciente Convenciéon de
los Derechos Humanos (Naciones Unidas, 2006), donde se ponen de manifiesto de manera
explicita los derechos de los nifios con discapacidad, se han comenzado a desarrollar
numerosas herramientas de evaluacién para este colectivo, favoreciéndose el comienzo de

esta linea de investigacion.

Concretamente, la relaciéon entre los constructos de necesidades de apoyo y
conducta adaptativa, ya investigada en el ambito adulto (Harries et al., 2005; Guscia et al.,
2006; Thompson, McGrew et al, 2002; Thompson et al, 2004; Wehmeyer, 2009), ha
comenzado a ser examinada en la infancia y adolescencia a través de la comparacion de las
puntuaciones de la DABS (Diagnostic Adaptive Behavior Scale) y la SIS-C (Guillén, 2014).
[gualmente, la relacién entre las puntuaciones en la SIS-C y aquellas obtenidas en la escala
ARC-INICO de evaluacion de la autodeterminacion (Vicente et al., en prensa) cuenta ya con
un estudio preliminar que pone de manifiesto la correlacién inversa existente entre ambos

constructos (Vicente, 2013).

No obstante, a pesar de que ya se han iniciado algunos estudios centrados en este
objetivo, resaltamos la necesidad de seguir realizando aplicaciones conjuntas de estas
escalas para poder obtener conclusiones generalizables. Asimismo, sefialamos la
importancia de incluir herramientas de evaluacién de otros constructos diferentes
relevantes. Por ejemplo, atendiendo a otra de las lineas de investigacion principales del
INICO, proponemos examinar la relacidon existente entre las necesidades de apoyo y la
calidad de vida infantil una vez que se haya finalizado el desarrollo y validaciéon de la

KIDSLIFE, atin en proceso de desarrollo (Gomez et al,, 2014).

De manera relacionada, la investigacién no sélo debe centrarse en estudiar qué
apoyos necesita la persona con discapacidad para potenciar el funcionamiento y la
participacidn, sino también en analizar por qué las personas necesitan apoyos, pues ésta
serd la clave de su relacion con las habilidades y la tendencia al riesgo (Greenspan, 2012).
Teniendo en cuenta esta afirmacidon, resulta interesante examinar los posibles factores
explicativos de las necesidades de apoyo de los nifios y jovenes con discapacidad
intelectual, generando un modelo causal-explicativo. Conocer la influencia de diferentes
variables mediadoras y moderadoras puede ser relevante para disefar practicas
orientadas a la provision de apoyos individualizados y asegurar la eficacia de los

programas de intervencion.

300



Tesis Doctoral

En este sentido, no debemos olvidar que otra de las lineas de investigacién
derivadas de este estudio es utilizar las ventajas que confiere disponer de herramientas
centradas en la evaluacién individualizada de las personas con discapacidad intelectual. La
SIS-C, destinada a proporcionar informacion ajustada sobre las necesidades y prioridades
de intervencion, supone el primer intento real para orientar la investigaciéon hacia el
disefio de estrategias basadas en la evidencia que se ajusten a las necesidades especificas

de las personas con discapacidad intelectual y favorezcan su desarrollo y participacion.

En definitiva, el desarrollo de estas futuras lineas de investigacion, junto con las
contribuciones derivadas del proyecto de investigacion en el que se enmarca esta tesis
doctoral, aportara a la comunidad cientifica y profesional un instrumento de medida
correctamente baremado (SIS-C). Esta estrategia evaluativa, permitira individualizar los
apoyos proporcionados a las personas con discapacidad intelectual en los diferentes
contextos cotidianos desde edades tempranas, mejorando asi su inclusién y participacion
en el momento 6ptimo. Las intervenciones que logran buenos resultados en la infancia
implican beneficios en la educacidn, la salud y la convivencia durante la vida adulta, pero
no a la inversa. Por ello, apoyar a las personas con discapacidad desde la infancia conlleva

un mayor rendimiento personal, econémico y social que beneficia a toda la comunidad.

301






‘Uno no es lo que es
por lo que escribe,

sino por lo que ha
leido

g
8
<
>
2
S
&

Jorge Luis Borges







Tesis Doctoral

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Abal, F. . P, Lozzia, G. S., Aguerri, M, Galibert, M. S. y Attprresi, H. F. (2010). La escala
aplicacion de la teoria de respuesta a los items en tests de ejecucion tipica. Revista

Colombiana de Psicologia, 19(1), 111-122.

Abery, B. H. y Fahnestock, M. (1994). Enhancing the social inclusion of persons with
developmental disabilities. En M. F. Hayden y B. H. Abery (Eds.), Challenges for a

service system in transition (pp. 83-119). Baltimore, MD: Paul H.Brookes.

Adam-Alcocer, A. y Giné C. (2013). Escala d’Intensitat dels Suports per a Infants i
Adolescents’: Resultados de la prueba piloto. Revista de Psicologia, Ciéncies de

I'Educacioé i de I'Esport, 31(1), 111-117.
Aguado, A. L. (1995). Historia de las deficiencias. Madrid: Escuela Libre, Fundacién ONCE.
Ainscow, M. (1999). Understanding the development of inclusive school. Madrid: Narcea.

Ainscow, M. (2012). Haciendo que las escuelas sean mas inclusivas: lecciones a partir del

analisis de la investigacion internacional. Revista Educacién Inclusiva, 52(2), 27-50.

Alberta Government (2013). Individual support planning. A resource guide to assist with
developing, implementing and monitoring individual supports plans. Recuperado de:

http://humanservices.alberta.ca/pdd-online/documents/individual-support-

planning-guide.pdf

American Psychiatric Association. (1952). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-I). Washington, DC: Autor.

American Psychiatric Association. (1968). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-II). Washington, DC: Autor.

American Psychiatric Association. (1980). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-111). Washington, DC: Autor.

American Psychiatric Association. (1987). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-III-R). Washington, DC: Autor.

American Psychiatric Association. (1994). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-1V). Washington, DC: Autor.

American Psychiatric Association. (2000). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-1V -TR).Washington, DC: Autor.

305


http://humanservices.alberta.ca/pdd-online/documents/individual-support-planning-guide.pdf
http://humanservices.alberta.ca/pdd-online/documents/individual-support-planning-guide.pdf

Referencias

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental

disorders (DSM-5). Washington, DC: Autor.

American Psychological Association. (2010). Publication Manual of the American

Psychological Association (6a ed.). Washington DC: Autor.

Andrews, A. B. (2004). Evaluation and Program Planning, 27(3), 275-285. doi: 10.1016-
/j-evalprogplan.2004.04.002

Andrich, D. (1978). A rating formulation for ordered response categories. Psychometrika,

43,561-573. doi: 10.1007/Bf02293814
Andrich, D. (1988). Rasch models for measurement. Newbury Park, CA: Sage.

Arbuckle, ]J. L. (2000). Exploratory structural equation modeling. Fordham University.

Department of Psychology colloquium series.

Argibay, |. C. (2009). Muestra en investigacion cuantitativa. Revista Subjetividad y Procesos

Cognitivos, 13, 13-29.

Arias, B. (2008). Desarrollo de un ejemplo de analisis factorial confirmatorio con LISREL,
AMOS y SAS. En M. A. Verdugo, M. Crespo, M. Badia y B. Arias (Coords.).
Metodologia en la investigacion sobre discapacidad. Introduccién al uso de las

ecuaciones estructurales (pp. 75-120). Salamanca: Publicaciones del INICO.

Arias, B., Arias, V. B. y Gémez, L. E. (2013). Calibracién del indice de Hiperactividad de
Conners mediante el modelo de Rasch. Universitas Psychologica, 12(3), 957-970.
doi:10.11144 /Javeriana.UPSY12-3.cihc

Arias, B., Verdugo, M. A., Navas, P. y Gomez, L. (2013). Factor structure of the construct of
adaptive behavior in children with and without intellectual disability. International

Journal of Clinical and Health Psychology (13), 155-166. doi: 10.1016/S1697-
2600(13)70019-x

Arnaiz, P. (2003). Educacion Inclusiva, una escuela para todos. Malaga: Archidona Aljibe.

Arnold, B. R. y Matus, Y. E. (2000). Test translation and cultural equivalence methodologies
for use with diverse populations. En I. Cuellar y F. A. Paniagua (Eds.), Handbook of
multicultural mental health: Assessment and treatment of diverse populations (pp.

121-136). San Diego: Academic Press.

306



Tesis Doctoral

Arnold, S, Riches, V. y Stancliffe, R. (2011). Intelligence is as intelligence does: Can
additional support needs replace disability? Journal of Intellectual and

Developmental Disability, 36(4), 258-262. doi: 10.3109/13668250.2011.617732

Arnold, S., Riches, V. y Stancliffe, R. (2014a). I-CAN: The classification and prediction of
support needs. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 27(2),97-111.
doi: 10.1111/jar.12055

Arnold, S., Riches, V. y Stancliffe, R. (2014b). Support needs predict funding need better
than adaptive behaviour. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities,

27(4), 352.

Aymerich, M., Berra, S., Guillamén, I., Herdman, M., Alonso, ]., Ravens-Sieberer, U. y Rajmil,
L. (2005). Desarrollo de la version en espafiol del KIDSCREEN, un cuestionario de

calidad de vida para poblacién infantil y adolescente. Gaceta Sanitaria, 19, 93-102.

Badia, M., Longo, E., Orgaz, B. y Goémez-Vela, M. (2013). The influence of participation in
leisure activities on quality of life in Spanish children and adolescents with
Cerebral Palsy. Research in Developmental Disabilities, 34(9), 2864-2871. doi:
10.1016/j.ridd.2013.06.017

Balboni, G., Tassé, M. ], Schalock, R. L., Borthwick-Duffy, S. A., Spreat, S., Thissen, D.,
..Navas, P. (2014). The diagnostic adaptive behavior scale: Evaluating its
diagnostic sensitivity and specificity. Research in Developmental Disabilities, 35,

2884-2893. doi: 10.1016/j.ridd.2014.07.032

Bandalos, D. L. (2002). The effects of item parceling on goodness-of-fit and parameter
estimate bias in structural equation modeling. Structural Equation Modeling: A

Multidisciplinary Journal, 9, 78-102. doi: 10.1207/S15328007SEM0901_5

Bandalos, D. L. y Finney, S.]. (2001). Item parceling issues in structural equation modeling.
En G. A. Marcoulides y R. E. Schumacker (Eds.), New Development and Techniques in
Structural Equation Modeling (pp. 269-296). Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum
Publisher.

Barr, 0. (2007). It is not enough to know what to do. Journal of Intellectual Disabilities, 11
(2),123-126. doi: 10.1177/1744629507076926

Batista-Foguet, ]. M. y Coenders, G. (1998). Introduccién a los modelos estructurales. El
analisis factorial confirmatorio para la depuracion de un cuestionario. En J. Renom

(Ed.), Tratamiento informatizado de datos (pp. 229-286). Barcelona: Masson.

307



Referencias

Bentler, P. M. y Chu, C. (1987). Practical issues in structural modeling. Sociological Methods
and Research, 16, 78-117. doi: 10.1177/0049124187016001004

Bernstein, I. H. y Teng, G. (1989). Factoring items and factoring scales are different:
Spurious evidence for multidimensionality due to item categorization.

Psychological Bulletin, 105, 467-477. doi: 10.1037/0033-2909.105.3.467

Bond, T. G. y Fox, C. M. (2001). Applying the Rasch model: Fundamental measurement in the

human sciences. New Jersey: LEA.

Booth, T. y Ainscow, M. (2002). Index for inclusion: developing learning and participation in

schools (ed. rev.). Bristol: Centre for Studies on Inclusive Education (CSIE).

Borthwick-Duffy, S. A. (1994). Review of Mental Retardation: Definition, Classification, and

systems of supports. American Journal of Mental Retardation, 98, 541-544.

Borthwick-Duffy, S. A. (2007). Adaptive behavior. En ]. W. Jacobson y ]. A. Mulick y J.
Rojahn (Eds.), Handbook on intellectual and developmental disabilities (pp. 279-

291). Washington, DC: American Psychological Association.

Bossaert, G., Kuppens, S., Buntinx, W., Molleman, C., Van Den Abeele, A. y Maes, B. (2009).
Usefulness of the Supports Intensity Scale (SIS) for persons with other than
intellectual disabilities. Research in Developmental Disabilities, 30 (6), 1306-1316.
doi: 10.1016/j.ridd.2009.05.007

Braddock, D. (Ed.) (2002). Disability at the dawn of 21st century and the state of the states

(pp- 1-62). Washington, DC: American Association of Mental Retardation.

Braddock, D., Hemp, R., Parish, S. y Westrich, ]. (2008). The state of the states in
developmental disabilities (7a ed.) Washington, DC: American Association on

Mental Retardation.

Braddock, D. y Parish, S. L. (2002). An institutional history of disability. En D. Braddock
(Ed.), Disability at the dawn of 21st century and the state of the states (pp. 1-62).

Washington, DC: American Association of Mental Retardation.

Bradley, V. ]J. (1994). Evolution on a New Service Paradigm. En Bradley, V. ]. y Blaney, B.
(Eds.), Creating Individual Supports for People with Developmental Disabilities.
Baltimore, MD: Paul H. Brookes Pub.

Bradshaw, J. (1972). A taxonomy of social need. In G. McLachland (Ed.), Portfolio for health.

Problems and progress in medical care. London: Nuffield Provincial Hospital.

308



Tesis Doctoral

Brislin, R. W. (1986). The wording and translation of research instruments. En W. L.
Lonner y J. W. Berry (Eds.) Field Methods in Cross-Cultural Research. Newbury Park,
CA: Sage.

Brown, T. A. (2006). Confirmatory factor analysis for applied research. New York: Guilford

Press.

Brown, H. K., Ouellette-Kuntz, H., Bielska, I. y Elliott, D. (2009). Choosing a measure of
support need: implications for research and policy. Journal of Intellectual Disability

Research, 53,949-954. doi: 10.1111/j.1365-2788.2009.01216.x

Brown, L. Sherbenou, R. ]. y Johnsen, S. K. (1995). Test de inteligencia no verbal
Toni2. Madrid: TEA.

Brown, M. C, Hanley, A. T., Nemeth, C., Epple, W., Bird, W. y Bontempo, A. (1986). The
Developmental Disabilities Profile: Final report the design, development and testing
of the core instrument. Albany: New York State Office of Mental Retardation and

Developmental Disabilities.

