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1.- Introduccién al estado de la cuestion.

La rapida evolucion en el modo que tenemos de concebir los apoyos en el marco
de la discapacidad intelectual durante los Gltimos afios, queda reflejada en los distintos
modelos conceptuales sobre discapacidad intelectual adoptados por la Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD por sus siglas en
inglés), anteriormente conocida como Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR
de sus siglas en inglés). Fue ya hace mas de dos décadas cuando Luckasson et al. (1992)
no sélo incluyeron el concepto de apoyos en el modelo tedrico de la definicion de
Discapacidad Intelectual sino que, ademas, lo enfatizaron como un elemento relevante
del nuevo paradigma. Una década después, (Luckasson et al. 2002), se delimité mejor el
concepto y se le otorgd un papel central en el funcionamiento de las personas con
discapacidad. Es de esta propuesta de la que se derivo la elaboracion de la Escala de
Intensidad de Apoyos (SIS) para adultos con Discapacidad Intelectual (Thompson et al.,
2004; Ibafez, Verdugo y Arias, 2007), la cual impulso las planificaciones individuales de
apoyos extensamente. En la Gltima definicion de la AAIDD (Schalock et al., 2010), asi
como en las publicaciones cientificas relacionadas con ella (e.g. Verdugo y Schalock,
2010), se conserva el modelo tedrico propuesto anteriormente, y se resalta la necesidad,
por parte de las organizaciones y centros, de construir sistemas de apoyo globales que
tengan en cuenta diferentes aspectos como la vida independiente, la necesidad de disponer
de oportunidades para participar en actividades comunitarias, el empleo de sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion, la accesibilidad del entorno, ademas de los
puntos fuertes de las personas con discapacidad intelectual a partir de los cuales podamos
entrenar las habilidades necesarias para que se desenvuelvan con éxito en las habilidades

de la vida diaria.

Esta concepcion de discapacidad intelectual (Schalock, et al., 2010) destaca la
importancia del contexto y subraya el papel clave de las discrepancias existentes entre las
capacidades personales y las demandas del entorno. A la hora de reducir tales
discrepancias, los apoyos individualizados se erigen como una herramienta
imprescindible que permite a la persona participar con éxito en las distintas actividades
de su vida diaria de la misma manera que sus iguales sin discapacidad (Thompson et al.,
2009; Wehmeyer, 2009). Como sostienen Guillén, Verdugo, Arias y Vicente (2015), el

paradigma de apoyos esta estrechamente relacionado con el modelo de Calidad de Vida



Evaluacion y analisis diferencial de necesidades de apoyo
en alumnos con y sin discapacidad intelectual

de Schalock y Verdugo (2002, 2007, 2012), pues se proponen los apoyos como
fundamentales para conseguir resultados personales deseados e incrementar la calidad de

vida de las personas con discapacidad.

Desde los cambios de paradigma llevados a cabo por la AAIDD, el concepto de
necesidades de apoyo es ahora central para la clasificacion y provision de servicios, asi
como para nuestra comprension de la discapacidad intelectual, si bien su medicion esta
apenas dando sus primeros pasos (Arnold, Richies y Stancliffe, 2014). Son diferentes las
herramientas que se han utilizado para ofrecernos un perfil de apoyo de las personas con
discapacidad. Entre ellas, tenemos: el Inventario para la Planificacion de Servicios y
Programacion Individual —ICAP- (Brunkins, Hill, Watherman y Woodcock, 1986),
adaptado con éxito al espafiol por Montero (1993); el Instrumento para la Clasificacion y
Evaluacién de las Necesidades de Apoyo —ICAN- (Richies, Parmenter, Llewellyn,
Hindmarsh y Chan, 2009a, 2009b; Arnold et al., 2014); el Perfil de Evaluacion de las
Necesidades de Apoyo de North Carolina —NC-SNAP- (Hennike, Myers, Realon y
Thompson, 2005); el Service Need Assessment Profile -SNAP- (Guscia, Harries, Kirby,
Nettelbeck y Taplin, 2005, 2006); y la Escala de Intensidad de Apoyos para Adultos —
SIS-A- (Thompson et al., 2004). Esta ultima es la Unica escala existente en el contexto
espafiol, validada tanto en castellano (Verdugo, Ibafiez y Arias 2007; Verdugo, Arias,
Ibafiez y Schalock, 2010), como en catalan (Giné et al., 2007), que se ha desarrollado
especificamente para evaluar con precision las necesidades de apoyo de las personas con
discapacidad intelectual. No obstante, ninguna de estas escalas, permite evaluar las
necesidades de apoyo presentes en los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual.

Tomando como base los cambios en la concepcion sobre discapacidad intelectual,
desde la AAIDD, se ha planteado un proyecto internacional con el objetivo de desarrollar
un instrumento de referencia para la evaluacion de las necesidades de apoyo de los nifios
y adolescentes con discapacidad intelectual (Supports Intensity Scale for Children [SIS-
C]). La escala SI1S-C supone el primer intento de construir un instrumento apropiado para
evaluar con precision la intensidad de las necesidades de apoyo que tienen nifios y
adolescentes (entre los 5 y los 16 afios) con cualquier grado de discapacidad intelectual y
no se centra en lo que el nifio o adolescente es capaz de hacer (i.e., su rendimiento
maximo) o suele hacer (i.e., el rendimiento tipico); sino en 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 (Verdugo,
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Arias, Guillén y Vicente, 2014). Actualmente, se esta llevando a cabo la adaptacion tanto
en catalan como en castellano (Adam-Alcocer y Giné, 2013; Verdugo, Arias, Guillén et
al., 2014; Guillén et al., 2015).

Dado que los nifios y adolescentes presentan necesidades de apoyo asociadas al
desarrollo, poder discernir cudndo dichas necesidades son normativas (i.e., ligadas al
desarrollo normal) y cuéando extraordinarias (i.e., derivadas de la discapacidad) se antoja
fundamental para ser mas precisos a la hora de evaluar las necesidades de apoyo de los
niflos y adolescentes con discapacidad intelectual, permitiéndonos saber si dicha

necesidad es esperable para su edad o extraordinaria.

Asi, paralelamente al desarrollo de la SIS-C, la AAIDD recoge la importancia de
conocer las necesidades de apoyo tipicas en nifios sin discapacidad y propone una serie
de indicadores normativos que permitan diferenciar entre aquellas necesidades “tipicas”
y aquellas otras extraordinarias. Por ello, han elaborado una herramienta basada en el
consenso de los profesionales de la educacion, que recoge las necesidades que se estiman
caracteristicas de los nifios y adolescentes con un desarrollo normativo (dicha herramienta
consta de siete secciones y seis versiones por pares de edad, coincidiendo con la SIS-C).
El objetivo del presente trabajo, financiado por la Junta de Castillay Ledn (SA120U13),
y que forma parte de una tesis doctoral en desarrollo (bajo el amparo de una beca-contrato
FPU), es presentar el procedimiento de adaptacion y resultados preliminares, sobre una
muestra de 58 aplicaciones, de la adecuacion de dichos indicadores normativos en el

contexto espafiol, tomando como referencia los pares de edad 5-6, 9-10 y 15-16 afios.

2.- Concepcion de Discapacidad. Modelos de Discapacidad.

2.1.- Evolucidn de la concepcion sobre discapacidad.

La discapacidad, como cualquier constructo, ha estado sujeto a una continua
evolucion. De hecho, a lo largo de la historia del concepto de discapacidad, diversos son
los cambios producidos, alguno de ellos radicales, en el modo de pensar acerca de las
personas con discapacidad, asi como los servicios y apoyos que se les proporcionan
(Verdugo, Gémez y Navas, 2013). Asi, los autores recogen de manera somera la

evolucion de las concepciones sobre discapacidad:
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Puig de la Bellacasa (1990)

Demetrio Casado (1991)

Modelo Tradicional: la persona con discapacidad
tiene papel de marginado organico-funcional y se
le asigna a un sitio de manera permanente, siendo
distintivo  la

el elemento dependencia-

sometimiento.

El paradigma de la rehabilitacion: centra el
problema en las limitaciones y dificultades de la
persona. De ahi que sea necesaria la rehabilitacién,
de corte profesional. Los resultados se basan en las
destrezas funcionales alcanzadas (o recuperadas) y
por la ubicacién (o no) de un empleo remunerado.
Sigue teniendo mucho peso en occidente y la
persona queda en un 2° lugar.

El paradigma de la autonomia personal:
liderado por personas con discapacidad fisica y
sensorial y el movimiento de vida independiente,
como respuesta a la marginalidad y dependencia.
Paralelamente, en el campo de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo, se promovia la
autodeterminacién para incrementar el control
sobre su propia vida. El problema ya no reside en
el individuo, sino en el entorno, que es el que

generaba dependencia.

La integracion Utilitaria: se procura incorporar a
las personas con discapacidad a las tareas del hogar
y las empresas familiares, aunque en ocasiones se
diesen situaciones de explotacion y abuso. Si bien
se procuraba su inclusion en la comunidad, a veces
los roles desempefiados eran marginales (e.g.,

recadero, pregonero, etc).

La exclusion aniquiladora: que afectaba sobre
todo a personas con discapacidades intelectuales y
del desarrollo. Nos encontramos desde abandono y
encerramientos, hasta maltratos. Suele convivir

con el anterior.

Intervencién técnicay especializada: supuso una
mejora de la calidad de la atencion a personas con
discapacidad, supeditdndose el usuario al
profesional, fomentando asi la formaciéon de
espacios segregados.

La accesibilidad: basada en la normalizacion e
inclusion, defiende el derecho de las personas con
discapacidad a tener los mismos derechos que las

personas sin discapacidad.

Tabla 1. Concepciones sobre discapacidad segln de la Bellacasa y Casado (recogido por Verdugo,
GOmez et al., 2013, p. 18)

2.2.- Modelos explicativos de la discapacidad.

2.2.1.- Modelo biopsicosocial.

Este modelo considera a la persona como un individuo que participa de las esferas
bioldgicas, psicoldgicas y sociales y que cada sistema influye en los otros y, a su vez, esta
influido por los demas (Vanegas y Gil, 2007). De manera breve, el modelo, impulsado
por la OMS en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y

la Salud, considera que la discapacidad no es un resultado exclusivamente de las
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caracteristicas del propio individuo (i.e., de sus deficiencias), sino que se debe a la
interaccion de la persona con el entorno (fisico, social y actitudinal), e introduce
conceptos clave como los de “actividad” y “participacion” de la persona en su entorno
social (Verdugo, Gomez et al., 2013). Como rasgo distintivo, el modelo ha ido dando mas
importancia a los aspectos sociales, viéndose determinado por la incidencia e importancia
que han adquirido las variables sociales y contextuales en la explicacion de la

discapacidad.

2.2.2.- Modelo social o constructivista.

Modelo iniciado al amparo de las reivindicaciones por parte del colectivo de
personas con discapacidad fisica y sensorial (dentro del movimiento de vida
independiente) que concibe a las personas con discapacidad como consumidoras de
servicios que deben tener por tanto un papel importante en la planificacion y desarrollo
de los mismos. El objetivo no es otro que el de suprimir barreras fisicas y sociales del
entorno y otorgar al movimiento de personas con discapacidad un caracter mas politico,
con mayor protagonismo en el desarrollo de servicios, en la reivindicacion de derechos y

en la investigacion (Verdugo, Gomez et al., 2013).

2.2.3.- Modelo de la diversidad.

Debido a la escasa implementacidn del anterior, surge el modelo de la diversidad.
Segun sus defensores, el modelo social aspiraba a una normalidad, incompatible con la
diversidad presente en las personas con discapacidad, a las que se refieren como
“personas con diversidad funcional” (sin entrar en distinciones acerca del tipo de
discapacidad, lo que tampoco aporta informacion). Es un modelo que aboga por la
dignidad, desvinculandola de la capacidad y considerando que la diversidad aporta
riqueza a nuestra sociedad (Verdugo, Gomez et al., 2013).

Este modelo, junto con el anterior, adolecen de limitaciones desde el punto de
vista de los apoyos que la persona puede necesitar, al no mencionar en modo alguno la
perspectiva individual y realizar un énfasis excesivo en los aspectos sociopoliticos en la
comprension de la discapacidad (Verdugo, Gomez et al., 2013). El objetivo nuestro es el
de centrarnos en qué es esta perspectivas de apoyos, como consideramos el

funcionamiento humano y coémo podemos determinar los apoyos que la persona necesita.
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2.2.4.- Modelo de Apoyos y Calidad de Vida.

La AAIDD fue pionera a la hora de desarrollar un enfoque biopsicosocial,
enfatizando una perspectiva socioecoldgica y contextual. Esta perspectiva considera que
en la discapacidad no solo existen limitaciones, o que sea algo fijo, dicotomico e
intrinseco; sino que también se presentan fortalezas, y que el funcionamiento de la
persona en su interaccion con el entorno que le rodea mejorara en la medida que se le
ofrezcan los apoyos adecuados, no reduciéndose estos a apoyos profesionales, en el
sentido de que se presta gran importancia a los apoyos naturales (Verdugo, Gomez et al.,
2013). Asi, el modelo contempla tanto las capacidades como las limitaciones y permite
identificar los apoyos que precisa la persona, ademas de considerar que la participacion
social y el entorno tienen una importancia crucial para comprender el funcionamiento de
la persona. De hecho, una distincidn critica que podemos sefialar entre el paradigma de
apoyos Yy el modelo médico tradicional de discapacidad es el énfasis depositado en las
modificaciones y/o adaptaciones ambientales (Thompson y Viriyangkura, 2013).

Por su parte, el modelo de calidad de vida destaca que lo mas importante es

mejorar los resultados personales en calidad de vida de las personas con discapacidad.

2.2.5.- El enfoque de derechos.

Este enfoque, que bebe directamente de la Convencion de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), resalta el papel de las personas con
discapacidad como ciudadanos de pleno derecho que, como tal, han de ejercer un papel
activo en el marco sociopolitico, con una participacion activa y plena, en todo aspecto
que le atafia. Por otra parte, el modelo reconoce aspectos del modelo médico, social y de

la diversidad.

Asi pues, mientras que el modelo de apoyos y calidad de vida es el indicado para
generar buenas préacticas profesionales y organizacionales, asi como mejorar las politicas
publicas, el enfoque de derechos permite enfatizar la dignidad personal y el tratamiento
social que requieren las personas con discapacidad para participar como cualquier otro

ciudadano, en base al primer término “persona” (Verdugo, Gomez et al., 2013).
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3.- Comprendiendo la Discapacidad Intelectual.

3.1.- La evolucidn del concepto de discapacidad intelectual.

A lo largo de las dltimas dos décadas y media, hemos asistido a avances
significativos en el &mbito de la discapacidad intelectual, obligandosenos a replantearnos
la concepcion de la misma, de tal suerte que puedan ser generados conocimientos nuevos
y actualizados que permitan mejorar las practicas profesionales y organizacionales, y la

vida de las personas con discapacidad.

La cuestion es que, en las ultimas décadas, hemos llegado a una mejor
comprension de la discapacidad intelectual (Shalock y Verdugo, 2010). Los avances
desarrollados desde la propuesta hecha en el afio 1992 por la AAMR, supusieron un
cambio radical del paradigma tradicional, alejdndose de una concepcién de la
discapacidad intelectual como algo intrinseco para plantear un modelo ecoldgico-
contextual en el cual la concepcion se basa en la interaccidén de la persona-contexto
(Verdugo, Schalock, Thompson y Guillén, 2013).

Segun Verdugo y Schalock (2010), la novena, la décima y la onceava definiciones
propuestas por la AAIDD han tenido un impacto sustancial y de primer orden en los
cambios en la definicion, concepcion y practicas profesionales relacionadas con la
discapacidad intelectual en todo el mundo, ademas de proporcionar mejores enfoques de

cara al diagndstico, la clasificacion y la provisién de apoyos y servicios.

La novena edicién de la AAIDD (entonces AAMR) propuesta por Luckasson et
al. en el afio 1992 significd el gran cambio de paradigma, al rechazar la vision
reduccionista de corte intrinseco, para proponer una concepcion interaccionista en la cual
el ambiente juega un papel sustancial, abriéndose asi las puertas de un enfoque
multidimensional del funcionamiento humano, introduciendo el concepto de apoyos
(Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013). En la décima edicion de Luckasson et al.,
de 2002, se revisd y amplio el enfoque multidimensional propuesto introduciendo de
manera significativa la dimension de participacion, se profundizé en el modelo de apoyos
(pasé a ser sustancial en el modelo tedrico propuesto) y se matizaron y modificaron
aspectos esenciales del entendimiento de la clasificacion y los criterios a utilizar segun su
finalidad (Verdugo y Schalock, 2010).



Evaluacion y analisis diferencial de necesidades de apoyo
en alumnos con y sin discapacidad intelectual

3.2.- ;Como entender la discapacidad intelectual hoy?

Habitualmente, la discapacidad intelectual se explica sobre la base de tres

conceptos significativos (Verdugo y Schalock, 2010):

a) el modelo socioecoldgico de discapacidad
b) enfoque multifactorial de la etiologia

c¢) ladistincion entre una definicion operativa y otra constitutiva de la condicion.

Pero, ¢por qué discapacidad intelectual? EI constructo de discapacidad intelectual
se encuentra dentro del constructo general de discapacidad, que ayuda a comprender por
qué el término de discapacidad intelectual ha emergido como el término preferido en este
campo. Es preferido porque (Luckasson y Schalock, 2013):

1. Refleja el constructo cambiado de discapacidad promulgado por la AAIDD y
la OMS.

2. Se alinea mejor con las practicas profesionales actuales que se centran en los
comportamientos funcionales y los factores contextuales.

3. Proporciona una base logica para la provision de apoyos individualizados
como resultado de su base en un marco socio-ecolégico.

4. Es menos ofensivo para los individuos y sus familias.

5. Es mas consistente con la terminologia internacional.

3.2.1.- Modelo socioecoldgico de discapacidad.