Brown, R. I, Schalock, R. L. y Brown, I. (2009). Special issue: quality of life and its
applications. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disability, 6, 1-1. doi:

10.1111/j.1741-1130.2009.00204.x

Bruininks, R. H, Hill, B. K, Weatherman, R. F., Woodcock, R. W. (1986) Inventory for client
and agency planning (ICAP). Allen, TX: DLM Teaching Resources.

Bruininks, R. H., McGrew, K. y Maruyama, G. (1988). Structure of adaptive behavior in
samples with and without mental retardation. American Journal on Mental

Retardation, 93(3), 265-272.

Bruininks, R. H.,, Morreau, L. E., Gilman, C. ]. y Anderson, J. L. (1991). Adaptive Living Skills

Curriculum. Manual. Allen, TX: DLM Teaching Resources.

Bruininks, R. H., Thurlow, M. y Gilman, C. ]. (1987). Adaptive behavior and mental
retardation. Journal of Special Education, 21(1), 69-88.

Bruininks, R. H., Woodcock, R. W., Weatherman, R. F. y Hill, B. K. (1985). Development and
standardization of the Scales of Independent Behavior. Allen, TX: DLM Teaching

Resources.

Bruininks, R. H., Woodcock, R., Weatherman, R. y Hill, B. K. (1996). Scales of Independent
Behaviour-Revised. Allen, TX: DLM Teaching Resources.

309



Referencias

Bruner, |. Actos de significado. Madrid: Alianza, 1998

Buntinx, W. H. E. (2006a). The relationship between the WHO-ICF (International
Classification of Functioning, Disability and Health) and the AAMR 2002 system. En
H. N. Switzky y S. Greenspan (Eds.), What is mental retardation? Ideas for an
evolving disability in the 21st century (ed. rev., pp. 301-322) Washington, DC:

American Association on Mental Retardation.

Buntinx, W. H. E. (2006b). Schaal Intensiteit van Ondersteuningsbehoeften Handleiding.
Utrecht: NGBZ

Buntinx, W. H. E. (2008). The Dutch Version of the Supports Intensity Scale. En R. L.
Schalock, J. R. Thompson y M. ]J. Tassé (Eds.), Psychometric Properties of the
Supports Intensity Scale (pp. 6-10). Washington, DC: American Association on

Intellectual and Developmental Disabilities.

Buntinx, W. H. E. y Schalock, R. L. (2010). Models of disability, quality of life, and
individualized supports: Implications for professional practice in intellectual
disability. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 7(4), 283-294.
doi: 10.1111/j.1741-1130.2010.00278.x

Buntinx, W., Van Unen, F., Speth, W. y Groot, W. (2006). The Supports Intensity Scale in the
Netherlands: Psychometric properties and applications in practice. Journal of

Applied Research in Intellectual disabilities, 19, 245-246.

Butterworth, ]. (2002). From programs to supports. En R. L. Schalock, P. C. Baker y M. D.
Croser (Eds.), Embarking on a new century: Mental retardation at the end of the
20th century (pp. 83-100). Washington, DC: American Association on Mental

Retardation.

Byrne-Davis, L. M. T., Bennett, P. D. y Wilcock, G. K. W. (2006). How are quality of life
ratings made? Toward a model of quality of life in people with dementia. Quality of

Life Research, 15, 855-865. doi: 10.1007/s11136-005-5416-9

Campbell, A., Converse, P. y Rodgers, W. (1976). The quality of American life: Perceptions,

evaluations and satisfactions. Nueva York: Russell Sage Foundation.

Carlucci, M. y Wright. D. B. (2012). Descriptive statistics. Graphical and numerical
methods. En G. M. Breakwell, D. B.,, Wright y J. A. Smith (Eds.). Research Methods in
Psychology (4a ed.) (pp- 163-190). London: Sage Publications.

310



Tesis Doctoral

Carroll, J. B. (1997). The three-stratum theory of cognitive abilities. En D. P. Flanagan, J. L.
Genshaft y P. L. Harrison (Eds.), Contemporary intellectual assessment: Theories,

tests, and issues (pp- 122-130). Nueva York: Guilford Press.
Casado, D. (1991). Panordmica de la discapacidad. Barcelona: Intress.

Chacon, F. (1989). Necesidad social y servicios sociales. Papeles del Psicélogo, 41.
Recuperado de:

http://www.papelesdelpsicologo.es/vernumero.asp?id=414

Chernyshenko, O. S., Stark, S., Chan, K., Drasgow, F. y Williams, B. (2001). Fitting item
response theory models to two personality inventories: issues and insights.

Multivariate Behavioral Research, 36, 523-562. doi: 10.1037 /20015899

Chiorino, O. (2004). Aplicacidon de la clasificacion internacional del funcionamiento, de la
discapacidad y de la salud para elaborar un perfil de necesidades de apoyo a una

persona con paralisis cerebral. Siglo Cero, 35(1), 77-87.

Chouy, Y. C, Lee, Y. C,, Chang, S. C. y Yu, A. P. (2013). Evaluating the supports intensity scale
as a potential assessment instrument for resource allocation for persons with
intellectual disability. Research on Developmental Disabilities, 34(6), 2056-2063.
doi: 10.1016/j.ridd.2013.03.013

Cicchetti, D. V. (1994). Guidelines, criteria, and rules of thumb for evaluating normed and
standardized assessment instruments in psychology. Psychological Assessment,

6(4), 284-290. doi: 10.1037/1040-3590.6.4.284

Claes, C., Van Hove, G., van Loon, ], Vandevelde, S., y Schalock, R. L. (2009a). Evaluating the
inter-respondent (consumer vs. staff) reliability and construct validity (SIS vs.

Vineland) of the Supports Intensity Scale on a Dutch sample. Journal of Intellectual

Disability Research, 53(4), 329-338. doi: 10.1111/j.1365-2788.2008.01149.x

Claes, C., Van Hove, G., van Loon, |., Vandevelde, S. y Schalock, R. L. (2009b). Quality of life
measurement in the field of intellectual disabilities: Eight principles for assessing
quality of life-related personal outcomes. Social Indicators Research, 98(1), 61-72.

doi: 10.1007/s11205-009-9517-7

Claes, C., Van Hove, G., Vandevelde, S., van Loon, ]. y Schalock, R. L. (2010). Person-
centered Planning: Analysis of Research and Effectiveness. Intellectual and

Developmental Disabilities, 48(6), 432-45. doi: 10.1352/1934-9556-48.6.432

311


file:///C:/Documents%20and%20Settings/Usuario/Datos%20de%20programa/Microsoft/Word/www.papelesdelpsicologo.es/vernumero.asp%3fid=414

Referencias

Claes, C,, Van Hove, G., Vandevelde, S., van Loon, J. y Schalock, R. L. (2012). The influence of
supports strategies, environmental factor, and client characteristic on quality of
life-related personal outcomes. Research on Developmental Disabilities, 33(1), 96-

103. doi: 10.1016/j.ridd.2011.08.024

Coenders, G., Batista-Foguet, ]. M. y Saris, W. E. (2005). Temas avanzados en modelos de

ecuaciones estructurales. Madrid: La Muralla.

Coffman, D. L. y MacCallum, R. C. (2005). Using parcels to convert path analysis models
into latent variable models. Multivariate Behavioral Research, 40 (2), 235-259. doi:
10.1207/s15327906mbr4002_4

Colman, A. M. (2001). Dictionary of psychology. Oxford, England: Oxford University Press .

Colver, A. (2005). A shared framework and language for childhood disability.
Developmental Medicine and Child Neurology, 47, 780-784. doi: 10.1017-
/S0012162205001635

Connor, D. ].,, Gabel, S. L., Gallagher, D. ]J. y Morton, M. (2008). Disability studies and
inclusive education: implications for theory, research, and practice. International

Journal of Inclusive Education, 12(5), 441-457. doi: 10.1080/13603110802377482

Cottini, L., Fedell, D., Leoni, M. y Croce. L., (2008). La Supports Intensity Scale nel
panorama riabilitativo italiano: Standardizzazione italiana e procedure

psicometriche. American Journal of Mental Retardation, Edizione Italiana, 6, 21-38.
Council on Quality & Leadership. (2005). Personal outcome measures. Towson, MD: Autor.

Courtney, M. G. (2013). Determining the Number of Factors to Retain in EFA: Using the

SPSS R-Menu v.2.0 to Make More Judicious Estimations Practical Assessment,

Research y Evaluation, 18. Recuperado de: http://pareonline.net/pdf/v18n8.pdf

Crocker, L. y Algina, J. (2008). Introduction to Classical and Modern Test Theory (3a ed.).

Fort Worth: Harcourt Brace Jovanovich.

Cruz, M., Jenaro, C., Pérez, M. C. y Robaina, N. (2010). Aplicabilidad de la escala de
intensidad de apoyos (SIS), en poblaciéon mexicana con enfermedad mental severa.

Revista Latino-Americana da Enfermagem, 18(5), 975-982.

Cummins, R. A. (1997). Self-rated quality of life scales for people with an intellectual
disability: a review. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 10, 199-
216.doi: 10.1111/j.1468-3148.1997.tb00017.x

312


http://pareonline.net/pdf/v18n8.pdf

Tesis Doctoral

Cummins, R. A. (2000). Objective and subjective quality of life: An interactive model. Social

Indicators Research, 52,55-72. doi: 10.1023/A:1007027822521

Cummins, R. A. (2005). Moving from the quality of life concept to a theory. Journal of
Intellectual  Disability  Research, 49, 699-706. doi: 10.1111/j.1365-
2788.2005.00738.x

de Ayala, R. ]J. (2009). The theory and practice of Item Response Theory. Psychometrika,
75(4), 778-779. doi: 10.1007/s11336-010-9179-z

Declaraciéon de Salamanca (1994). Conferencia mundial sobre necesidades educativas
especiales: acceso y calidad. Recuperado de:

http://mda.una.edu.ve/UserFiles/Declaracion de Salamanca 1994.pdf

DeJong, G. (1979). Independent Living: From Social Movement to Analytic Paradigm.
Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 60, 435-446.

DeVellis, R. F. (2003). Scale development: theory and applications (2a ed.). Thousand Oaks,
CA: Sage.

Diamantopoulos, A. y Siguaw, . A. (2000). Introducing LISREL. Thousand Oaks, CA: Sage.

Dockrell, ]., Peacey, N. y Lunt, 1. (2002). Literature Review: Meeting the Needs of Children

with Special Educational Needs. London: Audit Commission.

Donabedian, A. (1973). Aspects of Medical Care Administration: Specifying Requirements for
Health Care Cambridge. Cambridge, MA: Harvard University Press.

Downing, ]. y Peckmam-Hardin, K. (2007). Inclusive education: What makes it a good
education for students with moderate to severe disabilities. Research and Practice

for Persons with Severe Disabilities, 32, 16-30. doi: 10.2511/rpsd.32.1.16

Downing, S. M. (2006). Twelve Steps for Effective Test Development. In Downing, S. M. &
Haladyna, T. M. (Eds.). Handbook of Test Development (pp. 3-25). Mahwah, NJ:

Lawrence.

Drake, R. E., Becker, D. R. y Mueser, K. T. (2003). A process of analysis of integrated and

non-integrated approaches to supported employment. Journal of Vocational

Rehabilitation, 18(1), 51-58.

Drake, R. E.,, Bond, G. R, y Becker, D. R. (2012). Individual Placement and Support: An
Evidence-Based Approach to Supported Employment. Nueva York: Oxford University

Press.

313


http://mda.una.edu.ve/UserFiles/Declaracion_de_Salamanca_1994.pdf

Referencias

Drucker, P. F. (1994). Managing for results. Nueva York: Harper and Row.

Duran, D., Echeita, G., Giné, C. Miquel, E.,, Ruiz, C. y Sandoval, M. (2005). Primeras
experiencias de uso de la guia para la evaluaciéon y mejora de la educacién inclusiva
(index for inclusion) en el estado espafiol. Revista Iberoamericana sobre Calidad,
Eficacia y Cambio en Educacidn, 3(1). Recuperado de:

http://http://www.ice.deusto.es /rinace/reice/vol3nl e/Duranetal.pdf

Echeita, G. y Verdugo, M. A. (Eds.) (2004). Declaracién de Salamanca sobre necesidades
educativas especiales 10 afios después. Valoracién y prospectiva. Salamanca:

Publicaciones del INICO.

Embretson, S. E y Hershberger, S. L. (Eds) (1999) The New Rules of Measurement: What
Every Psychologist Should Know. Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum Associates.

Embretson, S. E. y McCollam, K. M. (2000). A multicomponent Rasch model for covert
processes. En M. Wilson y G. Engelhard (Eds.), Objective Measurement: Theory into

Pratice (version 5). Norwood, NJ: Ablex.

Embretson, S. E. y Reise, S. (2000). Item Response Theory for psychologists. Mahwah, NJ:

Lawrence Erlbaum Associates.
Edwards, W.y Newman, J. R. (1982). Multiattribute evaluation. Newbury Park, CA: Sage.

Elosua, P. (2012). Tests publicados en Espafia: usos, costumbres y asignaturas pendientes.

Papeles del Psicélogo, 33 (1), 12-21.

Escurra, L. M. y Delgado, A. E. (2012). Analisis psicométrico de la Escala de Depresion CES-
D bajo el modelo de crédito parcial de Rasch. Persona (15), 173-190.

Fan, X. (1998). Item response theory and classical test theory: An empirical comparison of
their item/person statistics. Educational and Psychological Measurement, 58, 357-

381.doi: 10.1177/0013164498058003001

Felce, D. y Perry, J. (1995). Quality of life: Its definition and measurement. Research in

Developmental Disabilities, 16, 51-74. doi: 10.1016/0891-4222(94)00028-8

Felce, D. y Perry, J. (1996). Assessment of quality of life. En R. L. Schalock (Ed.), Quality of
life, Conceptualization and measurement, vol. 1 (pp. 63-73). Washington, DC:

American Association on Mental Retardation.

Ferguson, P. M., Ferguson, D. L. y Brodsky, M. N. (2008). ‘Away from public gaze’: A history

of the Fairview Training Center and the institutionalization of people with

314


http://www.ice.deusto.es/rinace/reice/vol3n1_e/Duranetal.pdf

Tesis Doctoral

developmental disabilities in Oregon, 1908-2000. Monmouth, OR: Teaching

Research Institute, Western Oregon University.