La explicacion que este modelo nos facilita sobre la persona con discapacidad
intelectual, se asienta en: a) expresion de las limitaciones en el funcionamiento de la
persona en el marco de un contexto social; b) comprensién de las personas con
discapacidad intelectual con un origen tanto en factores organicos como sociales (i.e., no
es algo intrinseco); y ¢) entendimiento de que son estos factores organicos y sociales los
que causan limitaciones funcionales que reflejan una falta de habilidad o restringen tanto
las actividades como el desempefio de roles valorados en el ambiente social de referencia
(Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013).

Ademas, estos autores consideran que este enfoque: a) ejemplifica la interaccién
persona-ambiente; b) supera la tradicional defectologia para ir al desajuste entre la
competencia personal y la demanda del ambiente; c) se centra en el rol que pueden

desempefiar los apoyos individualizados en la mejora del funcionamiento; y d) permite
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buscar y comprender la “identidad de discapacidad”, basada en principios tales como:

autoestima, orgullo, etc.

3.2.2.- El enfoque multifactorial de la etiologia.

Con la introduccion en 1992 de la novena edicion del Manual de la AAMR, se
inicié un enfoque multifactorial para explicar la etiologia de la condicion. Verdugo y
Schalock (2010) exponen los principales factores de riesgo biomédico, social, conductual
y educativo, en las diferentes etapas: prenatal, perinatal y postnatal. No es el objetivo de
este trabajo ahondar en este enfoque, por lo que remitimos al lector al citado trabajo
(Verdugo y Schalock, 2010).

3.2.3.- Distincion entre definicion operativa y constitutiva de discapacidad
intelectual.

Para poder definir y entender la discapacidad intelectual, hemos de realizar una
distincion critica entre una definicion operativa y otra constitutiva. Esta distincion es la

siguiente (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013):

- Definicién operativa: aquella que establece los limites del término y diferencia
entre lo que esta dentro y lo que no. En el caso de discapacidad intelectual, incluye
tres aspectos clave: a) la definicion actual y las premisas subyacentes; b) los
limites del constructo; y c) el uso del “error tipico de medida” para establecer un
intervalo de confianza.

- Definicidn constitutiva: define el constructo en relacién a otros constructos, para
comprender mejor los fundamentos teéricos del mismo. En el caso de
discapacidad intelectual, define la condicién en términos de limitaciones en el
funcionamiento humano, implica una comprension desde una perspectiva
multidimensional y socioecoldgica, y subraya el rol significativo de los apoyos

individualizados para la mejora del funcionamiento humano.

3.3.- La definicion de Discapacidad intelectual.

Aqui nos centramos en la definicion operativa de discapacidad intelectual, que
entendemos se caracteriza por “limitaciones significativas en el funcionamiento

intelectual y en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades
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adaptativas conceptuales, sociales y préacticas. Esta discapacidad aparece antes de los
18 afios” (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013, p. 93).

Las siguientes premisas son esenciales para la aplicacién operativa de la

definicién de discapacidad intelectual (Schalock et al., 2010, p.1)

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

2. Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica, asi como las
diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

3. Enuna persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

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

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

funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual generalmente mejorara.

4.- Aproximacion funcional a la Discapacidad intelectual.

Comprendiendo los apoyos.

Lo que proponemos en el presente epigrafe, en la linea de lo expuesto por
Luckasson y Schalock (2012, 2013), es una aproximacion funcional a la discapacidad
intelectual, que entendemos como una perspectiva de sistemas para comprender el
funcionamiento humano en la discapacidad intelectual que incluya: las dimensiones del
funcionamiento humano, sistemas de apoyo interactivos y resultados de funcionamiento

humano.

4.1.- Punto de partida: el modelo multidimensional del funcionamiento

humano.

¢, Cémo podemos entender el funcionamiento de la persona con discapacidad, para
comprender mejor el funcionamiento de la persona en su entorno? ;Qué necesita? Para
dar respuesta a la pregunta, hemos de recurrir al Modelo Multidimensional del
Funcionamiento Humano (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013).

El marco conceptual actual del funcionamiento humano tiene dos componentes
principales: cinco dimensiones (habilidades intelectuales, comportamiento adaptativo,
salud, participacion y contexto) y una descripcion del papel que los apoyos tienen en el
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funcionamiento humano. Juntos, estos elementos representan la definicion constitutiva

subyacente a la nocion de discapacidad intelectual:

“De acuerdo con el modelo ICP de la OMS, el funcionamiento humano es un término

que engloba el conjunto actividades vitales amen de abarcar tanto las funciones y estructuras del

cuerpo, como las actividades personales y la participacion. Asi, las limitaciones en el

funcionamiento se etiquetan como “discapacidad”, que pueden ser tanto el resultado de

problemas en las funciones y estructuras del cuerpo como en las actividades personales. Para

entender a qué se refiere la discapacidad intelectual, las dimensiones ICP de “funcionamiento del

cuerpo” (i.e., funcionamiento intelectual deficiente) y de “actividades” (i.e., limitaciones en el

comportamiento adaptativo) son importantes ya que hacen referencia a los criterios diagndsticos

especificados en la definicion operativa de discapacidad intelectual ” (Schalock, 2009, p. 26).

El modelo sostiene que podemos entender el funcionamiento humano en base a 5

dimensiones, destacandose el papel que tienen los apoyos, para la mejora del

funcionamiento humano (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013). A continuacion,

hacemos un recorrido por las 5 dimensiones en base a las que se resuelve dicho modelo

y destacamos los conceptos de “apoyos” y “sistemas de apoyo”, como elementos

esenciales de cara a la mejora del funcionamiento humano.

I. CAPACIDADES \
INTELECTUALES - \

Il. CONDUCTA
ADAPTATIVA

11l. PARTICIPACION, APOYC
INTERACCIONES, ROLES
SOCIALES

IV. SALUD e

V. CONTEXTO e y/

FUNCIONAMIENTO
INDIVIDUAL

Figura 1. Modelo multidimensional del funcionamiento humano (tomado de Verdugo, Schalock,

Thompson et al., 2013, p. 99)

Son distintos los trabajos publicados que recogen las dimensiones centrales del

modelo multidimensional (Schalock, 2009; Verdugo y Schalock, 2010; Iglesias y Calvo,

2012; Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013):
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1. Habilidades intelectuales. Es una capacidad mental general que recoge:
razonamiento, planificacion, solucion de problemas, pensamiento abstracto,
comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la
experiencia.

2. Conducta adaptativa o conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
practicas que se han aprendido y se ponen en préctica en su vida cotidiana.

3. Salud. La cléasica definicion del completo estado de bienestar fisico, mental y
social.

4. Participacion: es el desempefio de la persona en actividades reales en &mbitos de
la vida social, tiene que ver con su funcionamiento en la sociedad. Se refiere a los
roles e interacciones diversos ambitos (e.g., hogar, trabajo, ocio, vida espiritual y
actividades culturales).

5. Contexto: las condiciones interrelacionadas en las que viven las personas su vida
cotidiana; el contexto incluye factores ambientales (e.g., fisico, social, actitudinal)
y personales (e.g., motivacién, estilos de afrontamiento, estilos de aprendizaje,

estilos de vida) que representan el ambiente completo de la vida de un individuo.

4.2.- Apoyos y Sistemas de Apoyo.

Atendiendo a diferentes trabajos, (Thompson et al., 2009; Verdugo y Schalock,
2010; Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013) los apoyos podemos entenderlos como
los recursos y estrategias encaminados a promover el desarrollo, educacion, intereses y
bienestar personal del individuo, asi como para mejorar su funcionamiento individual.
Por su parte, el sistema de apoyos va mas alla, en el sentido de que es el uso planificado
e integrado de las estrategias de apoyo individualizadas y de los recursos que acomparian
los multiples aspectos del funcionamiento humano en diferentes contextos (e.g., los
sistemas organizativos, incentivos, apoyos cognitivos, instrumentos, ambiente fisico,

habilidades/conocimiento y habilidad inherente).

4.2.1.- Modelo de apoyos como marco en el que abordar los apoyos y sistemas de

apoyos.

Ya desde comienzos de la década de 1980, las personas con discapacidad
intelectual, familiares y defensores, comenzaron a buscar maneras de cambiar las
interacciones entre la persona con discapacidad intelectual y su entorno para mejorar su

funcionamiento. La idea de utilizar los apoyos para mejorar las interacciones de las
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personas con DI en su entorno y por lo tanto mejorar el funcionamiento humano, echd
raices haciendo hincapié en que la discapacidad intelectual no se consideraba Gnicamente
como una deficiencia estatica, sino como al menos en parte, una manifestacion de un

fendmeno interactivo (Verdugo, Gomez et al., 2013; Luckasson y Schalock, 2012, 2013).

Un modelo de sistemas de apoyos proporciona una estructura para la organizacion
y mejora de elementos del funcionamiento humano que son interdependientes y
acumulativos (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013). Como hemos recogido
anteriormente, el sistema de apoyos lo entendemos como el uso planificado e integrado
de las estrategias de apoyo individualizadas y de los recursos que acompafan los

multiples aspectos del funcionamiento humano en sus diferentes contextos.