Fernandez-Pulido. R. (2008). Modelos de medida y analisis factorial confirmatorio. En M.
A. Verdugo, M. Crespo, M. Badia y B. Arias (Coords.). Metodologia en la
investigacién sobre discapacidad. Introduccion al uso de las ecuaciones estructurales

(pp- 29-42). Salamanca: Publicaciones del INICO.

Ferrans, C., Zerwic, ]., Wilbur, J. y Larson, J. (2005). Conceptual model of health-related
quality of life. Journal of Nursing Scholarship, 37, 336-342. doi: 10.1111/j.1547-
5069.2005.00058.x

Ferreira, A., Almeida, L. y Prieto, G. (2011). The role of processes and contents in human
memory: An item response theory approach. Journal of Cognitive Psychology, 23,

873-885. doi: 10.1080/20445911.2011.584692

Ferreira, M. (2008): Modernidad, individuo y diversidad funcional: una in fundamentaciéon
ética. Intersticios: Revista socioldgica de pensamiento critico, 2(2). Recuperado de:

http://www.intersticios.es/article/view/2719/2119

Fidalgo, A. M. (2005). Enfoque de la Teoria de Respuesta a los {tems. En J. Muiiiz, A. M.
Fidalgo, Garcia-Cueto, R. Martinez y T. Moreno (Eds.), Andlisis de los items (pp.79-
131). Madrid: La Muralla.

Fidler, D.]. y Hodapp, R. M. (1998). The importance of typologies for science and service in
mental retardation. Mental Retardation, 36, 489-495. doi: 10.1352/0047-
6765(1998)036<0489:10TFSA>2.0.CO;2

Finlay, W., Lyons, E. y Taylor, S. (2005) Rejecting the Label: A Social Constructionist
Analysis. Mental Retardation, 43(2), 120-134. doi: 10.1352/0047-6765-(2005)-
43<120:RTLASC>2.0.CO;2

Fischer, G. H. y Molenaar, I. W. (Eds.) (1995). Rasch Models: Foundations, Recent
Developments, and Applications. Nueva York,, NY: Springer.

Flora, D. B. y Curran, P. ]J. (2004). An empirical evaluation of alternative methods of
estimation for confirmatory factor analysis with ordinal data. Psychological

Methods, 9, 466-491. doi: 10.1037/1082-989X.9.4.466

Florian, L. y McLaughlin, M. ]. (Eds.) (2008). Disability Classification in Education: Issues

and Perspectives. Thousand Oaks CA: Corwin Press.

315


http://www.intersticios.es/article/view/2719/2119
http://dx.doi.org/10.1352/0047-6765%282005%2943%3C120:RTLASC%3E2.0.CO;2
http://dx.doi.org/10.1352/0047-6765%282005%2943%3C120:RTLASC%3E2.0.CO;2

Referencias

Foreman P, Bourke S, Mishra G. y Frost R. (2001). Assessing the Support Needs of Children
with a Disability in Regular Classes. International Journal of Disability, Development

and Education, 48(3), 239-352. doi: 10.1080/10349120120073395

Forkmann, T., Boecker, M., Wirtz, M., Glaesmer, H., Brahler, E., Norra, C. & Gauggel, S.
(2010). Validation of the Rasch-based Depression Screening in a large scale
German general population sample. Health and Quality of Life Outcomes, 8(105).
doi: 10.1186/1477-7525-8-105

Fortune, J., Agosta, ., y Bershadsky, J. (2011). Validity and reliability results regarding the
SIS. Recuperado de:

www.hsri.org/files /uploads/publications/SIS Reliability and Validity 2011.pdf

Fortune, J. Levelle, J.,, Meche, S., Severance, D., Smith, G. y Stern, J. (2008). SIS resource
allocation: Four papers on issues and approaches. En R. L. Schalock, J. R. Thompson
y M. ]. Tassé, (Eds.) (2008). AAIDD SIS White Paper Series. Washington, DC:

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

Fox, C. M. y Jones, ]. A. (1998). Uses of Rasch modeling in counseling psychology research.
Journal of Counseling Psychology, 45, 30-45. doi: 10.1037/0022-0167.45.1.30

Gallagher, ].]. (197). Sacred and profane uses of labeling. Mental Retardation, 14(6), 2-3.
Garcia, E. (1993). Introduccién a la psicometria. Madrid: Siglo XXI.

Gardner, H. (1998). A multiplicity of intelligences. Scientific American, 9, 19-23.

Gilbert, T. F. (1978). Human competence. Nueva York: McGraw Hill

Gilman, C. ]., Morreau, L. E., Bruininks, R. H., Anderson, J. L., Montero, D. y Unamunzaga,

E.(2002). Curriculum de destrezas adaptativas (ALSC). Bilbao: Mensajero.

Giné, C. (2004). Servicios y calidad de vida para las personas con discapacidad intelectual.

Siglo Cero, 35(2), 1-14.

Giné, C., Alomar, E., Balcells, A., Borras, E., Carasa, P., Carb6, M., Font, ]., ...Vidal, X. (2006).
L’Escala d’Intensitat de Suports (EIS). Un instrument per promoure el benestar de

les persones amb discapacitat intel-lectual. Suports, 10 (2), 66-72.

Giné, C., Alomar, E,, Carasa, P., Font, ]., Garcia, M., Gordillo, ...Gonzalez, M. (2007). Escala
d’intensitat dels suports. Manual de l'usuari. Traduccié i adaptacio de Support

Intensity Scale. Barcelona: Federacid Catalana Pro Persones amb Retard Mental.

316


file:///C:/Documents%20and%20Settings/Usuario/Mis%20documentos/Dropbox/TESIS/FINAL%20REDACCION/todo%20junto/CORRECCIONES/www.hsri.org/files/uploads/publications/SIS_Reliability_and_Validity_2011.pdf

Tesis Doctoral

Giné, C., Font, ]., Guardia-Olmos, Balcells-Balcells, A., Valls, ]. y Carbé-Carrete, M. (2014).
Using the SIS to better align the funding of residential services to assessed support
needs. Research in Developmental Disabilities, 35(5), 1144-1151. doi: 10.1016-
/jridd.2014.01.028

Glidden, L. M. (2006). An update on label and definitional asynchrony: The missing mental
and retardation in mental retardation. En H. N. Switzky y S. Greenspan (Eds.), What
is mental retardation: Ideas for an evolving disability (ed. rev. pp. 39-49).

Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Goémez, L. E. (2010). Evaluacién de la calidad de vida en servicios sociales: Validacién y
calibracion de la escala GENCAT. (Tesis doctoral). Salamanca: Universidad de

Salamanca, Publicaciones del INICO.

Goémez, L. E., Arias, B., Verdugo, M. A. y Navas, P. (2011). An Outcomes-Based Assessment
of Quality of Life in Social Services. Social Indicators Research, 106, 81-93. doi:

10.1007/s11205-011-9794-9

Goémez, L. E., Arias, B., Verdugo, M. A. y Navas, P. (2012). Application of the Rasch Rating
Scale Model to the assessment of quality of persons with intellectual disability.
Journal of Intellectual and Developmental Disability, 37(29), 141-150. doi:
10.3109/13668250.2012.682647

Gomez, L. E., Pena, E., Alcedo, M. A,, Monsalve, A., Fontanil, Y., Verdugo, M. A,, ..Arias, B.
(2014). El constructo de calidad de vida en nifios y adolescentes con
discapacidades multiples y profundas: propuestas para su evaluacion. Siglo Cero,
45(1), 56-69.

Goémez, L. E., Verdugo, M. A. y Arias, B. (2010). Calidad de vida individual: avances en su
conceptualizacion y retos emergentes en el ambito de la discapacidad. Psicologia

Conductual, 18(3), 453-472.

Goémez, L. E.,, Verdugo, M. A, Arias, B. y Arias, V. (2011). A comparison of alternative
models of individual quality of life for social service recipients. Social Indicators

Research, 101, 109-125. doi: 10.1007/s11205-010-9639

Gomez-Vela M. y Verdugo, M. A. (2009). Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vida en
Alumnos Adolescentes (CCVA). Madrid: CEPE.

317



Referencias

Gonzdlez, N., Abad, J. y Lévy, J.P. (2006). Normalidad y otros supuestos en analisis de
covarianzas. En ]. Lévy (Ed.), Modelizacién con estructuras de covarianzas en

ciencias sociales. La Coruiia: Netbiblo.

Goodey, C. F. (2005). Blockheads, roundheads, pointed heads: Intellectual disability and
the brain before modern medicine. Journal of the History of the Behavioral Sciences,

41,165-183. doi: 10.1002/jhbs.20081

Gottfredson, L. S. (2002). G: Highly general and highly practical. En R. ]. Sternberg y E. L.
Grigorenko (Eds.), The general factor of intelligence: How general is it? (pp. 331-
380). Mahwah, NJ: Erlbaum.

Gould, A. (1998). The Service Need Assessment Profile. Version 1.0. [Computer Software and
Manual]. Sydney, New South Wales: ATG and associates Pty Ltd.

Greenspan, S. (1997). Dead manual walking? Why the 1992 AAMR definition needs
redoing. Education and Training in Mental Retardation and Developmental

Disabilities, 32(2), 179-190.

Greenspan, S. (1999). A contextualism perspective on adaptive behavior. En R. L. Schalock
(Eds.), Adaptive behavior and its measurement: Implications for the field of mental
retardation (pp. 61-80). Washington, DC: American Association on Mental

Retardation.

Greenspan, S. (2006). Mental retardation in the real world: Why the AAMR definition is not
there yet. En H. N. Switzky y S. Greenspan (Eds.), What is Mental Retardation: Ideas
for an evolving disability (ed. rev. pp.165-183). Washington, DC: American

Association on Mental Retardation.

Greenspan, S. (2012). How do we know when it’s raining out? Why existing conceptions of
intellectual disability are all (or mostly) wet. Psychology in Intellectual and
Developmental Disabilities 37 (2), 4-8.

Greenspan, S. y Driscoll, ]. (1997). The role of intelligence in a broad model of personal
competence. En D. P. Flanagan y P. T. Harrison (Eds.), Contemporary intellectual

assessment: Theories, tests and issues (pp. 131-150). Nueva York: Guilford Press.

Greenspan, S. y Grandfield, J. M. (1992). Reconsidering the construct of mental retardation:
Implications of a model social competence. American Journal of Mental Retardation,

96(4), 442-453.

318



Tesis Doctoral

Greenspan, S., Loughlin, G. y Black, R. S. (2001). Credulity and gullibility in persons with
developmental disorders: A framework for future research. International Review of

Research in Mental Retardation, 24, 101-135. doi:10.1016/S00747750(01)800070.

Greenspan, S. y Love, P. E. (1997). Social intelligence and developmental disorder: Mental
retardation, learning disabilities, and autism. En W. E. MacLean (Eds.), Elli’s
handbook of mental deficiency, psychological theory and research (pp. 311-

342).Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum Associates Publishers.

Greenspan, S. y Switzy, H. N. (2003). Forty years of American Association on Mental
Retardation manuals. En H. N. Switzky y S. Greenspan (Eds.), What is mental
retardation? Ideas for an evolving disability definition (pp. 38-63). Washington, DC:

American Association on Mental Retardation.

Greenspan, S., Switzky, H. N. y Granfield, ]. M. (1996). Everyday intelligence and adaptive
behavior: A theoretical framework. En J. W. Jacobson y ]. A. Mulick (Eds.), Manual of
diagnosis and professional practice in mental retardation (pp.127-135).Washington,

DC: American Psychological Association.

Grossman, H. J. (1973). Manual on terminology and classification in mental retardation.

Washington, DC: American Association on Mental Deficiency.

Grossman, H. ]J. (1983). Classification in mental retardation. Washington, DC: American

Association on Mental Deficiency.

Grupo de Atencion Temprana (2000). Libro Blanco de la Atencién Temprana. Madrid: Real

Patronato sobre Discapacidad.

Grupo de Atencion Temprana (2005). Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la

Atencién Temprana. Madrid: Real Patronato sobre Discapacidad.

Guillén, V. (2014). Evaluacién de la intensidad de apoyos en nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual y su relacion con la conducta adaptativa. Trabajo de Grado

no publicado. Universidad de Salamanca.

Guillén, V., Verdugo, M. A. y Arias B. (2012). Evaluacién de las necesidades de apoyo en
nifios y adolescentes con discapacidad intelectual. Estudio preliminar. En AMPANS,
IV Premios de Investigacion e Innovacion sobre Personas con Discapacidad

Intelectual. Trabajados Premiados 2012 (pp. 5-98). Manresa: AMPANS.

319



Referencias

Guillén, V., Verdugo, M. A,, Arias B. y Vicente, E. (en prensa). Desarrollo de una escala de
evaluaciéon de necesidades de apoyo de nifios y adolescentes con discapacidad

intelectual. Anales de Psicologia.

Guillén, V., Verdugo, M. A,, Arias B. y Vicente, E. (2013). Influencia de los problemas de salud
mental en las necesidades de apoyo de los niiios y adolescentes con discapacidad
intelectual. Comunicacién presentada el 14 de Noviembre, en el X Seminario de
Actualizacién metodolégica en Investigaciéon en Discapacidad (IX SAID) y XII

Jornadas de la AEN de Salud Mental, Salamanca.

Guscia, R,, Harries, ]., Kirby, N., Nettelbeck, T. y Taplin, ]J. (2005). Reliability of the Service
Need Assessment Profile (SNAP): A measure of support for people with
disabilities. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 30, 24-30. doi:
10.1080/13668250500033144

Guscia, R, Harries, J., Kirby, N., Nettelbeck, T. y Taplin, J. (2006). Construct and criterion
validities of the Service Need Assessment Profile (SNAP): A measure of support for
people with disabilities. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 31 (3),
148-155. doi: 10.1080/13668250600876442

Hagtvet, K. A. y Nasser, F. M. (2004). How well do item parcels represent conceptually
defined latent constructs? A two-facet approach. Structural Equation Modeling: A
Multidisciplinary Journal, 11, 168-193. doi: 10.1207/s15328007sem1102_2

Hahn, H. (1993). The Political Implications of Disability Definitions and Data. Journal of
Disability Polity Studies, 4 (2), 41-52. doi: 10.1177/104420739300400203

Hair, |. F,, Black, B., Babin, B, J., Anderson, R. E. y Tatham, R. L. (2006). Multivariate Data
Analysis (6a ed.). Upper Saddle River, NJ: Pearson Education Inc.