El modelo de apoyos que se propone, parte de las necesidades individuales de cada
persona, destacando como clave la discrepancia existente entre las competencias
personales y las demandas del entorno (i.e., la interaccién siempre mediante). Es la
planificaciéon y aplicacién sistematica de los apoyos individualizados la que permite
avanzar en la mejora de resultados personales, tales como la independencia personal, las
relaciones interpersonales y la participacion social (Verdugo, Schalock, Thompson et al.,
2013). Segun Schalock (2011), el paradigma de apoyos se centra en la provision de un
sistema de apoyos centrados en la persona que mejore el funcionamiento humano. Por lo
tanto, el nuevo paradigma de apoyos sugiere que los individuos deberian, primero, sin
restriccion, definir los estilos de vida preferidos en los ambientes deseados. Sus metas y
prioridades entonces se erigen como la base para la intensidad y tipos de apoyos que

necesitan para tener éxito en esos ambientes (Thompson y Viriyangkura, 2013).

Desajuste entre Resultados
competencicisy M
demandas
Las PcDI
experimentan
un desajuste
entre su
competencia
personal y las
demandas del r sociedad

entorno

Personales
Apoyos
Individualizados
Planificacién y
aplicacion sistematica
de los apoyos
individualizados

Mejorados
Puede incluir mas
independencia,

o
e
o
o
-]

mejores relaciones
personales, mejores
oportunidades de

Crea las necesidades de
Prestar apoyos que

contribuir a la

Figura 2. Modelo de Apoyos. Tomado de Verdugo, Schalock, Thompson et al. (2013, p. 101)
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Ademas, tal y como sostienen Luckasson y Schalock (2012, 2013), el paradigma
de apoyos ha tenido impacto significativo en las practicas profesionales en el campo de

la discapacidad intelectual. A saber:

1. EIl patron de necesidades de apoyo evaluadas es la base de la educacion
individualizada y planes de habilitacion. De cara a los planes de educacion
individualizada, es destacable la alineacidn entre las necesidades de apoyo y
las dimensiones de calidad de vida, para ir a resultados personales deseados
(Iglesias y Calvo, 2012).

2. En segundo lugar, el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo de una
persona se estd utilizando como base para la agencia y la planificaciéon y
asignacion de recursos a nivel organizativo y de sistema.

3. Esta orientacion ha reunido las préacticas relacionadas de Planificacion
Centrada en la Persona y oportunidades de desarrollo, inclusién comunitaria y

empoderamiento.

Asi, el paradigma de apoyos que incorpora sistemas de apoyos ha proporcionado
un marco Util y robusto para la provision de apoyos individualizados que se centran en

mejorar el funcionamiento humano (Luckasson y Schalock, 2012, 2013).

A modo de resumen, hemos de comprender que “desde este nuevo enfoque, las
posibles diferencias existentes entre personas con y sin discapacidad no residen en las
limitaciones o déficits, sino en la intensidad de los apoyos necesitados para participar de
manera satisfactoria en las actividades cotidianas ” (Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014,
p. 25).

4.2.2.- Apoyos y necesidades de apoyos.

Aungue un modelo multidimensional del funcionamiento humano nos ayudaria
ciertamente a llegar a una mejor comprension de la discapacidad, la pregunta que queda
se centra en cOmo y qué apoyos deberian darse para ser efectivos. EI marco de trabajo
multidimensional de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (en adelante, CIF)
y la AAIDD, aunque han girado en una percepcion positiva del funcionamiento humano,
son, sobre todo, herramientas para identificar areas problematicas de funcionamiento.
Conociendo estos problemas, e incluso considerando las fortalezas, esto no se traduce

automaticamente en apoyos. Hay tres razones para ello (Buntinx, 2013):
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- Primero, estos marcos de trabajo son constructos profesionales y muy analiticos
y las clasificaciones asociadas no reflejan las experiencias personales pero se usan
en entornos profesionales o académicos. De hecho, asumir que esos apoyos
deberian simplemente intentar revertir las limitaciones evaluadas y las debilidades
seria algo inefectivo como acciones de apoyo para la vida real: el funcionamiento
positivo personal no es la contraparte de la discapacidad.

- Segundo, la identificacion de impedimento, limitaciones en la actividad,
restricciones en la participacion, o barreras contextuales no se corresponden
facilmente con tratamiento. Algunas limitaciones estan mas alla del tratamiento,
y las limitaciones en actividades y restricciones en la participacion resultantes de
esas condiciones existirian todavia a pesar de los apoyos.

- Tercero, esos marcos de trabajo no toman las expectativas subjetivas y las metas
personales en consideracion, y las personas raramente expresan sus metas y

ambiciones en la vida en términos de la CIF.

Asi, la nocion de “apoyos” clama por una orientacion o perspectiva que vaya mas
alla de la discapacidad. Asi, el lenguaje de apoyos deberia ser diferente del lenguaje de la

clasificacion de limitacion (Buntinx, 2013).

Los apoyos, como hemos sefialado, los podemos entender como los recursos y
estrategias que mejoran el funcionamiento humano (Thompson, et al., 2009). A pesar de
que esta definicion fue desarrollada pensando en las personas con discapacidad
intelectual, no cabe duda de que todos utilizamos apoyos. La cuestion, como recoge
Thompson (2010), es que vivimos en un mundo interdependiente y todos necesitamos de
una variedad de apoyos para funcionar en el dia a dia. Sin embargo, los tipos e
intensidades de los apoyos necesitados por las personas con discapacidad intelectual son

diferentes de aquellos requeridos por la mayoria de las demas personas.

Por su parte, las necesidades de apoyo, segun lo utilizamos y situamos dentro de
nuestra concepcion de discapacidad intelectual, se trata de un “constructo psicologico
referido al perfil y la intensidad de apoyo que una persona requiere para participar en
actividades relacionadas con el funcionamiento humano normativo” (Thompson et al.,
2009, p. 136). Este constructo se basa en la premisa de que el funcionamiento humano
esté influido por el nivel de congruencia entre la capacidad individual y los entornos en

los que se espera que un individuo funcione. Dirigir esta congruencia (i.e., asegurar el
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ajuste persona-entorno) implica comprender los multiples factores que conforman el
funcionamiento humano, determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo
para una persona en concreto y proveer los apoyos necesarios para mejorar el

funcionamiento humano (Thompson, 2010).

Las necesidades de apoyo se pueden identificar en base al input de la persona y
otros informadores. Las necesidades de apoyo globales (i.e., en general) pueden ser

entendidas al menos de cuatro modos distintos (Thompson, et al., 2009):

- Necesidad normativa u objetiva: aquella que un experto en el &mbito social
define como necesidad en una situacion dada a partir de una evaluacion
individualizada.

- Necesidad sentida: aquella que se percibe como necesaria por la persona.

- Necesidad o demanda expresada: necesidad sentida que pasa a la accion (e.g.,
una persona solicitando servicios).

- Necesidad comparativa: aquella obtenida a partir del estudio de las
caracteristicas de una poblacion que esta recibiendo un servicio particular. Si hay
personas con las mismas caracteristicas que no estan recibiendo el servicio,

estarian “en necesidad” de dicho servicio.

La cuestion es que no vemos las necesidades de apoyo de una persona como un
reflejo necesario o exclusivo de una alteracion de su capacidad, va més alla (aunque la
discapacidad ciertamente puede dar lugar a una alteracion de la capacidad humana). No
obstante, las necesidades de apoyo de una persona reflejan una limitacion en el
funcionamiento humano como un resultado tanto de la capacidad personal como del
contexto en el que la persona estd funcionando (i.e., discrepancia). Al igual que otros
constructos psicologicos, el nivel de necesidades de apoyo de una persona se infiere y no
es observable directamente. Ademas, estas necesidades de apoyo se pueden medir
mediante el autoinforme y otros indicadores sobre la intensidad de las necesidades de

apoyo (Thompson, 2010).

Por tanto, a modo de conclusion, los apoyos los entendemos como los recursos y
estrategias que mejoran el funcionamiento humano. Dicho funcionamiento humano es
mejorado cuando el desajuste entre la persona y su entorno es reducido y los resultados

personales son mejorados (Thompson et al., 2009). Pero, ¢cdémo evaluar las necesidades

16



Evaluacion y analisis diferencial de necesidades de apoyo
en alumnos con y sin discapacidad intelectual

de apoyo en la poblacion? En el apartado 5 se expone detalladamente los intentos por

evaluar estas necesidades.

Necesidades de apoyo extraordinarias: las necesidades de apoyo de personas cony sin

discapacidades.

Visto en qué consisten los apoyos y qué son las necesidades de apoyo y los tipos
de necesidades de apoyo, queda responder a una cuestion que no por obvia, resulta
sencilla de responder. La clave es, que todas las personas necesitan apoyo en los
diferentes contextos de su vida, pero, ;cuando podemos decir que una necesidades de
apoyo es extraordinaria? Esto es, ;cuando podemos decir que una necesidad de apoyo es

especifica derivada de la discapacidad y no de otra condicién, como por ejemplo, la edad?