Hambleton, R. K. (1996). Adaptacion de tests para su uso en diferentes idiomas y culturas:
fuentes de error, posibles soluciones y directrices practicas. En ]. Muiiiz (Coord.),

Psicometria (pp. 207-238). Madrid: Universitas.

Hambleton, R. K. y Bollwark, J. (1991). Adapting tests for use in different cultures:
Technical issues and methods. Bulletin of thelnternational Test Commission, 18, 3-

32.

Hambleton, R. K. y Jones, R. W. (1993). Comparison of classical test theory and item

response theory and their applications to test development. Educational

320



Tesis Doctoral

Measurement: Issues and Practice, 12(3), 38-47. doi: 10.1111/j.1745-
3992.1993.tb00543.x

Hambleton, R. K., Swaminathan, H. y Rogers, H. ]. (1991). Fundamentals of item response

theory. Newbury Park, CA: Sage.

Hammill, D. D., Brown, L. y Bryant, B. R. (1992). Evaluating the technical characteristics of

tests: A consumer guide to tests in print (2a ed.). Austin, Tx: Pro-Ed.

Harré, R. y Lamb, R. (1988). The encyclopedic dictionary of psychology. Oxford, England:
Blackwell.

Harries, J., Guscia, R, Kirby, N., Nettelbeck, T. y Taplin, J. (2005). Support needs and
adaptive behaviors. American Journal on Mental Retardation, 110(5), 393-404. doi:
10.1352/0895-8017(2005)110[393:SNAAB]2.0.CO;2

Harrison, P. L. y Oakland, T. (2003). Adaptive Behavior Assessment System — Second Edition
(ABAS II). San Antonio, TX: The Psychological Corporation.

Hatcher, L. (2006). A step-by-step approach to using SAS for factor analysis and structural
equation modeling. Cary, N]: The SAS Institute.

Hayden, M. F. y Neils, T. (2002). Self-advocacy. En R. L. Schalock, P.C. Baket y M. D. Croser
(Eds.), Embarking on a new century: Mental Retardation at the end of the 20th
century (pp. 221-234). Washington DC: American Association on Mental

Retardation.

Heber, R. (1959). A manual on terminology and classification in mental retardation.

American Journal on Mental Deficiency Monographs, 64(2).

Heber, R. (1961). A manual on terminology and classification on mental retardation (ed.

rev.). Washington, DC: American Association on Mental Deficiency.
Hennike, J. M. (2002). NC-SNAP. Exceptional Parent, 32(9), 56-58.

Hennike, ]. M., Myers, A. M., Realon, R. E. y Thompson, T. (2002). Developmental Disabilities
Support Needs Assessment Profile. Butner, NC: Murdoch Centre Foundation.

Hennike, ]. M., Myers, A. M., Realon, R. E. y Thompson, T. (2006). Development and
validation of a needs-assessment instrument for persons with developmental
disabilities. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 18(2), 201-217. doi:
10.1007/s10882-006-9012-x

Hernandez, F.L. (1995). Bases metodoldgicas de la investigacion educativa. Barcelona: PPU.

321



Referencias

Hershberger, S. L. (2003). The growth of structural equation modeling: 1994-2001.
Structural Equation Modeling, 10(1), 35-46. doi: 10.1207/S15328007SEM1001_2

Horn, J. L. y Cattell, R. B. (1966). Refinement and test of the theory of fluid and crystallized
intelligence. Journal of Educational Psychology, 57(5), 253-270. doi:
10.1037/h0023816

Howard Research (2007). Need-based assessment tools environmental scan and literature
review. Persons with developmental disabilities. Recuperado de:
http://humanservices.alberta.ca/documents/pdd-sis-environmental-scan-

literature-review.pdf

Hu, L. y Bentler, P. M. (1999). Cutoff criteria for fit indexes in covariance structure
analysis: Conventional criteria versus new alternatives. Structural Equation

Modeling, 6, 1-55. doi: 10.1080/10705519909540118

Hughes, C., Thompson, ]. R. y Wehmeyer, M. (2011). Development and Validation of the
Supports Intensity Scale (SIS) for Children. Project funded by the U.S. Department of
Education Institute of Educational Sciences (07/01/11 -06/30/15).

Hunter, S. y Ridley, ]J. (2007). Supported employment in Scotland: Some issues from
research and implications for development. Learning Disability Review, 12(2), 3-13.

doi: 10.1108/13595474200700012

Ibafiez, A. (2009). Adaptacién espariola de la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS:
Adecuacion psicométrica y estructura factorial. (Tesis doctoral no publicada).

Universidad de Salamanca, Salamanca.

Instituto de Medicina (1991). Disability in America: Toward a national agenda for

prevention. Washington, DC: National Academy Press.

Jacobson, ]J. W (1994). Review of Mental Retardation: Definition, Classification, and

systems of supports. American Journal of Mental Retardation, 98, 539-541.

Jacobson, ]. W. y Mulick, J. A. (Eds.) (1996). Manual of diagnosis and professional practice

in mental retardation. Washington, DC: American Psychological Association.

Janssen, C. G., Schuengel, C. y Stolk, J. (2005). Perspectives on quality of life of people with
intellectual disabilities: interpretation of discrepancies between clients and
caregivers. The Quality of Life Research, 14(1), 57-69. doi: 10.1007/s11136-004-
1692-z

322


http://humanservices.alberta.ca/documents/pdd-sis-environmental-scan-literature-review.pdf
http://humanservices.alberta.ca/documents/pdd-sis-environmental-scan-literature-review.pdf

Tesis Doctoral

Jenaro, C., Cruz, M., Pérez, M. C., Robaina, N. y Vega, V. (2011). La utilizacién de la Escala de
Intensidad de Apoyos con poblaciones psiquiatricos: Propiedades psicométricas y
utilidad para la planificacién de prestacion de servicios. Archives of Psychiatric

Nursing, 25(5), 9-17. doi: 10.1016/j.apnu.2011.05.002.

Jenaro, C., Verdugo, M. A, Caballo, C., Balboni, G., Lachapelle, Y. y Otrebski, W. (2005).
Cross-cultural study of person-centered quality of life domains and indicators: A
replication. Journal of Intellectual Disability Research, 49, 734-739. doi:
10.1111/j.1365-2788.2005.00742.x

Jiménez, A. y Huete, A. (2010). Politicas publicas sobre discapacidad en Espafia. Hacia una

perspectiva basada en los derechos. Politica y Sociedad, 47(1), 137-152.

Jiménez, P. (2009). Adaptacién al contexto espariol de la SIS for Children de la AAIDD.

Trabajo de Grado no publicado. Universidad de Salamanca.

Jones, L. V. y Thissen, D. (2007). A history and overview of psychometrics. En C.R. Rao y S.
Sinharay (Eds), Handbook of Statistics, vol. 26 (pp. 1-22). Amsterdam: Elsevier

Jordan de Urries, F. B, Leoén, D. Hidalgo, F., Martinez, S. y Santamaria, M. (2014).
Aproximacion al andlisis coste-beneficio entre empleo con apoyo y otros centros
especiales de empleo mediante simulacién comparativa con 24 trabajadores.

Revista Espaiiola de Discapacidad, 2(1), 33-50. doi: /10.5569/2340-5104.02.01.02

Joreskog, K. G. (1993). Testing structural e quation models. En K. A. Bollen y J. S. Lang
(Eds.), Testing structural equation models (pp. 294-316). Newbury Park, CA: Sage.

Joreskog, K. G. y Sorbom, D. (1996). LISREL 8: User’s Reference Guide. Chicago, IL: Scientific

Software International.

Joreskog, K. G. y Sorbom, D. (2006). LISREL 8.80 for Windows [Computer Software].

Lincolnwood, IL: Scientific Software International, Inc.

Kaiser, H. F. (1960). The application of electronic computers to factor analysis. Educational

and Psychological Measurement, 20, 141-151. doi: 10.1177/001316446002000116

Kamphaus, R. W. (1987). Conceptual and psychometric issues in the assessment of

adaptive behavior. Journal of Special Education, 21(1), 27-35.
Kanner, L. (1957). Child psychiatry (3a ed.). lllinois: Charles E. Merrill.

Kaufman A. S. y Kaufman N. L. (1997). Bateria de Evaluacién de Kaufman para Nifios.
Manual técnico. Madrid: TEA.

323


http://www.sciencedirect.com/science/journal/08839417
http://www.sciencedirect.com/science/journal/08839417

Referencias

Kearny, D. S. y Healy, O. (2011). Investigating the relationship between challenging
behavior, co-morbid psychopathology and social skills in adults with moderate to
severe intellectual disabilities in Ireland. Research in Developmental Disabilities, 32,

1556-1563. doi: 10.1016/j.ridd.2011.01.053

Keith, K. D. y Schalock, R. L. (Eds.) (2000). Cross-cultural perspectives on quality of life.

Washington DC: American Association on Mental Retardation.

Keeney, R. L. y Raiffa, H. (1976). Decisions with multiples objectives: Preferences and value

tradeoff. Nueva York: John Wiley.

Kishi, G., Teelucksingh, B., Zollers, N., Park-Lee, S. y Meyer, L. (1988). Daily decision-
making in community residences: A social comparison of adults with and without

mental retardation. American Journal on Mental Retardation, 92(5), 430 - 435.
Kline, P. (1983). Personality: Measurement and theory. London: Hutchinson.

Kline, R. B. (2010). Principles and practice of structural equation modeling (3a ed.). New
York: Guilford Press.

Kolen, M. J. (1981). Comparison of traditional and item response theory methods for
equating tests. Journal of Educational Measurement, 18, 1-11. doi: 10.1111/j.1745-
3984.1981.tb00838.x

Kotler, P. (1982). Marketing for Non-profit Organizations (2a ed.). New Jersey: Prentice-
Hall.

Kotler, P., Armstrong, G., Wong, V. y Saunders, ]. (2008). Principles of Marketing (5a ed.

europea). London: Pearson Education International.

Kreitler, S. y Kreitler, M. M. (2006). Multidimensional quality of life: a new measure of
quality of life in adults. Social Indicators Research, 76, 5-33. doi:
10.1007/s11205-005-4854-7

Kuppens, S., Bossaert, G., Buntinx, W., Molleman, C. y van den Abeele, A. (2010). Factorial
Validity of the Supports Intensity Scale (SIS). American Journal on Intellectual and
Developmental Disabilities, 115, 327-339. doi: 10.1352/1944-7558-115.4.327

Laluvein, J. (2010). School inclusion and ‘community of practice”. Internacional Journal of

Inclusive Education, 14(1), 35-48. doi: 10.1080/13603110802500950

Lambert, N., Nihira, K. y Leland, H. (1993). AAMR Adaptive Behavior Scales—School?.
Examiner’s Manual (2a ed.). Austin, TX: Pro-Ed.

324



Tesis Doctoral

Lamoureux-Hébert, M., y Morin, D. (2009). Translation and Cultural Adaptation of the
Supports Intensity Scale in French. American Journal on Intellectual and

Developmental Disabilities, 114, (1), 61-66. doi: 10.1352/2009.114:61-66

Landesman, S. y Ramey, C. (1989). Developmental psychology and mental retardation:
Integrating scientific principles with treatment practices. American Psychologist,

44, 409-415.

Landis, ]. y Koch, G. (1977). The measurement of observer agreement for categorical data.

Biometrics, 33, 159-174.

Larson, S. Lakin, C., Anderson, L. y Kwak, N. (2001). Characteristics of and service use by
persons with MR/DD living in their own homes or with family members: NHIS-D
Analysis (MR/DD Data Brief, 3, I). Minneapolis: Institute on Community Integration,

University of Minnesota.

Lecavalier, L., Tasse, M. ]. y Levesque, S. (2002). Assessment of mental retardation by
school psychologists. Canadian Journal of School Psychology, 17(1), 97-107.
doi:10.1177/(082957350201700108

Lévy, J. P. y Varela, ]J. (Coord.), Modelizacién con Estructuras de Covarianzas en Ciencias
Sociales. Temas Esenciales, Avanzados y Aportaciones Especiales. A Corufa:

Netbiblo.

Linacre, ]. M. (2002). Optimizing rating scale category effectiveness. Journal of Applied
Measurement, 3(1), 85-106.

Linacre, J. M. (2005). Dichotomous and politomous category information. Rasch

Measurement Transactions, 19, 1005-1006.

Linacre, J. M. (2008). Winsteps. Rasch measurement computer program (versién 3.68)

[Programa informatico]. Chicago, IL: Winsteps.com.

Linn, R. L. y Gronlund, N. E. (2000). Measurement and assessment in teaching (8a ed.).
Upper Saddle River, NJ: Prentice-Hall.

Little, T. D., Cunningham, W. A,, Shahar, G. y Widaman K. F. (2002). To parcel or not to
parcel: Exploring the question, weighing the merits. Structural Equation Modeling,

9,151-173. doi: 10.1207/S15328007SEM0902_1

325



Referencias

Little, T. D., Rhemtulla, M., Gibson, K. y Schoemann, A. M. (2013). Why the items versus

parcels controversy needn’t be one. Psychological Methods, 18(3), 285-300. doi:
10.1037/a0033266

Llewellyn, G., Parmenter, T., Chan, J., Riches, V. y Hindmarsh, G. (2005). I-CAN: Instrument
to classify support needs for people with disability. Sydney: University of Sydney.

Lomax, G. R. (1982). A guide to LISREL-type structural equation modeling. Behavior

Research Methods and Instrumentation, 14, 1-8.
Lord, F. M. (1952). A theory of test scores. Psychometric Monograph, 7.

Lorenzo-Seva, U. y Ferrando, P. ]J. (2006). FACTOR: A computer program to fit the
exploratory factor analysis model. Behavioral Research Methods, Instruments and

Computers, 38(1), 88-91.

Luckasson, R., Borthwick-Duffy, S., Buntinx, W. H. E., Coulter, D. L., Craig, E. M., Reeve, A,
...Tassé, M. (2002). Mental Retardation: Definition, classification, and systems of

supports (10a ed.). Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Luckasson, R., Coulter, D. A,, Polloway, E. A, Reiss, S., Schalock, R. L., Snell, M. E,, ...Stak, ]. A.
(1992). Mental Retardation: Definition, classification, and systems of supports (9a

ed.). Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Luckasson, R. y Reeve, A. (2001). Naming, defining, and classifying in mental retardation.
Mental Retardation, 39, 47-52. doi: 10.1352/0047-6765(2001)039<0047-
:NDACIM>2.0.CO;2.