Si adoptar un paradigma de apoyos es esencial para comprender a las personas
con discapacidad, entonces la distincion mas importante entre personas con y sin
discapacidad son los apoyos extraordinarios que las personas con discapacidad necesitan
y que la poblacion en general no (Thompson et al., 2009). Asi, es critico clarificar como
los apoyos extraordinarios difieren, en términos de tipo e intensidad, de los apoyos no
extraordinarios que son requeridos por las demas personas en la sociedad en su hogar,
centros educativos, lugares de trabajo y lugares publicos (i.e., en los diferentes entornos
y contextos con los que interaccionan). Sin embargo, cualquier intento de establecer un
limite preciso en el que comienza el "grado de apoyo extraordinario” que separa a las
personas con discapacidad de las personas sin discapacidad entrafia complejidad. Pero
esto es cierto siempre que se utilice una constructo psicolégico como base para determinar

la discapacidad (Thompson y Viriyangkura, 2013).

Como cualquier otro constructo psicolégico, las necesidades de apoyo de una
persona requieren ser inferidas porque no es directamente observable. El desarrollo de
medidas validas y fiables de las necesidades de apoyo de una persona todavia esta dando
sus primeros pasos (Thompson y Viriyangkura, 2013; Arnold et al., 2014) y, desde luego,
todavia no esta lo suficientemente avanzado como para el propoésito de diagnosticar la
discapacidad. No obstante, y enlazando con lo anterior, una reflexion de la naturaleza de
los apoyos y las necesidades de apoyos pueden arrojar luz sobre como hacer distinciones
validas entre personas con y sin necesidades de apoyo extraordinarias. Algunas

consideraciones importantes, son (Thompson y Viriyangkura, 2013):
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Apoyos extraordinarios en una sociedad independiente: las necesidades de apoyo
extraordinarias se hacen evidentes cuando alguien usa apoyos para participar en
una sociedad interdependiente que son cualitativa y/o cuantitativamente diferentes
que los apoyos usados por la vasta mayoria de los otros en la sociedad (e.g., todos
utilizamos tablets, pero s6lo unos pocos tienen instalado un software de SAAC).
Cronicidad de las necesidades de apoyo: el hecho de que los apoyos se necesiten
a corto o largo plazo es fundamental para determinar si las necesidades de apoyo
deberian ser consideradas extraordinarias. La cronicidad de los apoyos
extraordinarios necesita un indicador clave en el paradigma de apoyos. Asi, las
necesidades de apoyo extraordinario de las personas con discapacidad es una
caracteristica perdurable en su vida cotidiana, no un acontecimiento episédico ni
un estado temporal (e.g., una mujer embarazada que tenga que guardar cama,
puede necesitar apoyos extraordinarios, pero cuando dé a luz, desapareceran).
Consideraciones ligadas a la edad:

1. Necesidades de apoyo y envejecimiento: las personas perdemos facultades
a medida que envejecemos. Sin embargo, es necesario entender que
experimentar una discapacidad que acomparfie durante toda la vida es
diferente de afrontar el envejecimiento. La correlacién positiva entre la
presencia de discapacidad y edad no significa que los apoyos necesitados
por las personas con discapacidad sean los mismos que aquellos
necesitados por las personas mayores.

2. Necesidades de apoyo y nifios: los nifios, al inicio de su etapa vital, no
pueden supervivir sin el apoyo total de otros, lo que no significa que todos
los nifios tengan discapacidades basadas en el paradigma de apoyos. En
este sentido, las evidencias de necesidades de apoyo extraordinario deben
considerarse en el contexto de sus pares y la cronicidad de las necesidades
de apoyo deben ser tenidas en cuenta. Para los nifios con un desarrollo
tipico, las necesidades de apoyo intensivo iran desapareciendo
gradualmente a medida que se desarrollan y adquieren habilidades como
andar, hablar, comer, etc. Sin embargo, hasta que alcancen la edad adulta,
necesitaran apoyos que los adultos con desarrollo tipico no necesitan,
debido a la falta de experiencia y restricciones legales. Por ello, dado que
las necesidades de apoyo se confunden con la edad, determinar qué nifios

tienen necesidades de apoyo extraordinarias requiere que sus necesidades
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de apoyo sean comparadas con los apoyos necesitados por sus pares con
un desarrollo tipico. Como habra acertado el lector, es en este marco en el
que se encuadra el presente trabajo, de ahi la importancia de desarrollar un
instrumento psicométricamente fiable y véalido que nos ayude a
comprender cuando una necesidad de apoyo es derivada de la edad y
cuando es extraordinaria (i.e., derivada especificamente de la

discapacidad).
4.3.- Resultados de Funcionamiento Humano.

Afirmaciones vagas, difusas, ya no son suficientes para la evaluacion del impacto
de los servicios y los apoyos. En este sentido, los encargados de elaborar las politicas y
los proveedores de servicios y apoyos son los responsables de demostrar el valor a cambio
de los gastos de recursos y la participacion de las personas con discapacidad intelectual;
ademas, los datos que se obtengan deben ser publicados e informados con regularidad.
¢Qué es lo que se valora como justificacion de los gastos de los recursos? ;Qué valoran
para sus vidas las personas con discapacidad intelectual? En ambos casos, lo que se evalta

es la mejora del funcionamiento humano (Luckasson y Schalock, 2012, 2013).

4.4.- Conclusion.

Este tipo de aproximacién puede aumentar el foco sobre la naturaleza integrada
del funcionamiento humano, proporcionar un lenguaje comun, unificado, alinear las
funciones clinicas y mejorar las practicas basadas en la evidencia. Este enfoque incorpora
una vision holisitca de los seres humanos y sus vidas, y puede afectar de manera positiva

a la provision de apoyos y evaluacion (Luckasson y Schalock, 2012, 2013).

5.- La evaluacion de las Necesidades de Apoyos. Los retos

para la provision de apoyos en la infancia y adolescencia.
Con los cambios conceptuales sobre discapacidad intelectual, se ha producido un
incremento significativo en la demanda de instrumentos de evaluacion apropiados que

permitan proporcionar el perfil de apoyos. Asi, para poder planificar y aplicar

sistematicamente los apoyos individualizados, con el fin de mejorar los resultados
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personales, resulta imprescindible valorar las necesidades de apoyo de la persona con
discapacidad (Verdugo, Schalock, Thompson et al., 2013).

El progreso en cualquier campo es a menudo contingente con la capacidad para
medir los constructos clave. Asi, en la linea de las practicas basadas en la evidencia, la
clave para comprender algo es tener la capacidad de medirlo. Si bien la precision a
alcanzar en las medidas de las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad
nunca seran tan precisas como la fisica o las matematicas, si que va a mejorar
sustancialmente nuestra comprension de la naturaleza de las interacciones de las personas
con su entorno, sus necesidades de apoyo y su calidad de vida (Thompson y Viriyangkura,
2013).

En conclusion, para ofrecer el perfil de apoyos, en la actualidad se han utilizado
diferentes escalas. Estas son, con una pequefia descripcion, las que se han venido

utilizando.

5.1.- Inventario para la Planificacion de Servicios y Programacion
Individual (ICAP).

El Inventario para la Planificacion de Servicios y Programacion Individual — ICAP
(Brunkins, et al., 1986), traducido y adaptado con éxito al castellano por Montero (1993,
1996), se compone de un registro sistematico de datos relevantes sobre la persona. Se
trata de una herramienta para evaluar necesidades y desarrollar programas de intervencion

para personas con discapacidad intelectual de todas las edades.

Sin embargo, aunque esta herramienta nos proporcione informacion a partir de la
cual podamos inferir algunas de las necesidades de apoyo de una persona, no analiza de
manera precisa la naturaleza de ese apoyo, ni la frecuencia o el tiempo durante el cual ha
de ofrecerse, por lo que no nos aporta informacion sobre la intensidad del mismo.
Ademas, la escala fue desarrollada a partir de una concepcion de la discapacidad como
déficit, por lo que no se ajusta a las caracteristicas que actualmente se esperan de una

escala de evaluacion.

5.2.- La Escala de Diagnostico de Conducta Adaptativa (DABS).

Tanto en el manual de 2002 de la AAIDD como el de 2010 (i.e., décima y
undécima edicion de la definicion de Discapacidad Intelectual), las limitaciones

significativas en conducta adaptativa, lo entendemos como:
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“un desempefio que se encuentra aproximadamente dos desviaciones tipicas por debajo
de la media (a) en uno de los tres tipos de habilidades adaptativas: conceptuales, sociales o
practicas o (b) en una medida general estandarizada de habilidades conceptuales, sociales y
practicas” (Tassé, 2012, p. 293).

La Escala de Diagnoéstico de Conducta Adaptativa (DABS) (Verdugo, Arias y
Navas, 2012, 2014) constituye otro de los instrumentos que recientemente han sido
desarrollados con el fin de mejorar las practicas de evaluacion del colectivo de personas
con discapacidad intelectual. Pese a la importancia otorgada a las puntuaciones de CI, son
las habilidades adaptativas mas que la inteligencia puramente académica, las que
determinaran el éxito de una persona a la hora de responder a las demandas de la vida
cotidiana (Verdugo, Arias y Navas, 2014). La escala tiene diferentes versiones, ya que la
conducta adaptativa incrementa su complejidad por la edad: 4 — 8 afios, 9 — 15 afios y 16
— 21 afos.