Luckasson, R., Schalock, R. L., Snell, M. E. y Spitalnik, D. M. (1996). The 1992 AAMR
definition and preschool children: Response from the committee on terminology

and classification. Mental Retardation, 34, 247-253.

MacCallum, R. C. y Austin, ]J. T. (2000). Applications of structural equation modeling in
psychological research. Annual Review of Psychology, 51, 201-222.

MacMillan, D. L., Gresham, E. M. y Siperstein, G. N. (1993). Conceptual and psychometric
concerns about the 1992 AAMR definition of mental retardation. American Journal

of Mental Retardation, 98(3), 325-335. doi: 10.1146/annurev.psych.51.1.201

Mangrulkar, L., Whitman, C. V. y Posner, M. (2001). Life Skills Approach to Child and
Adolescent Healthy Human Development. Washington, DC: PAHO.

326



Tesis Doctoral

Marti-Costa, S., y Serrano-Garcia (1993). Needs assessment and community development:
An ideological perspective. Prevention in Human Services, 3, 75-83. doi:

10.1300/J293v02n04_05

Martinez-Arias, M. R. (1995). Psicometria: Teoria de los tests psicolégicos y educativos.

Madrid: Sintesis.

Martinez-Arias, M. R. (1999). Los avances de la psicometria y la construccién de test. En F.

Silva (ed.), Avances en evaluacion psicolégica (pp. 9-73). Valencia: Promolibro.

Martinez-Arias, M. R., Hernandez, M. ]. y Hernandez, M. V. (2006). Psicometria. Madrid:

Alianza.

Martinez-Figueira, E. (2013). Una mirada hacia la inclusién: barreras en el camino a la
participacion. Perspectiva Educacional, 52(2), 177-200. doi: 10.4151/07189729-
Vol.52-Iss.2 Art.101

Martorell, ]. (1994). Programa de empleo con apoyo, experiencia de integracion laboral en
la empresa ordinaria con minusvalia. En M. C. Ortiz (Coord.) Integracion socio-
laboral de las personas con minusvalia (pp. 315-326). Madrid: Fundacién Mapfre

Medicina.
Maslow, A. (1943). A Theory of Human Motivation. Psychological Review, 50(4), 370-396.

Massoubre, C. Lang, F. Jaeger, B., Jullien M. y Pellet, ]J. (2002). La traduction des
questionnaires des tests: Techniques et problemes. Revue Canadienne de

Psychiatrie, 47, 63-69.

Masters, G. N. (1982). A Rasch model for partial credit scoring. Psychometrika, 47(2),149-
174. doi: 10.1007 /BF02296272.

McCarthy, D. (2006) Escalas McCarthy de aptitudes y psicomotricidad para nifios. Madrid:
TEA.

McConachie, H., Colver, A. F, Forsyth, R. ], Jarvis, S. N. y Parkinson, K. N. (2006).
Participation of disabled children: how should it be characterised and measured?

Disability and Rehabilitation, 28(18), 1157-1164.

Meade, A. W. y Kroustalis, C. M. (2006). Problems with item parceling for confirmatory
factor analytic tests of measurement invariance. Organizational Research Methods,

9,369-403.

327



Referencias

Mercer, J. (1992). The impact of changing paradigm of disability on mental retardation in
the year 2000. En L. Rowitz (Ed.), Mental retardation in the year 2000 (pp. 15-38).
Nueva York: Springer-Verlag.

Meyers, C., Nihira, K. y Zetlin, A. (1979). The measurement of adaptive behavior. En N. R.
Ellis (Ed.), Handbook of mental deficiency: Psychological theory and research (2aed.,
pp. 431-481). Hillsdale, NJ: Lawrence Erlbaum Associates.

McKillip, J. (1987). Need analysis: Tools for the human services and education. Newbury
Park, CA: Sage.

Montero, D. (1993). Evaluacién de la conducta adaptativa en personas con discapacidades.

Adaptacién y validacion del ICAP. Bilbao: Mensajero.

Montero, D. (2003). Conducta adaptativa y discapacidad aqui y ahora: Algunas propuestas
para la mejora de la practica profesional. En M. A. Verdugo y F. B. Jordan de Urries
(Eds.), Investigacidn, innovacion y cambio. V Jornadas Cientificas de Investigacién

sobre Personas con Discapacidad (pp. 257-271). Salamanca: Amaru.

Montero, D. y Fernandez-Pinto, 1. (2013). ABAS-II. Sistema de evaluacion de la conducta
adaptativa. Madrid: TEA.

Morifia, A. (2004). Teoria y prdctica de la educacion inclusiva. Archidona. Aljibe.

Morizot, ]J.,, Ainsworth, A. T. y Reise, S. P. (2007). Toward modern psychometrics.
Application of item response theory models in personality research. En R. W.
Robins, R. C. Fraley y R. F. Krueger (Eds.), Handbook of Research Methods in
Personality Psychology (pp. 407-423). Nueva York: Guilford Press.

Morreau, L. E. y Bruininks, R. H. (1991). Checklist of Adaptive Living Skills. Manual. Allen,
TX: DLM Teaching Resources.

Morreau, L. E. Bruininks, R. y Montero, D. (2002). Inventario de destrezas adaptativas

(CALS). Manual. Bilbao: Mensajero.

Muntaner, J. J. (2010). De la integracion a la inclusién: un nuevo modelo educativo. En P.
Arnaiz, M. Hurtado y F. Soto (Coords.). 25 arfios de Integracion escolar en Espania:
tecnologia e inclusion en el dmbito educativo, laboral y comunitario. Murcia:

Consejeria de Educacién, Formacién y Empleo.

Mufiiz, ]. (1990). Teoria de Respuesta a los Items: un nuevo enfoque en la evaluacién

psicolégica y educativa. Madrid: Pirdmide.

328



Tesis Doctoral

Mufiiz, ]. (1997). Introduccién a la Teoria de Respuesta a los [tems. Madrid: Pirdmide.
Muiiiz, J. (2003). Teoria Cldsica de los Tests. Madrid: Piramide.

Muiiiz, ]., Elousa, P. y Hambleton, R. K. (2013). Directrices para la traduccion y adaptaciéon

de los test (2a ed.). Psycothema, 25(2), 151-157. doi: 10.7334 /psicothema2013.24

Muiiiz, J]. y Hambleton, R. K. (1996). Directrices para la traduccién y adaptaciéon de los

tests. Papeles del Psicélogo, 66, 63-70.

Naciones Unidas (1948). Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Recuperado de:

http://www.un.org/es/documents/udhr/

Naciones Unidas (1971). Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental. Recuperado de:

http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs sp.asp?type=conven

Naciones Unidas (1989). Convencién sobre los Derechos de los Nifios. Recuperado de:

http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs sp.asp?type=conven

Naciones Unidas (1993). Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad. Recuperado de:

http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs sp.asp?type=conven

Naciones Unidas (2006). Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Recuperado de:

http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs sp.asp?type=conven

Naglieri, J. A. y Das, ]. P. (1997). Cognitive Assessment System: Interpretive Handbook.
Chicago: Riverside Publishing Company.

Nasser, F. y Takahashi, T. (2003). The effect of using item parcels on ad hoc goodness-of-fit
indexes in confirmatory factor analysis: An Example using Sarason’s reactions to
tests. Applied Measurement in Education, 16(1), 75-97. doi: 10.1207/S153248-
18AME1601_4

Navas, P. (2012). Desarrollo y calibracion de una escala de conducta adaptativa mediante
modelos de Teoria de Respuesta a los [tems. (Tesis doctoral no publicada).

Universidad de Salamanca, Salamanca.

Navas, P., Gémez, L. E.,, Verdugo, M. A. y Schalock, R. L. (2012) Derechos de las personas
con discapacidad intelectual: implicaciones de la convenciéon de naciones unidas.

Siglo Cero, 43(3), 7-28.

329


file:///C:/Documents%20and%20Settings/Usuario/Datos%20de%20programa/Microsoft/Word/www.un.org/es/documents/udhr/
http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs_sp.asp?type=conven
http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs_sp.asp?type=conven
http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs_sp.asp?type=conven
http://www.un.org/spanish/documents/instruments/docs_sp.asp?type=conven

Referencias

Navas, P., Verdugo, M. A, Arias, B. y Gomez, L. E. (2010). La conducta adaptativa en
personas con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 41(3), 235, 28-48.

Navas, P, Verdugo, M. A, Arias, B. y Gomez, L. E. (2012). Development of an instrument for
diagnosing significant limitations in adaptive behavior in early childhood. Research

in Developmental Disabilities, 33(5), 1551-1559. doi: 10.1016/j.ridd.2012.03.006

Nering, M. y Ostini, R. (2010). Handbook of polytomous item response theory models. Nueva
York: Routledge.

Nieckerns, J. M., Purga, A. ], y Noriega, P. P. (1980). Research methods for needs assessment.

Washington, DC: University Press of America.

Nihira, K., Foster, R., Shellhaas, M. y Leland, H. (1967). AAMD Adaptive Behavior Checklist.

Washington, DC: American Association on Mental Deficiency.

Nota, L., Ferrari, L., Soresi, S. y Wehmeyer, M. L. (2007). Self-determination, social abilities,
and the quality of life of people with intellectual disabilities. Journal of Intellectual
Disability Research, 51, 850-865. doi:10.1111/j.1365-2788.2006.00939.x

Nunnally, J. C. y Bernstein, 1. H. (1994). Psychometric theory (3a Ed.). Nueva York: McGraw
Hill.

O’Brien, J. (2004). If person-centred did not exist, valuing people would require its
invention. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 17(1), 11-15. doi:
10.1111/j.1468-3148.2004.00178.x

Organizacion Mundial de la Salud (1948). Manual of the International statistical

classification of disease, injuries and causes of death (6a ed.). Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (1955). Manual of the International statistical

classification of disease, injuries and causes of death (7a ed.). Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (1967). Manual of the International statistical

classification of disease, injuries and causes of death (6a ed.). Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (1978). Manual of the International statistical

classification of disease, injuries and causes of death (9a ed.). Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (1980). International Classification of Impairments,
Disabilities, and Handicaps. A manual of classification relating to the consequences of

disease. Ginebra: Autor.

330


http://www.sciencedirect.com/science/journal/08914222
http://www.sciencedirect.com/science/journal/08914222

Tesis Doctoral

Organizacion Mundial de la Salud (1993). Manual of the International statistical

classification of disease, injuries and causes of death (10a ed.). Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (2001). International Classification of Functioning,

Disability and Health. Ginebra: Autor.

Organizacion Mundial de la Salud (2007). International Classification of Functioning,

Disability and Health: Children and Youth version. Ginebra: Autor.

Orgaz, B. (2008). Introduccion a la metodologia SEM: Concepto y propdsitos
fundamentales. En M. A. Verdugo, M. Crespo, M. Badia y B. Arias (Eds.), Metodologia
de investigacion sobre discapacidad. Introduccién al uso de las ecuaciones

estructurales (pp. 13-28). Salamanca: Publicaciones del INICO.

Ostini, R. y Nering, M. L. (2006). Polytomous item response theory models. Thousand Oak,
CA: Sage.

Palacios, A. (2008). El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacién y plasmacion

en la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid: Cinca.

Palacios, A., Romanach, J. (2006) EI modelo de la diversidad. La Bioética y los Derechos
Humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad

funcional. Espana: Ediciones Diversitas- AIES.

Parkitny, L., Mcauley, J. H.,, Walton, D., Pena-Costa, L. O., Refshauge, K. M., Wand, B. M,,
..Moseley, G. L. (2011). Rasch analysis supports the use of the depression, anxiety,
and stress scales to measure mood in groups but not in individuals with chronic
low back pain. Journal of Clinical Epidemiology, 66 (2), 189-198. doi: 10.1016-
/j-jclinepi.2011.05.010

Parsons, M. B., McCarn, J. E. y Reid, D. H. (1993). Evaluating and increasing meal-related
choices throughout a servic setting for people with severe disabilities. Journal of
the Association for Persons with Severe Handicaps, 18, 253-260. doi: 10.1177/154-
079699301800408

Pereda, S. (1987). Psicologia Experimental: | Metodologia. Madrid: Piramide.

Pérez, M. P. (1991). Como detectar las necesidades de intervencién socioeducativa. Madrid:

Narcea.

Peters, C. C. y Van Voorhis, W. R. (1940). Statistical procedures and their mathematical
bases. New York: McGraw-Hill.

331



Referencias

Petito, F. y Cummins, R. A. (2000). Quality of life in adolescence: the role of perceived
control, parenting style and social support. Behaviour Change, 17(3), 196-207. doi:
10.1375/bech.17.3.196

Petry, K., Maes, B. y Vlaskamp, C. (2005). Domains of quality of life of people with profound
multiple disabilities: the perspective of parents and direct support staff. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 18, 35-46. doi:_10.1111/j.1468-
3148.2004.00209.x

Petry, K., Maes, B. y Vlaskamp, C. (2007). Support characteristics associated with the
quality of life of people with profound intellectual and multiple disabilities: the
perspective of parents and direct support staff. Journal of Policy and Practice in

Intellectual Disabilities, 4, 104-110. doi: 10.1111/j.1741-1130.2007.00107 x

Pitz, G. F. y McKillip, U. (1984). Decisions analysis for program evaluators. Newbury Park,
CA: Sage.

Pledger, C. (2003). Discourse on disability and rehabilitation issues: Opportunities for
psychology. American Psychologist, 58, 279-284. doi: 10.1037/0003-066X.58.4.279

Prieto, G. y Delgado, A. R. (2000). Utilidad y representaciéon en la psicometria actual.
Metodologia de las Ciencias del Comportamiento, 2(2), 111-127.

Prieto, G. y Delgado, A. R. (2003). Andlisis de un test mediante el modelo de Rasch.
Psicothema, 15(1), 94-100.

Prieto, G. y Delgado, A. (2010). Fiabilidad y validez. Papeles del Psicélogo, 31(1), 67-74.

Prieto, G. y Dias, A. (2004). Uso del modelo de Rasch para poner en la misma escala las

puntuaciones de distintos tests. Actualidades en Psicologia, 19(106) ,5-23.

Puig de la Bellacasa, R. (1990). Concepciones, paradigmas, y evolucion de las mentalidades
sobre la discapacidad. En Discapacidad e informacién (pp. 63-96). Madrid: Real

Patronato de Prevencion y de Atencién a Personas con Minusvalia.

Rahtz, D. R, Sirgy, M. ].y Lee, D. ]. (2004). Further validation and extension of the quality of
life/community-health care model and measures. Social Indicators Research, 69,

167-198. doi: 10.1023/B:SOCL.0000033592.58120.9b

Rapley, M. (2004). The social construction of intellectual disability. Cambridge, UK:

Cambridge University Press.

332



Tesis Doctoral

Rasch, G. (1960). Probabilistic models for some intelligence and attainment tests.

Copenhague, Dinamarca: Danish Institute for Educational Research.

Ravens-Sieberer, U., Auquier, P., Erhart, M., Gosch, A., Rajmil, L., Bruil, L, ...The European
KIDSCREEN Group (2007). The KIDSCREEN-27 quality of life measure for children
and adolescents: psychometric results from a cross-cultural survey in 13 European
countries. Quality of Life Research, 16, 1347-1356. doi: 10.1111/j.1524-
4733.2007.00291.x

Reid, C. A. Kolakowsky-Hayner, S. A., Lewis, A. N. y Armstrong, A. ]. (2007). Modern
psychometric methodology: Applications of item response theory. Rehabilitation

Counselling Bulletin, 50(3), 177-188. doi: 10.1177/00343552070500030501

Reise, S. P. (1999). Personality measurement: issues viewed through the eyes of IRT. En S.
E. Embretson y S. L. Herschberger (eds.), The new rules of measurement: What every

psychology and educator should know (pp. 219-241). Mahwah, NJ: Erlbaum.

Renty, ]. y Roeyers, H. (2006). Quality of life in high-functioning adults with autism
spectrum disorder: The predictive value of disability and support characteristics.

Autism, 10, 511 -524. doi: 10.1177/1362361306066604

Riches, V., Parmenter, T., Llewellyn, G., Hindmarsh, G. y Chan, J. (2009a). I-CAN: A New
Instrument to Classify Support Needs for People with Disability: Part 1. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 22(4), 326-339. doi: 10.1111/j.1468-
3148.2008.00466.x

Riches, V., Parmenter, T., Llewellyn, G., Hindmarsh, G. y Chan, J. (2009b). The Reliability,
Validity and Practical Utility of Measuring Supports using the I-CAN Instrument:
Part 11. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities. 22(4), 340-353. doi:
10.1111/j.1468-3148.2008.00467.x

Rodriguez, S. y Ferreira, M. (2008): Diversidad funcional: sobre lo normal y lo patoldgico
en torno a la condicion social de discapacidad. Revista Internacional de Sociologia.

Recuperado de: http://www.um.es/discatif/TEORIA/DF SRDyMAVE.pdf

Rojas, A. ], Gonzalez, A, Padilla, J. L. y Pérez, C. (2000). Comparacion de estrategias de
ajuste de los datos al modelo de crédito parcial. Psicothema, 12 (2), 296-302.

Rojas, A. ]. y Pérez, C. (2001). Nuevos modelos para la medicién de actitudes. Valencia:

Promolibro.

333


http://www.um.es/discatif/TEORIA/DF_SRDyMAVF.pdf

Referencias

Romafiach, ]. (2010). Diversidad funcional y derechos humanos en Espafia: un reto para el
futuro. Revista Internacional de Eticas Aplicadas, 2, 71-87. Recuperado de:

http: //www.dilemata.net/revista/index.php/dilemata/article /view/20/20

Romanach, ]. y Lobato, M. (2005). Diversidad funcional, nuevo término para la lucha por la
dignidad en la diversidad del ser humano. Recuperado de:

http://www.forovidaindependiente.org/node/45

Rouse, M., Henderson, K. y Danielson, L. (2008). Concluding thoughts: on perspectives and
purposes of disability classification systems in education. En Florian, L., y
McLaughlin, M. ]. (Eds.), Disability classification in education: issues and perspectives

(pp- 263-269). Thousand Oaks, CA: Corwin Press.

Roy, A., Matthews, H., Clifford, P., Fowler, V. y Martin, D. M. (2002). Health of the Nation
Outcome Scales for People with Learning Disabilities (HoNOS-LD). British Journal
of Psychiatry, 180, 61-66. doi: 10.1192/pb.22.10.640

Sabeh, E., Verdugo, M. A., Prieto, G. y Contini, N. (2009). CVI-CVIP: Cuestionario de

evaluacion de la calidad de vida en la infancia. Madrid: CEPE.
Salvia, |. e Isseldyke, J. (1995). Assessment (6a ed.). Boston: Houghton Mifflin.

Sanders, K. Y. (2006). Overprotection and lowered expectations of persons with

disabilities: the unforeseen consequences. Work Reading Mass, 27(2), 181-188.

Sandoval, M., Lépez, M. L., Miquel, E., Duran, D., Giné, C. y Echeita, G. (2002). Index for
inclusion. Una guia para la evaluacién y mejora de la educacion inclusiva. Contextos

educativos, 5, 227-238.
SAS Institute (2007). SAS (version 9.13). [Programa informatico]. Cary, NC: SAS Institute.

Schalock, R. L. (1995a). Implicaciones para la investigacion de la definicion, clasificaciéon y

sistemas de apoyo de la AAMR de 1992. Siglo Cero, 26(1), 5-13.
Schalock, R. L. (1995b). Outcome-based evaluation. Nueva York: Plenum Press.

Schalock, R. L. (1996). Reconsidering the conceptualization and measurement of quality of
life. En R. Schalock (Ed.) Quality of life: Conceptualization and measurement, vol 1

(pp- 123-139). Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Schalock, R. L. (1999). Adaptive behavior and its measurement: Implications for the field of

mental retardation. Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

334


http://www.dilemata.net/revista/index.php/dilemata/article/view/20/20
file:///C:/Documents%20and%20Settings/Usuario/Datos%20de%20programa/Microsoft/Word/www.forovidaindependiente.org/node/45

Tesis Doctoral

Schalock, R. L. (2000). Three decades of quality of life. Focus on Autism and others
Developmental Disabilities, 15, 116-127. doi: 10.1177/108835760001500207

Schalock, R. L. (2004). The emerging disability paradigm and its implications for policy
and practice. Journal of Disability Policy Studies, 14, 204-215. doi: 10.1177/104-
42073040140040201

Schalock, R. L. (2011). The evolving understanding of the construct of intellectual
disability. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 36, 227-237. doi:
10.3109/13668250.2011.624087

Schalock, R. L., Borthwick-Duffy, S. A., Bradley, V. ]J., Buntinx, W. H. E, Coulter, D., Craig, E.
M., ..Yeager, M. H. (2010). Intellectual disability: Definition, classification, and
systems of supports (1la ed.). Washington, DC: American Association on

Intellectual and Developmental Disabilities.

Schalock, R. L., Borthwick-Duffy, S. A., Bradley, V. ]., Buntinx, W. H. E, Coulter, D., Craig, E.
M., ..Yeager, M. H. (2012). User’s guide (to accompany the 11th edition of
intellectual disability). Washington, DC: American Association on Intellectual and

Developmental Disabilities.

Schalock, R. L., Gardner, ]. F. y Bradley, V. ]. (2007). Quality of life for people with intellectual
and other developmental disabilities. Applications across individuals, organizations,
communities, and systems. Washington, DC: American Association on Intellectual

and Developmental Disabilities.

Schalock, R. L., Keith, K. D., Verdugo, M. A. y Gémez, L. E. (2010). Quality of life model
development in the field of intellectual disability. En R. Kober (Ed.), Quality of life
for people with intellectual disability. Nueva York: Springer.

Schalock, R. L. y Luckasson, R. (2004). AAMR’s definition, classification, and systems of
supports and its relation to international trends and issues in the field of
intellectual disabilities. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disability, 1,

136-146.doi: 10.1111/j.1741-1130.2004.04028.x

Schalock, R. L. y Luckasson, R. (2013a). What'’s at Stake in the Lives of People With
Intellectual Disability? Part I: The Power of Naming, Defining, Diagnosing,
Classifying, and Planning Supports. Intellectual and Developmental Disabilities, 51,
86-93. doi: 10.1352/1934-9556-51.2.086

335



Referencias

Schalock, R. L. y Luckasson, R. (2013b). What's at Stake in the Lives of People With
Intellectual Disability? Part II: Recommendations for Naming, Defining, Diagnosing,
Classifying, and Planning Supports. Intellectual and Developmental Disabilities, 51,
94-101. doi: 10.1352/1934-9556-51.2.094

Schalock, R. L., Luckasson, R. A., Shogren, K. A. BortwickDulffy, S., Bradley, V., Buntinx, W. H.
W., ...Yeager, M. H. (2007). The renaming of mental retardation: understanding the
change to the term intellectual disability. Intellectual and Developmental
Disabilities, 45(2), 116-124. doi: 10.1352/1934-9556(2007)45-[116:TROMRU]-
2.0.C0;2

Schalock, R. L., Thompson, |. R. y Tassé, M. ]. (Eds.) (2008). International Implementation
of the Supports Intensity Scale. Washington, DC: American Association on

Intellectual and Developmental Disabilities.

Schalock, R. L. y Verdugo, M. A. (2002). Quality of life for human service practitioners.

Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Schalock, R. L. y Verdugo, M. A. (2007). El concepto de calidad de vida en los servicios y

apoyos para personas con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 38, 21-36.

Schalock, R. L. y Verdugo, M. A. (2008). Quality of life: from concept to application in the
field of intellectual disabilities. Evaluation and Program Planning, 31, 181-190.

Schalock, R. L. y Verdugo, M. A. (2012). A leadership guide to redefining ID/DD
organizations: FEight successful change strategies. Baltimore, MD: Brookes

Publishing Co.

Schalock R. L. y Verdugo M. A. (2013a). The impact of the quality of life concept on the field
of intellectual disability. Intellectual and Developmental Disabilities, 51(4), 273-286.
doi: 10.1352/1934-9556-51.4.273

Schalock R. L. y Verdugo M. A. (2013b). The Transformation of Disabilities Organizations.
Intellectual and Developmental Disabilities, 51(4), 273-286. doi: 10.1352/1934-
9556-51.4.273

Schalock, R. L. y Verdugo, M. A. (2014). Quality of life as a change agent. En R. I. Brown y R.
M. Faragher (Eds.), Intellectual disability. Knowledge application to other social and
educational challenges (pp- 19-34). Hauppauge, NY: Nova Science Publishers.

336



Tesis Doctoral

Schalock, R. L., Verdugo, M. A., Bonham, G. S., Fantova, F. y van Loon, ]. (2008). Enhancing
personal outcomes: Organizational strategies, guidelines, and examples. Journal of
Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 5(4), 276-285. doi: 10.1111/j.1741-
1130.2007.00135.x

Schalock, R. L., Verdugo, M. A. y Gomez, L. E. (2011). Evidence-based practices in the field
of intellectual and developmental disabilities: An international consensus
approach. Evaluation and Program Planning, 34, 273-282. doi: 10.1016/j.eval-
progplan.2010.10.004

Schalock, R. L., Verdugo, M. A,, Jenaro, C., Wang, M., Wehmeyer, M., Xu, ]. y Lachapelle, Y.
(2005). Cross-cultural study of quality of life indicators. American Journal on

Mental Retardation, 110, 298-311.

Scheerenberger, R. (1983). A history of mental retardation: A quarter century of progress.
Baltimore, MD: Paul H. Brookes.

Schmeiser, C. B. y Welch, C. ]J. (2006). Test development. En R. L. Brennan (Ed.),
Educational measurement (4a ed., pp. 307-353). Washington DC: American Council

on Education.

Shevin, M. y Klein, N. (2004). The importance of choice-making skills for students with
severe disabilities. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities, 29(3),

161-168.doi: 10.2511/rpsd.29.3.161

Schippers, A. y van Boheemen, M. (2009). Family Quality of Life Empowered by
Family-Oriented Support. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities 6,

19-24.doi: 10.1111/j.1741-1130.2008.00195.x

Schroeder, S. R, Gertz, G. y Velazquez, F. (2002). Final project report: Usage of the term
‘mental retardation’: Language, image and public education. Lawrence: University

of Kansas, Center on Developmental Disabilities.

Seligman, M. (1998). Building human strength: Psychology’s forgotten mission. APA
Monitor, 29(1) 1.

Shogren, K. A. (2013). Considering context: An integrative concept for promoting
outcomes in the intellectual disability field. Intellectual and Developmental

Disabilities, 51 (2), 132-137. doi: 10.1352/1934-9556-51.2.132

337



Referencias

Shogren, K. A, Bradley, V. ]., Gomez, S. C., Yeager, M. H., Schalock, R. L., Borthwick-Duffy, W.
H. E, ..Wehmeyer, M. L. (2009). Public policy and the enhancement of desired
outcomes for persons with intellectual disability. Intellectual and Developmental

Disabilities, 47(4), 307-319.doi: 10.1352/1934-9556-47.4.307

Shogren, K. A., Luckasson, R. y Schalock, R. L. (2014). The definition of ‘context’ and its
application in the field of intellectual disability. Journal of Policy and Practice in

Intellectual Disabilities, 11(2), 109-116. doi: 10.1111/jppi. 12077

Shogren, K. A, Thompson, J. R.,, Wehmeyer, M. L., Chapman, T., Tasse, M. J. y McLaughlin, C.
A. (2014). Reliability and validity of the supplemental protection and advocacy
scale of the Supports Intensity Scale. Inclusion, 2(2), 100-109. doi: 10.1352/2326-
6988-2.2.100

Shogren, K. A. y Turnbull, H. R. (2010) Public Policy and Outcomes for Persons With
Intellectual Disability: Extending and Expanding the Public Policy Framework of
AAIDD’s 11th Edition of ‘Intellectual Disability: Definition, Classification, and
Systems of Support’. Intellectual and Developmental Disabilities, 8(5), 375-386. doi:
10.1352/1934-9556-48.5.375

Shogren, K., Wehmeyer, M., Buchanan, C. y Lépez, S. (2006). The Application of Positive
Psychology and Self-Determination to Research in Intellectual Disability: A Content
Analysis of 30 Years of Literature. Research and Practice for Persons with Severe

Disabilities, 31 (4), 338-345.