Asi pues, la DABS permitira identificar las dificultades que este colectivo de
personas presenta en una serie de habilidades conceptuales, sociales y practicas, y
favorecera que el diagnoéstico de discapacidad intelectual se base en algo mas que en las

tradicionales puntuaciones de CI.

No obstante, su uso en el proceso de planificacion de apoyos es limitado, pues esta
originalmente concebida para identificar o descartar la presencia de limitaciones en un
conjunto de habilidades, pero sin ahondar en qué apoyos serian los necesarios para que
esas limitaciones no lleven a una discrepancia entre las habilidades del individuo y las

demandas de su ambiente.

5.3.- Instrumento para la Clasificacion y Evaluacion de las Necesidades
de apoyo (I-CAN).

El I-CAN es un instrumento que contiene items para 10 dimensiones: 4 dominios
para Salud y Bienestar y 6 dominios que cubren Actividades y Participacion (Richies et
al., 2009a). Cada uno de los items se califica para el apoyo en base a la frecuencia (desde
0 = nunca; hasta 5 = apoyo constante durante todo el dia) y el nivel de apoyo (desde 0 =
nada; a 5 = asistencia total / fisica por parte de 1 o 2 asistentes). Otros datos cuantitativos
que se toman incluyen la discapacidad y datos demograficos. Pero también proporciona

datos cualitativos, como condiciones de salud y comportamientos que requieran apoyo,
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razones para cambios en necesidades de apoyo, preferencias y feedback en relacion al
instrumento y el proceso de evaluacion (Richies et al., 2009a)

Se basa en el enfoque de PCP, pues el I-CAN mide las necesidades de apoyo que
requiere la persona para lograr sus suefios y metas (i.e., examina las necesidades de apoyo
en el contexto del estilo de vida deseado de la persona) (Arnold et al., 2014).

En un trabajo de 2009, los autores (Richies et al., 2009b) recogen las evidencias
de fiabilidad y validez. Sin embargo, es un instrumento que esta pensado para poblacién

mayor de 16 afios, por lo que no arroja luz sobre las necesidades de apoyo en la infancia.

5.4.- Perfil de Evaluacion de las Necesidades de Apoyo de North
Carolina (NC-SNAP).

El NC-SNAP no fue desarrollado como una herramienta para asistir en el
desarrollo de planes de apoyo personalizados para personas con discapacidad, sino que
fue creado para proporcionar informacién de cara a la distribucion de recursos a nivel de
sistemas como una alternativa al ICAP. Ademas, para su aplicacion, se requiere
formacion y acreditacion (Hennike et al., 2005). Incluye 11 items en tres dominios: vida

diaria, cuidado de salud y comportamiento (Thompson y Viriyangkura, 2013).

También cuenta con diferentes estudios que hablan sobre su fiabilidad y validez

(Hennike et al., 2006; Thompson y Viriyangkura, 2013).

5.5.- Service Need Assessment Profile (SNAP).

Se trata de un instrumento disefiado para medir las necesidades de servicio
individual de las personas con diferentes tipos de discapacidades, para estimar las
necesidades de apoyo y los costes asociados. La escala recoge 29 areas de funcionamiento
dentro de 5 dimensiones: cuidado personal (e.g., bafiarse, comer y vestirse), salud fisica
(e.g., deambulacion, aspectos de salud y movilidad), apoyo conductual (e.g., tipo de
comportamiento, riesgos para si mismo y los otros, etc.), apoyo durante la noche (e.g.,
practicas seguras, patrones de suefio y necesidades de apoyo fisico) y apoyo social (e.g.,
comunicacion, habilidades sociales y de ocio), siendo el formato de respuesta tipo Likert.
(Guscia et al., 2005).

Los autores, en dos estudios (Guscia et al., 2005, 2006), aluden a las propiedades

psicométricas, ademas de realizar una critica a la SIS-A.
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5.6.- Escala de Intensidad de Apoyos para Adultos (SIS - A).

La Escala de Intensidad de Apoyos SIS - A (Thompson et al., 2004) es la Gnica
escala existente en el contexto espafiol, validada tanto en castellano (Verdugo et al.,
2007), como en catalan (Giné et al., 2007), que se ha desarrollado especificamente para
evaluar con precision las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad (i.e.,
midiendo el tipo, la frecuencia y el tiempo diario de apoyo que la persona necesita para
participar de manera satisfactoria en las diferentes actividades de su vida diaria) y de
manera coherente a los supuestos del nuevo concepto de discapacidad. Se puede
considerar que es la herramienta estandarizada més utilizada para evaluar las necesidades
de apoyo a través de diferentes areas de la vida cotidiana asi como para identificar

necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual.
La SIS-A se conforma de tres grandes secciones:

- Seccion I: Escala de Necesidades de Apoyo.
- Seccidn II: Escala suplementaria de proteccion y defensa.

- Seccidn I11: Necesidades de Apoyo médicas y conductuales excepcionales.

La escala se aplica en formato de entrevista semiestructurada con al menos dos
personas que responden que sean muy cercanas a la persona que esta siendo evaluada y
haya tenido oportunidades recientes de observar a la persona con discapacidad
(Thompson y Viriyangkura, 2013). La primera seccién esta conformada por 49 items,
divididos entre 6 subescalas: vida en el hogar, vida en la comunidad, empleo, aprendizaje
a lo largo de la vida, salud y seguridad y social. Dichos items se cumplimentan en base
al tipo de apoyo, frecuencia de apoyo y tiempo de apoyo diario. Nos proporciona dos
tipos de informacion: el indice de Necesidades de Apoyo, que es una puntuacion
compuesta que refleja la media de la intensidad de las necesidades de apoyo relativa de
adultos con discapacidad intelectual y discapacidades del desarrollo relacionadas; y el
Perfil de Necesidades de Apoyo, que proporciona una representacion grafica de las
necesidades en cada subescala. Ademas, la SIS-A es la Unica escala de evaluacion de
necesidades de apoyo que proporciona referencias normativas que permiten la
comparacion de la intensidad de las necesidades de apoyo de una persona con una muestra
estandarizada de adultos con discapacidad intelectual y discapacidades del desarrollo

relacionadas (Thompson y Viriyangkura, 2013).
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La segunda seccion estd conformada por 8 items, codificados de acuerdo al mismo
sistema de respuesta, que aporta informacion de tipo cualitativo sobre las necesidades de
apoyo de la persona con discapacidad intelectual en el area de proteccion y defensa. Es

informacidn cualitativa ya que no se usa para el indice de necesidades de apoyo.

La tercera seccion habla de necesidades excepcionales de tipo médico y
conductual, conformada por 28 actividades, 15 condiciones médicas y 13 problemas de
conducta. Esta seccion se basa en el supuesto de que ciertas condiciones médicas y
problemas de conducta predicen que una persona precisara mayores niveles de apoyo, sin
tener en cuenta la intensidad relativa de sus necesidades de apoyo en otros dominios de
la vida. Esta Ultima seccion, a diferencia de las anteriores, se evalda en funcién de la
cantidad de apoyo que requiere la persona; es decir: ningun apoyo, algin apoyo, extenso

apoyo.
Conclusiones.

Alrededor de esta herramienta se han publicado muchos trabajos. Son numerosos
los estudios que se han presentado y han avalado la calidad y robustez psicométrica de la
herramienta (Verdugo et al., 2007; Giné et al., 2006, 2007; Verdugo et al., 2010;
Thompson y Viriyangkura, 2013; Shogren et al., 2014). Por otra parte, también hay un
grueso de trabajos de critica y contracritica (Guscia et al., 2005 y 2006; Richies et al.,
2009a; Arnold et al., 2011; Thompson y Viriyangkura, 2013).

Asi pues, estamos ante un instrumento capaz de medir de forma precisa las
necesidades de apoyo de las personas con discapacidad adultas, aportando una vision
completa y desglosada de las necesidades de apoyo de la persona evaluada en diferentes
ambitos de su vida diaria. Desde el propio Modelo de Apoyos disefiado por la AAIDD
(Buntinx y Schalock, 2010) se hace referencia explicita a la idoneidad de la SIS-A para
este proposito, convirtiendose en el instrumento clave para el desarrollo de planes
individualizados y asignacion de recursos por parte de las organizaciones profesionales y
sociales que prestan atencion a las personas con discapacidad (Verdugo, Arias, Guillén et
al., 2014). Sin embargo, es s6lo aplicable a adultos mayores de 16 afios, existiendo una
carencia de instrumentos destinados a la evaluacion de las necesidades de apoyo de los
nifios adolescentes con discapacidad intelectual. Por ello, desde la AAIDD surge un
proyecto para desarrollar una herramienta dirigida a poblacion infantil y adolescentes, la

Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes (SIS-C).
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5.7.- La Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes
(SIS-C).