Shogren, K. A, Wehmeyer, M. L., Palmer, S. B. y Paek, Y. (2013). Exploring personal and
school environment characteristics that predict self-determination. Exceptionality,

21,147-157. doi: 10.1080/09362835.2013.802231

Simeonsson, R., Granlund, M. y Bjork-Akesson, E. (2006). The concept and classification of
mental retardation: What is mental retardation? En Switzky, H. N. y Greenspan, S.
(Eds.), What is mental retardation? Ideas for an evolving disability in the 21st
century (ed. rev., pp. 247-267). Washington, DC: American Association on Mental

Retardation.

Smit, W., Sabbe, B. y Prinzie, P. (2011). Reliability and validity of the Supports Intensity
Scale (SIS) measured in adults with physical disabilities. Journal of Developmental

and Physical Disabilities, 23, 277-287. doi: 10.1007 /s10882-011-9227-3

338



Tesis Doctoral

Smith, G. A, Prouty, R. y Lakin, K. C. (2001). Trends and milestones: Medicate long-term
services for people with developmental disabilities: that was then, this is now.
Mental Retardation, 39, 488-491. doi: 10.1352/0047-6765(2001)039<0488:-
MLTSFP>2.0.CO;2

Snell, M. E. y Drake, G. P. (1994). Replacing cascades with supported education. Journal of
Special Education, 27(4), 393-409. doi:10.1177/002246699402700403

Snell, M. E,, Luckasson, R. y Borthwick-Duffy, S. A. (2009). Characteristics and needs of
people with intellectual disability who have higher [Qs. Intellectual and
Developmental Disabilities, 47(3), 220-233. doi: 10.1352/1934-9556-47.3.220

Snell, M. E y Voorhees, M. D. (2006).0n being labeled with mental retardation. En H. N.
Switzky y S. Greenspan (Eds.), What is mental retardation: Ideas for an evolving
disability (pp. 61-80). Washington, DC: American Association on Mental

Retardation.

Solano-Flores, G., Backhoff, E. y Contreras-Nino, L. A. (2009). Theory of test translation
error. International Journal of Testing, 9(2), 78-91. doi: 10.1080/153050-
50902880835

Stainton, T. (2001). Reason and value: The thoughts of Plato and Aristotle and the
construction of intellectual disability. Mental Retardation, 39, 452-460. doi:
10.1352/0047-6765(2001)039<0452:RAVTT0>2.0.CO;2

Stancliffe, R.]. (2001). Living with support in the community: Predictors of choice and self-
determination. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research

Reviews, 7(2), 91-98. doi: 10.1002/mrdd.1013

Stancliffe, R. J.,, Abery, B. H. y Smith, ]. (2000). Personal control and the ecology of
community living settings: Beyond living-unit size and type. American Journal on
Mental Retardation, 105, 431-454. doi: 10.1352/0895-8017(2000)105<04-
31:PCATE0>2.0.C0O;2

Stancliffe R. ]., Abery B. H., Springborg H. y Elkin, S. (2000). Substitute decision-making and
personal control: implications for self-determination. Mental Retardation 38(5),

407-421.doi: 10.1352/0047-6765(2000)038<0407:SDAPCI>2.0.C0O;2

Stancliffe, R. J., y Keane, S. (2000). Outcomes and costs of community living: A matched
comparison of group homes and semi-independent living. Journal of Intellectual

and developmental disability, 25, 281-305. doi:10.1080/13668250020019584

339


http://www.informaworld.com/smpp/content~db=all~content=a911065932
http://www.informaworld.com/smpp/content~db=all~content=a911065932

Referencias

Sparrow, S., Cicchetti, D y Balla, D. (2005). Adaptive Behavior Scales, Second Edition

(Vineland-1I). Circle Pines, MN: American Guidance Service.

Spearman, C. (1904). General intelligence, objectively determined and measured. American

Journal of Psychology, 15, 201-293.

SPSS (2010). IBM SPSS PASW Statistics (versién 20). [Programa informatico] Chicago, IL:
SPSS, Inc.

Sternberg, R. ]J. (1985). Beyond 1Q: A triarchic theory of intelligence. London: Cambridge

University Press.

Sturmey, P. (1999). Classification: Concepts, progress and future. En N. Bouras (Ed.),
Psychiatric and behavioral disorders in developmental disabilities and mental

retardation (pp. 3-17). Cambridge: Cambridge University Press.

Summers, . A., Poston, D. ]., Turnbull, A. P.,, Marquis, ]., Hoffman, L., Mannan, H. y Wang, M.
(2005). Conceptualizing and measuring family quality of life. Journal of Intellectual

Disability Research, 49, 777-783. doi: 10.1111/j.1365-2788.2005.00751.x

Switzy, H. N. y Greenspan, S. (2003). Can so many diverse ideas be integrated?
Multiparidigmatic models of understanding mental Retardation. En H. N. Switzky y
S. Greenspan (Eds.), What is mental retardation? Ideas for an evolving disability
definition (pp. 387-405). Washington, DC: American Association on Mental

Retardation.

Taillefer, M. C., Dupuis, G., Roberge, M. A. y LeMay, S. (2003). Health-related quality of life
models: Systematic review of the literature. Social Indicators Research, 64,

293-323.doi: 10.1023/A:1024740307643

Tamarit, J. (2006) Calidad FEAPS: Un modelo para la calidad de vida desde la ética y la
calidad del servicio. En: Verdugo, M. A. y Jordan F. B. (Coords.), Rompiendo inercias.

Claves para avanzar (pp. 163-195). Salamanca. Amaru.

Tassé, M. ]. (2009). Adaptive behavior assessment and the diagnosis of mental retardation
in capital cases. Applied Neuropsychology, 16(2), 114-123. doi: 10.1080-
/09084280902864451

Tassé, M. J. (2013). Adaptive behavior. En Michael L. Wehmeyer (Ed.), The Oxford
Handbook of Positive Psychology and Disability (pp. 105-115). Nueva York: Oxford

University Press.

340



Tesis Doctoral

Tassé, M. ]. y Craig, E. M. (1999). Critical issues in the cross-cultural assessment of adaptive
behavior. En R. L. Schalock (Ed.), Adaptive behavior and its measurement:
Implications for the field of mental retardation. Washington, DC: American

Association on Mental Retardation.

Tassé, M. ], Schalock, R. L., Balboni, G., Bersani, H., Duffy, S. A., De Valenzuela, ]. S., ...Zhang,
D. (en prensa). Diagnostic Adaptive Behavior Scale: User’s Manual. Washington, DC:

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

Tassé, M. ]., Schalock, R. L., Balboni, G., Bersani, H., Borthwick-Duffy, S. A., Spreat. S,
..Zhang, D. (2012). The construct of adaptive behavior: Its conceptualization,
measurement, and use in the field of intellectual disability. American Journal on
Intellectual and Developmental Disabilities, 117, 291-303. doi: 10.1352/1944-7558-
117.4.291

Tassé, M. ], Schalock, R. L, Thompson, J. R. y Wehmeyer, M. (2005). Guidelines for
interviewing people with disabilities: Supports Intensity Scale. Washington, DC:

American Association on Mental Retardation.
Taylor, R. L. (2002). Assessment of exceptional students (6a ed.) Boston: Allyn and Bacon.

Taylor, S. J. (2001). The continuum and its current controversies in the USA. Journal of
Intellectual and Developmental Disability, 26 (1), 15-33. Tejedor, F. ]. (1990)
Perspectiva metodolégica de diagnostico y evaluacion de necesidades en el ambito

educativo. Revista de Investigacion Educativa, 8, 15-37.

Thissen, D., Steinberg, L. y Wainer, H. (1993). Detection of differential item functioning
using the parameters of item response models. En P. W. Holland y H. Wainer (Eds.),
Differential item funcionting (pp. 67-113). Hillsdale, NJ]: Lawrence Erbalum

Associates.

Thompson, B. (2004). Exploratory and confirmatory factor analysis: Understanding

concepts and applications. Washington, DC: American Psychological Association.

Thompson, J. E. y Wehmeyer, M. L. (2008). Historical and legal issues in developmental
disabilities. En H. P. Parette y G. R. Peterson-Karlan (Eds.), Research based practices
in developmental disabilities (2a ed., pp. 13-42). Austin, TX: ProEd.

Thompson, J. R, Bradley, V. ], Buntinx, W. H. W, Schalock, R. L., Shogren, K. A, Snell, M. E,,
...Yeager, M. H. (2009). Conceptualizing supports and support needs of people with

341



Referencias

intellectual disability. Intellectual and developmental disabilities, 47(2), 135-146.
doi: 10.1352/1934-9556-47.2.135

Thompson, J. R, Bryant, B, Campbell, E. M., Craig, E. M., Hughes, C., Rotholz, D. A,
...Wehmeyer, M. L. (2004). Supports Intensity Scale user’s manual. Washington, DC:

American Association on Mental Retardation.

Thompson, ]J. R, Hughes, C., Schalock, R. L., Silverman, W., Tassé, M. ]., Bryant, B,
...Campbell, E. M. (2002). Integrating supports in assessment and planning. Mental
Retardation, 40 (5), 390-405. doi: 10.1352/0047-6765(2002)040<0390:-
ISIAAP>2.0.CO;2

Thompson, ]. R, McGrew, K. S. y Bruininks, R. H. (1999). Adaptive and maladaptive
behavior: Functional and structural characteristics. En R. L. Schalock (Ed.),
Adaptive Behavior and its measurement (pp. 15-38). Washington, DC: American

Association on Mental Retardation.

Thompson, J. R.,, McGrew, K. S. y Bruininks, R. H. (2002). Pieces of the puzzle: Measuring
the personal competence and support needs of persons with mental retardation

and related developmental disabilities. Peabody Journal of Education, 77(2), 21-7.

Thompson, ]. R, Tassé, M. ], y McLaughlin, C. A. (2008). Interrater reliability of the
Supports Intensity Scale (SIS). American Journal of Mental Retardation, 113, 231-
237.doi: 10.1352/0895-8017(2008)113[231:IROTSI]2.0.CO;2

Thompson, ]. R. y Viriyangkura, Y. (2013). Supports and support needs. En Michael L.
Wehmeyer (Ed.), The Oxford Handbook of Positive Psychology and Disability (pp.
317-337). Nueva York: Oxford University Press.

Thompson ]. R, Wehmeyer, M., Copeland, S,, Little, T.D., Patton, ]. R., Polloway, E., ...Tassé,
M. (2008). Supports Intensity Scale for Children. Field Test. Version 1.0. Washington,

DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

Thompson, J. R, Wehmeyer, M. L. y Hughes, C. (2010). Mind the gap! Implications of
person-environment fit models of intellectual disability for students, educators,

and schools. Exceptionality, 18, 168-181. doi: 10.1080/09362835.2010.513919

Thompson, . R, Wehmeyer, M., Hughes, C., Copeland, S. Little, T.D., Obremski, S., ...Tassé,
M. (2012). Supports Intensity Scale for Children. Version 3.0. Washington, DC:

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

342



Tesis Doctoral

Thompson J. R, Wehmeyer, M., Hughes, Shogren, K. A, Little, T.D., Copeland, C., ...Tassé, M.
(2014). Supports Intensity Scale for Children. Version 5.0. Washington, DC: American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

Thompson, J. R.,, Wehmeyer, M. L., Hughes, C., Shogren, K. A., Palmer, S. B. y Seo, H. (2014)
The Supports Intensity Scale-Children’s Version: Preliminary Reliability and
Validity. Inclusion, 2(2), 140-149. doi: 10.1352/2326-6988-2.2.140

Toboso, M. y Arnau, M. S. (2008). La discapacidad dentro del enfoque de capacidades y
funcionamientos. Araucaria. Revista Iberoamericana de Filosofia, Politica y

Humanidades, 20, 64-94.

Trent, ]. (1994). Inventing the feeble mind: A history of mental retardation in the United

States. Berkeley: University of California Press.

van der Linden, W. ]. y Hambleton, R. K. (1997). Item response theory: Brief history,
common models, and extensions. En W. J. van der Linden y R. K. Hambleton (Eds.),

Handbook of modern item response theory (pp. 1-28). Nueva York: Springer

van Loon, J. (2006a). Autodeterminacién para todos. La autodeterminacién en Arduin.

Siglo Cero, 37 (4), 35-47.

van Loon, ]J. (2006b). Los apoyos en Arduin. Las diversas facetas de los apoyos y la

implementacién de la SIS en una organizacién de servicios. Siglo Cero, 37(4), 17-34.

van Loon, ]J. (2008). Aligning quality of life domains and indicators with SIS Data. En
Schalock, R. L., ]. R. Thompson y M. ]. Tassé (Eds). Relating Supports Intensity Scale
Information to Individual Support Plans (pp. 10-13). Washington DC: American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

van Loon, ]. (2009a). Un sistema de apoyos centrado en la persona. En M. A. Verdugo, T.
Nieto, F. B. Jordan de Urries y M. Crespo (Eds.). Mejorando los resultados personales

para una vida de calidad (pp. 323-346). Salamanca: Amaru.

van Loon, ]. (2009b). Uso de la escala de intensidad de apoyos en la practica: asignacién de
recursos y planificacion de apoyos individuales basados en la escala de intensidad

de apoyos. Siglo Cero, 40 (1), 54-66.

van Loon, ]. (2014). Improving Quality of Life, Fulfilling Rights. The use of the POS-A in
support plans for people with intellectual disabilities. Comunicacion presentada por

C. Claes el 17 de Julio, en el Congreso Europeo de la IASSID (4a ed.), Viena.

343



Referencias

van Loon, J.,, Bonham, G. S., Peterson, D. D., Schalock, R. L., Claes, C. y Decramer, A. E. M.
(2013). The use of evidence-based outcomes in systems and organizations
providing services and supports to persons with intellectual disability. Evaluation

and Program Planning, 36(1), 80-87. doi: 10.1016/j.evalprogplan.2012.08.002

van Loon, ], Claes, C, Vandevelde, S., Van Hove, G. y Schalock, R. (2010). Assessing
individual support needs to enhance personal outcomes. Exceptionality, 18, 193-

202. doi: 10.1080/09362835.2010.513924

van Loon, J. y Van Hove, G. (2001). Emancipation and self-determination of people with
learning disabilities and down-sizing institutional care. Disability and Society,

16(2), 233-254. doi: 10.1080/09687590120035825

van Loon, ], Van Hove, J., Schalock, R. L. y Claes, C. (2008). Personal outcomes scale. Gent:

Stichting Arduin, Universiteit Gent.