La Escala de Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes (SIS-C) tiene como
principal objetivo evaluar las necesidades de apoyo de nifios y adolescentes (de edades
comprendidas entre los 5 y los 16 afios) con cualquier grado de discapacidad intelectual.
Al contrario de lo que nos encontramos en otras escalas que van dirigidas a evaluar a
personas con discapacidad, el foco no esta puesto en lo que el nifio o0 adolescente es capaz
de hacer (i.e., rendimiento maximo) o lo que realmente suele hacer (i.e., rendimiento
tipico), sino a 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. A pesar de que la concepcion tedrica de discapacidad
intelectual haya traido consigo la elaboracion de diversas escalas de evaluacion
coherentes a esta actual perspectiva socioecoldgica, la SIS-C (aln en proceso de
desarrollo) constituye el primer intento por construir un instrumento apropiado para
evaluar con precision la intensidad de las necesidades de apoyo que tienen los nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual (Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014; Guillén
etal., 2015).

La SIS-C, consta de dos documentos: un manual de instrucciones y el formulario
de valoracion (Adam-Alcocer y Giné, 2013). En las siguientes tablas (tablas 2 y 3, paginas

siguientes), recogemos la estructura general de la SIS-C y su formato de respuesta.
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Estructura de la Escala N° de items. Formato de respuesta
Recoge informacion relativa a
SECCION I. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS datos personales sobre el nifio,
los informantes y el
entrevistador.
SECCION 1l. ESTIMACION GENERAL de las Escala de clasificacion de cinco
necesidades de apoyo de las siete areas de apoyo o opciones de respuesta que oscila
evaluadas y una estimacion general de necesidades entre 1 (no necesita apoyo) y 5
de apoyo. (necesita apoyo total).
PARTE |. Necesidades Necesidades Médicas 18 Escala de clasificacion de tres
extraordinarias de opciones de respuesta que oscila
apoyo (32 items) entre 0 (no necesita apoyo) y 2
Necesidades 14 (siempre necesita apoyo).
conductuales
Se recogen tres indices de
Hogar 9 medida (tipo, frecuencia vy
PARTE Il. Areas de Comunidady Vecindario 8 tiempo diario de apoyo), cada
Evaluacion de Participacion Escolar 9 uno de ellos evaluado en una
Necesidades de Apoyo Aprendizaje Escolar 9 escala de clasificacién de cinco
(61 items). Salud y Seguridad 8 opciones de respuesta (0-4). El
Actividades Sociales 9 perfil de apoyos de la persona se
Defensa (auto- 9 elabora  a partir de la

representacion)

informacién obtenida en este

apartado.

Tabla 2. Estructura general de la SIS-C. Evaluacion de Necesidades de Apoyo. Tomado de Verdugo,
Arias, Guillén et al. (2014)
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Tipo de Apoyo

Frecuencia de Apoyo

Tiempo Diario de apoyo

0= Ninguno

1= Supervision

2= Incitacion verbal/
gestual

3= Ayuda fisica parcial
4= Ayuda fisica total

1=

N
|

No significativa; raramente las
necesidades de apoyo del nifio son
diferentes a las de compafieros de su
misma edad.

Infrecuente; el nifio  necesitard
ocasionalmente alguien que le preste un
apoyo  extraordinario, que los
comparieros de su edad no necesitaran,
pero en la mayoria de ocasiones no
necesitara ningun apoyo extra.
Frecuente; para que el nifio participe en la
actividad necesitara apoyo
extraordinario aproximadamente en la
mitad de ocasiones que suceda.

Muy frecuente; en la mayoria de las
ocasiones en las que ocurre la actividad,
el nifio necesitard un apoyo extra que los
compafieros de su edad no necesitaréan,
solo ocasionalmente el nifio no

necesitara apoyo extra.

4 = Siempre; en cada ocasion en la que el

nifio participa en la actividad necesitara
apoyo extra que los compafieros de su

edad no necesitaran.

0= Nada

1= Menos de 30 minutos
2= Mas de 30 minutos y
menos de 2 horas

3= Mas de 2 horas y
menos de 4 horas

4= 4 horas 0 mas

Tabla 3. Formato de respuesta de la SIS-C. Tomado de Verdugo, Arias, Guillén et al. (2014)

Como podemos ver en las tabla 2, la SIS-C consta de varios apartados que aportan

informacion relevante para la evaluacion de las necesidades de apoyo. En primer lugar,

se recogen las caracteristicas sociodemograficas de los participantes en la evaluacion: el

entrevistador, los informantes y el nifio o adolescente evaluado, incluyéndose las

caracteristicas del tipo de colegio y escolarizacion. La segunda seccion del instrumento

corresponde con una estimacion general inicial que permitird comprobar si las

percepciones generales de los informantes coinciden con los resultados obtenidos

posteriormente en los items. Asimismo, la escala se compone de dos partes diferenciadas

gue forman la parte central de la evaluacion de las necesidades de apoyo (Verdugo, Arias,

Guillén et al., 2014):
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1. Un conjunto de items que recogen posibles necesidades de apoyo extraordinarias
que pudieran influir en las necesidades de apoyo de la persona.

2. Un banco de items, divididos en siete areas cotidianas, que permite conocer las
necesidades de apoyo de la persona evaluada en su vida diaria. El perfil de
intensidad de apoyos de la persona evaluada se elabora a partir de las puntuaciones
obtenidas en este segundo apartado de la escala, donde se recogen 61 actividades
significativas y representativas de la vida diaria en los diferentes contextos

cotidianos.

Si nos fijamos en la tabla 3, en relacion al formato de respuesta, 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 a la concepcién tedrica que
sustenta la escala, cada uno de los 61 items que formaran el perfil de intensidad de apoyos
son evaluados aportando una puntuacion independiente para cada uno de estos tres indices
de medida (Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014; Guillén et al., 2015).

En cuanto a la aplicacion de la escala, de acuerdo con Verdugo, Arias, Guillén et
al. (2014), decimos que se cumplimenta de forma objetiva (i.e., no es la persona con
discapacidad quien responde a los items), recomendandose que haya al menos dos
informantes y que estos pertenezcan a diferentes ambitos de la vida de la persona evaluada
(e.g., familiar y profesor). Asimismo, se recomienda que se administre en formato de
entrevista semiestructurada por un profesional cualificado y previamente entrenado en el

uso del instrumento (Thompson y Viriyangkura, 2013).

Por lo que se refiere a los usos, la SIS-C tiene su impacto directo tanto a nivel
tedrico como préactico en el trabajo directo con las personas con discapacidad. El
desarrollo de esta escala permite la alineacién con los ejes de desarrollo de modelos de la
AAIDD, permitiendo tener una vision compartida a nivel internacional acerca de los
constructos de discapacidad intelectual y de necesidades de apoyo y aportando una
ventaja evidente desde el punto de vista funcional y de eficacia, ya que facilita la
justificacién de su fiabilidad y validez de constructo (Verdugo, Arias, Guillén et al.,
2014). Su importancia entra de lleno en el desarrollo e implementacion de un plan de
apoyos individualizados, pues la SIS-C juega un papel fundamental no solo en la

evaluacion inicial de la persona con discapacidad intelectual, sino también en la
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evaluacion del progreso, tanto en relacion a los cambios en las necesidades de apoyo dela
persona evaluada como a la eficacia de la intervencion realizada. Estos apoyos
individualizados son susceptibles de ser aplicados en diferentes entornos, entre los que se

destaca el entorno educativo (Iglesias y Calvo, 2012).

Recientemente, los autores de la version original (Thompson et al., 2008) han
publicado un trabajo en el que nos hablan de la validez y la fiabilidad preliminar de la
escala de intensidad de apoyos para nifios y adolescentes con discapacidad intelectual
(Thompson et al., 2014).

Como hemos dicho, actualmente se esta realizando tanto la adaptacién en catalan
como en castellano (Adam-Alcocer y Giné, 2013; Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014;
Guillén et al., 2015). Remitimos al lector a dichos trabajos para un anélisis de las
propiedades psicométricas y fiabilidad y validez que de momento ha arrojado la

herramienta en los citados contextos.
Conclusiones.

A modo de conclusion, podemos afirmar que la SIS-C se construye con el objetivo
de obtener un instrumento fiable y vélido en el contexto espafiol capaz de evaluar
adecuadamente las necesidades de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual
para poder desarrollar planes individualizados (basados en sus deseos e intereses) que
permitan la mejora de su funcionamiento y su plena inclusion en la sociedad desde la
infancia. Consecuentemente, contar con un instrumento que permita identificar los
apoyos individualizados y optimizar la provision de los mismos desde edades mas
tempranas tendrd un mayor impacto positivo en la calidad de vida de cada persona
(Verdugo, Arias, Guillén et al., 2014). No obstante, surge una pregunta esencial: ¢cuando
estamos ante necesidades de apoyo asociadas a la edad, y cuando ante necesidades
extraordinarias? Como hemos sefialado, Thompson y Viriyangkura (2013), nos hablan de
necesidades extraordinarias, destacando la edad como un elemento clave en esta
distincion.

La cuestion es bien sencilla: todos tenemos necesidades de apoyo, tanto mas,
cuanto mas joven seamos. Por lo tanto, contar con un instrumento que permita dilucidar
cuando estamos ante necesidades de apoyo ligadas al desarrollo y cuando ante
necesidades de apoyo extraordinarias 0 asociadas a la discapacidad, resulta

imprescindible para la mejora de la aplicacion de la SIS-C. Por ello, paralelamente al
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desarrollo de la SIS-C, desde la AAIDD se ha propuesto un proyecto para el desarrollo
de unos indicadores normativos sobre las necesidades que se estiman tipicas, en diferentes
areas y en distintos grupos de edad (coincidentes con los pares de edad y las subescalas
de la SIS-C). Dicho documento, publicado por Thompson et al (en prensa), tiene como
objetivo dilucidar cuadndo estamos ente necesidades normativas y extraordinarias. El
proceso de traduccion y adaptacion, ademés de los resultados preliminares es lo que se

presenta en este trabajo.