Velarde, E. y Avila, C. (2002). Methods for quality of life assessment. Salud Piblica, 44,
448-463. doi: 10.1590/S0036-36342002000400009

Verdugo, M. A. (1994). El cambio de paradigma en la concepcién del retraso mental: la

nueva definicién de la AAMR. Siglo Cero, 25(5), 5-24.

Verdugo, M. A. (1996). Programa de Orientacién al Trabajo (POT). Programas conductuales

alternativos. Salamanca: Amaru.

Verdugo, M. A. (1999). Avances conceptuales y del futuro inmediato: Revisiéon de la

definiciéon de 1992 de la AAMR. Siglo Cero, 30(5), 27-32.

Verdugo, M. A. (2000). Programa de Habilidades de la Vida Diaria (PVD). Programas

conductuales alternativos. Salamanca: Amardu.

Verdugo, M. A. (2003a). Andlisis de la definicién de discapacidad intelectual de la AAMR de
2002. Siglo Cero, 34(1), 5-20.

Verdugo, M. A. (2003b). A step ahead in the paradigm shift. En H. N. Switzky y S.
Greenspan (Eds.), What is mental retardation? Ideas for an evolving disability
definition (pp. 296-308). Washington, DC.: American Association on Mental

Retardation.

Verdugo, M. A. (2009). El cambio educativo desde la perspectiva de calidad de vida. Revista
de Educacién, 349, 23-43. doi: 10-4438/1988-592X-RE-2010-358-086

344



Tesis Doctoral

Verdugo, M. A. (2012). Programa de Habilidades Sociales (PHS). Programas conductuales

alternativos (22 ed.). Salamanca: Amaru.

Verdugo, M. A, Arias, B, Gémez L. E. y Schalock, R. L. (2009). Formulario de la Escala
GENCAT de Calidad de vida. Manual de aplicacion de la Escala GENCAT de Calidad de

vida. Barcelona: Departamento de Acciéon Social y Ciudadania de Cataluiia.

Verdugo, M. A, Arias, B., Guillén, V. y Vicente, E. (2014). La Escala de Intensidad de Apoyos
para Nifios y Adolescentes (SIS-C) en el contexto espaiiol. Siglo Cero, 45(1)24-40.

Verdugo, M. A, Arias, B. e Ibafiez, A. (2007). Escala de Intensidad de Apoyos (S1S). Manual.
Adaptacién espariola. Madrid: TEA.

Verdugo, M. A, Arias, B., Ibafiez, A. y Gémez, L. E. (2006). Validation of the Spanish version
of the Supports Intensity Scale. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, 19 (3), 274.

Verdugo, M. A,, Arias, B, Ibafiez, A. y Schalock, R. L. (2010). Adaptation and psychometric
properties of the Spanish version of the Supports Intensity Scale (SIS). American
Journal of Intellectual and Developmental Disabilities, 115(6), 496-503. doi:
10.1352/1944-7558-115.6.496

Verdugo, M. A, Arias, B. y Navas, P. (2014). La Escala de Diagnéstico de la Conducta
Adaptativa (DABS): Aplicaciones practicas. Siglo Cero, 45(1), 8-23.

Verdugo, M. A, Arias, B. y Navas, P. (en prensa). Escala de Diagndstico de Conducta
Adaptativa (DABS). Manual del usuario. Madrid: TEA.

Verdugo, M. A., Benito, M. C., Orgaz, B., Jordan de Urries, F. B., Martin, R. y Santamaria, M.
(2012). Influencia de un programa de empleo con apoyo en la calidad de vida

percibida de sus usuarios. Siglo Cero, 43(3), 69-83.

Verdugo, M. A, Gémez, L. E. y Arias, B. (2009). Escala FUMAT de evaluacion de la calidad de

vida de personas mayores y con discapacidad. Salamanca: Publicaciones del INICO.

Verdugo, M. A, Gomez, L. E,, Arias, B., Navas, P. y Schalock, R. L. (2014). Measuring quality
of life in people with intellectual and multiple disabilities: Validation of the San
Martin Scale. Research in Developmental Disabilities, 35, 75-86. doi:
10.1016/j.ridd.2013.10.025

345



Referencias

Verdugo, M. A, Gémez, L. E., Arias, B. Santamaria, M., Clavero, D, y Tamarit, ]. (2013).
Escala INICO-FEAPS: Evaluacion integral de la calidad de vida de personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo. Salamanca: Publicaciones del INICO.

Verdugo, M. A, Gdmez, L. E,, Arias, B., Santamaria, M., Navallas, E., Fernandez, S. e Hierro, I.
(2013). Evaluaciéon de la calidad de vida en personas con discapacidades

significativas: la Escala San Martin. Siglo Cero, 44(4), 6-20.

Verdugo, M. A, Gdmez, L. E,, Arias, B., Santamaria, M., Navallas, E., Fernandez, S. e Hierro, I.
(2014). Escala San Martin. Evaluacién de la calidad de vida de las personas con

discapacidades significativa. Santander: INICO-FOSM.

Verdugo, M. A, Gémez, L. E., Arias, B. y Schalock, R. L. (2009). Escala INTEGRAL de Calidad
de Vida. Madrid. CEPE.

Verdugo, M. A., Gémez, L. E,, Arias, B. y Schalock, R. L. (2010). The integral quality of life
scale: Development, validity and use. En R. Kober (Ed.), Enhancing the quality of life
of people with intellectual disabilities (pp. 47-60). Dordrecht: Springer.

Verdugo, M. A,, Gébmez-Vela, M., Fernandez-Pulido, R, Vicente, E., Wehmeyer, M., Badia, M.,
..Guillén, V. (2013). ;Cémo evaluar la autodeterminacién? Escala ARC-INICO de

evaluacion de la autodeterminacion. Siglo Cero, 44(4), 21-39.

Verdugo, M. A, Guillén, V. y Vicente, E. (2014). Discapacidad intelectual. En L. Ezpeleta y J.
Toro (Eds.), Manual de psicopatologia del desarrollo (pp.169-190). Barcelona:
Piramide.

Verdugo, M. A, Ibafiez A. y Arias, B. (2007). La Escala de Intensidad de Apoyos (SIS):

Adaptacion inicial al contexto espafiol y andlisis de sus propiedades psicométricas.
Siglo Cero, 38 (2), 5-16.

Verdugo, M. A, Navas, P., Gémez, L. E. y Schalock, R. L. (2012). The concept of quality of life
and its role in enhancing human rights in the field of intellectual disability. Journal
of Intellectual Disability Research, 56(11), 1036-1045. doi: 10.1111/j.1365-
2788.2012.01585.x

Verdugo, M. A, Jordan de Urries, F. B., Jenaro, C., Caballo, C. y Crespo M. (2006). Quality of
life of workers with an intellectual disability in supported employment. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 19(4), 309-316. doi: 10.1111/j.1468-
3148.2006.00277.x

346



Tesis Doctoral

Verdugo, M. A. y Schalock,, R. L. (2010). Ultimos avances en el enfoque y concepcién de las

personas con discapacidad intelectual. Siglo Cero, 41(4), 7-21.

Verdugo, M. A,, Schalock, R. L., Thompson, J. y Guillén, V. (2013). Discapacidad intelectual:
definicidn, clasificacién y sistemas de apoyos. En M. A. Verdugo y Schalock, R. L.
(Coords.), Discapacidad e Inclusion. Manual para la Docencia (pp. 89-110)

Salamanca: Amard.

Vicente (2013). Evaluacion de la autodeterminacion en adolescentes con discapacidad
intelectual. Andlisis de factores asociados. (Tesis doctoral no publicada).

Universidad de Salamanca, Salamanca.

Vicente, E., Verdugo, M. A., Gbmez-Vela, M. Fernandez-Pulido, R. y Guillén, V. (en prensa).
Propiedades psicométricas de la Escala ARC-INICO para evaluar la
autodeterminacion. Revista Espaiiola de Orientacién y Psicopedagogia (REOP).

Aceptado para su publicacion.

Vig, S., (2005). Classification versus labeling. En ]. W. Jacobson, R. M. Fox y ]. A. Mullik
(Eds.), Controlversial Therapies for Developmental Disabilities. Fad, Fashion, and

Science in Professional Practice. Londres: Lawrence Earlbaum Associates.

Vygotsky, L. S. (1979). Desarrollo de los procesos psicoldgicos superiores. Barcelona:

Grijalbo-Critica.

Wang, M., Schalock, R. L., Verdugo, M. A. y Jenaro, C. (2010). Examining the factor structure
and hierarchical nature of the quality of life construct. American Journal on
Intellectual and Developmental Disabilities, 115, 218-233. doi: 10.1352/1944-7558-
115.3.218

Warnock, M. (1990). Informe sobre necesidades educativas especiales. Siglo Cero, n2130,

12-24.

Wechsler, D. (2012). Escala de inteligencia de Wechsler IV. Manual de aplicacion y

correccion. Madrid: NCS Pearson.

Wehmeyer, M. L. (1996a). Self-determination as an educational outcome: Why is it
important to children, youth and adults with disabilities? En D. J. Sands y M. L.
Wehmeyer (Eds.), Self-determination across the life span: Independence and choice

for people with disabilities (pp. 17-36). Baltimore: Brookes.

347



Referencias

Wehmeyer, M. L. y Bolding, N. (1999). Self-determination across living and working
environments: A matched-samples study of adults with mental retardation. Mental

Retardation, 37,353 -363. d0i:10.1352/0047-6765(1999)037

Wehmeyer, M. L. y Bolding, N. (2001). Enhanced self-determination of adults with mental
retardation as an outcome of moving to community-based work or living
environments. Journal of |Intellectual Disability Research, 45, 1-13.

doi:10.1046/j.1365-2788.2001.00342.x

Wehmeyer, M. L., Buntinx, W., Lachapelle, Y., Luckasson, R., Schalock, R. L., Verdugo, M. A,
...Yeager, M. H. (2008). The intellectual disability construct and its relation to
human functioning. Intellectual and Developmental Disabilities, 46(4), 311-318.
doi: 10.1352/2008.46:311-318.

Wehmeyer, M. L., Chapman, T. E,, Little, T. D., Thompson, ]J. R., Schalock, R. L. y Tasse, M. ].
(2009). The efficacy of the Supports Intensity Scale (SIS) to predict extraordinary
support needs. American Journal on Mental Retardation, 114, 3-14. doi:

10.1352/2009.114:3-14

Wehmeyer, M. L. y Metzler, C.A. (1995). How self-determined are people with mental
retardation? The National Consumer Survey. Mental Retardation, 33, 111 -119.

Wehmeyer, M. L. y Garner, N. W. (2003). The impact of personal characteristics of people
with intellectual and developmental disability on self-determination and
autonomous functioning. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 16,

255-265.d0i:10.1046/j.1468-3148.2003.00161.x

Weiss, J. A, Lunsky, Y., Tassé, M. . y Durbin, ]. (2009). Support for the construct validity of
the Supports Intensity Scale based on clinician rankings of need. Research in

Developmental Disabilities 30(5), 933-41. doi: 10.1016/j.ridd.2009.01.007

Werner, S., Edwards, M. y Baum, N. T. (2009). Family quality of life before and after out-of-
home placement of a family member with an intellectual disability. Journal of Policy
and Practice in Intellectual Disabilities, 6, 32-39. doi: 10.1111/j.1741-
1130.2008.00196.x

West, M. D. y Parent, W. S. (1992). Consumer choice and empowerment in supported
employment services: Issues and strategies. Journal of the Association for Persons

with Severe Handicaps, 17,47-52. doi: 10.1177/154079699201700109

348



Tesis Doctoral

Widaman, K. F. Borthwick-Duffy, S. A. y Little, T. D. (1991). The structure and
development of adaptive behaviors. International Review of Research in Mental

Retardation, 17, 1-54. doi: 10.1016/S0074-7750(08)60102-0

Widaman, K. F., Gibbs, K. W. y Geary, D. C. (1987). The structure of adaptive behavior:
Replication across fourteen samples of non profoundly retarded persons. American

Journal of Mental Deficiency, 91, 348-360.

Widaman, K. F. y McGrew., K. S. (1996). The structure of adaptive behavior. En ]J. W.
Jacobson y J. A. Mulick (Eds.), Manual of diagnosis and professional practice in
mental retardation (pp. 97-110). Washington, DC: American Psychological

Association.

Widaman, K. E. Stacy, A. W. y Borthwick-Duffy, S. A. (1993). Construct validity of
dimensions of adaptive behavior: A multitrait-multimethod evaluation. American

Journal on Mental Retardation, 98(2), 219-234.
Wile, D. (1996). Why doers do. Performance and Instruction, 35(1), 30-35.

Wilson, M. (2005). Constructing measures: An item response modeling approach. Mahwah,

NJ: Lawrence Erlbaum Associates.

Witkin, B. R. (1977). Need assessment kits, models and tools. Evaluations Technology, 17,
5-18.

Witkin, B. R. (1984). Assessing needs in educational and social programs. San Francisco:

Jossey-Bass.

Witkin, B. R. y Altschuld ]. (1995). Planning and conducting needs assessments. Thousand
Oaks, CA: Sage.

Wolfensberger, W. (1972). The principle of normalization in human services. Toronto:

National Institute on Mental Retardation.
Wright, D. y Digby, A. (Eds.). (1996). From idiocy to mental deficiency. London: Routledge.
Wright, B. D. y Masters, G. N. (1982). Rating scale analysis. Chicago, IL: MESA Press.

Wright, B. D. y Stone, M. H. (1999). Measurement essentials (2a ed.). Wilmington, DE: Wide

Range, Inc.

Xeniditis, K., Slade, M., Thornicroft, G. y Bouras, N. (2003). Camberwell Assessment of Need
for Adults with Developmental and Intellectual Disabilities (CANDID). London:

Gaskell Publications.

349



Referencias

Yuan, K. H., y Bentler, P. M. (2007). Structural equation modeling. En C. R. Rao y S. Sinharay
(Eds), Handbook of Statistics (pp. 297-358). Amsterdam: Elsevier.

Yuan, K. H., Bentler, P. M. y Kano, Y. (1997). On averaging variables in a confirmatory

factor analysis model. Behaviormetrika, 24(1), 71-83.

Zuna, N. I, Turnbull, A. y Summers, ]J. A. (2009). Family quality of life: moving from
measurement to application. Journal of Policy and Practice in Intellectual

Disabilities, 6, 25-31. doi: 10.1111/j.1741-1130.2008.00199.x

350