6.- Apoyos y Calidad de Vida.

6.1.- Introduccion al concepto y modelo de calidad de vida.

Como recoge Buntinx (2013), dos desarrollos de finales del siglo XX, el modelo
de calidad de vida y el enfoque de derechos de la Convencion de la ONU, han arrojado

luz sobre la cuestion de apoyos. Por otro lado,

“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 educacion y educacién especial, la
salud fisica y mental, los servicios sociales (discapacidades intelectuales y del desarrollo,
mayores, etc.), las familias, las organizaciones y las politicas sociales” (Verdugo, Schalock,

Avrias, GOmez y Jordéan de Urries, 2013, p. 443)

Ademas, es cierto que a lo largo de las tres ultimas décadas, el concepto de calidad
de vida ha evolucionado desde una nocion de sensibilizacion a un constructo social que
guia las practicas y proporciona un marco conceptual y de medicion Gtil para evaluar los
resultados personales garantizados por la Convencion de la ONU sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Verdugo, Navas, Gémez y Schalock, 2012).

La calidad de vida individual la entendemos tal y como la recogen Schalock y
Verdugo (2007, p. 22): “estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidimensional; (b) tiene propiedades éticas —universales- y émicas —ligadas a la
cultura-; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada por factores
personales y ambientales”. Posteriormente, (Verdugo, Schalock, Arias et al., 2013),

especifican mas en cuanto a las dimensiones se refieren:

“la calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones

centrales que estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones
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centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la

importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones est4 basada en

indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica” (p. 446).

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. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden

medir, y se entiende hoy, avalado por multiples investigaciones, desde un enfoque

multidimensional en el que encontramos ocho dimensiones. Las dimensiones que

presentamos son las mismas que encontramos en Schalock y Verdugo (2002): bienestar

emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar

fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos.

Dimension de CdV

Descripcién

Bienestar Emocional
(BE)

Relaciones

Interpersonales (RI)

Bienestar Material
(BM):

Desarrollo  Personal
(DP)

Bienestar Fisico (BF)

Autodeterminacion
(AU)

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

satisfaccidn, autoconcepto y ausencia de estrés o sentimientos negativos.

Relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien con la gente.
Se mide con los indicadores: relaciones sociales, tener amigos claramente
identificados, relaciones familiares, contactos sociales positivos y

gratificantes, relaciones de pareja y sexualidad.

Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se desea tener, tener
una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los indicadores evaluados son:
vivienda, lugar de trabajo, salario (pension, ingresos), posesiones (i.e., bienes

materiales) ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos).

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener conocimientos y
realizarse personalmente. Indicadores: limitaciones/capacidades, acceso a
TICS, oportunidades de aprendizaje, habilidades relacionadas con el trabajo
(u otras actividades) y habilidades funcionales.

Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables. Incluye los indicadores: atencién sanitaria, suefio,

salud y sus alteraciones, AVD, acceso a ayudas técnicas y alimentacién.

Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que quiere, cémo
quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las
personas con las que esta. Los indicadores con los que se evalla son: metas y

preferencias personales, decisiones, autonomia y elecciones.
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Inclusion Social (IS) Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y participar en
sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse
integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los

indicadores: integracion, participacion, accesibilidad y apoyos.

Derechos (DE) Ser considerado y tratado igual que el resto de la gente, que respeten su forma
de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los indicadores son:
intimidad, respeto, conocimiento y ejercicio de derechos. De hecho, el
concepto de cualidad de vida tiene un rol importante en la mejora de los
derechos humanos en el campo de la discapacidad intelectual, tal y como han
puesto de manifiesto Verdugo, Navas, Gomez y Schalock (2012).

Tabla 4. Dimensiones centrales de calidad de vida (tomado de Verdugo, Schalock, Arias et al., 2013)

6.2.- Concepto de Calidad de Vida y Apoyos.

La cuestion es que “el paradigma de apoyos en el que se desarrolla el nuevo
concepto de discapacidad intelectual se encuentra estrechamente relacionado con el
modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo” (Guillén et al., 2015, p. 137)

El modelo de calidad de vida sirve como un marco de referencia para identificar
necesidades de apoyo, tanto subjetivas como objetivas. Las necesidades de apoyo
subjetivas siguen de las aspiraciones personales y las metas en la vida de la persona;
mientras que las necesidades de apoyo objetivas resultan de una evaluacién profesional
del funcionamiento actual de la persona, teniendo en cuenta tanto la (dis)capacidad como
las circunstancias contextuales (Buntinx, 2013).

La aplicacidn del concepto de calidad de vida, se da en los distintos niveles del sistema
social que afecta a nuestra calidad de vida. A saber (Verdugo, Schalock, Arias et al.,
2013):

- Microsistema: contexto social inmediato, como la familia, hogar, grupo de
iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona.

- Mesosistema: vecindario, comunidad, agencias de servicios y organizaciones,
que afecta directamente al funcionamiento del microsistema.

- Macrosistema: o los patrones culturales mas amplios, tendencias socio-politicas,
sistemas economicos y otros factores relacionados con la sociedad que afectan
directamente a nuestros valores, creencias y al significado de palabras y

conceptos.
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Microsistema:
contexto social
inmediato

Mesosistema:
afecta
directamente al
microsistema.

Macrosistema: lo
cultural. Afecta a lo

‘ anterior.

Figura 3. Estratos del Sistema Social. Elaboracion propia

Las aplicaciones del concepto de calidad de vida son multiples y en los distintos
niveles del sistema (Verdugo, Schalock, Arias et al., 2013). Sin entrar a valorar las
aplicaciones en el mesosistema y macrosistema, lo mas destacable en el microsistema es
que las ocho dimensiones del modelo sirven como marco de referencia para desarrollar
Programas de Apoyo Individual. Asi, la evaluacion 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 informacion
diversa que proviene de diferentes profesionales y personas involucradas en los apoyos.
Asi, la mejor manera de lograr la sintesis necesaria de la informacién existentes es

utilizando ese marco referencial (Schalock, 2012).

El constructo de calidad de vida afiade una perspectiva poderosa a las practicas
positivas de apoyo en la discapacidad porque introduce valores positivos y ofrece una
base para formular metas positivas. Aunque los indicadores especificos quiza sean
sensibles a la perspectiva del ciclo vital y cultura, incluyen aspectos universalmente
percibidos de bienestar personal (Buntinx, 2013). Schalock y Verdugo (2007) recogen
una relacion entre las diferentes dimensiones del Modelo Multidimensional de Calidad
de Vida y apoyos individualizados. En la siguiente tabla encontramos algunos de dichos
ejemplos que nos ayudan a comprender mejor la relacion entre los apoyos
individualizados y el Modelo de Calidad de Vida:
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Dimensién CDV EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Desarrollo personal Entrenamiento en habilidades funcionales, tecnologia asistiva, sistemas de

comunicacion

Autodeterminacion Elecciones, control personal, decisiones, metas personales

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

Inclusién social Roles comunitarios, actividades comunitarias, voluntariado, apoyos sociales
Derechos Privacidad, procesos adecuados, responsabilidades civicas, respeto y dignidad

Bienestar emocional ~ Aumento de la seguridad, ambientes estables, feedback positivo, previsibilidad,
mecanismos de autoidentificacion (i.e., espejos, etiquetas, etc.)

Bienestar fisico Atencidn médica, movilidad, bienestar, ejercicio, nutricién

Bienestar material Propiedad, posesiones, empleo

Tabla 5. Dimensiones de calidad de vida y ejemplos de apoyos individualizados. Tomado de Schalock y
Verdugo (2007, p. 23)

Calidad de vida es una nocién sensibilizadora para identificar las necesidades de
apoyo del individuo, evaluar los resultados de los apoyos y también guiar el desarrollo de
politicas sociales (Buntinx, 2013), pues como hemos visto, atafie a todos los estratos del

sistema, si bien, nos hemos centrado en el microsistema.

Por ultimo, nos gustaria destacar algo a lo que hemos aludido a lo largo del trabajo,
la posibilidad de alinear la informacion de las necesidades de apoyo con las dimensiones
e indicadores de calidad de vida en el sistema educativo. Puesto que el objetivo del
presente trabajo es ver el proceso de adecuacion de los indicadores propuestos desde la
AAIDD sobre las necesidades de apoyo tipicas, remitimos al lector al trabajo de Calvo e
Iglesias (2012), en el que se presenta un proyecto que relaciona la evaluacion inicial de
necesidades de apoyo Yy calidad de vida, los enfoques de la Planificacion Centrada en la
Persona y en la Familia, pasando por un plan de trabajo individualizado, para tender a la
consecucion de resultados personales deseados. Para nosotros, se trata de un ejemplo de
practica inclusiva, ya que como sefialan las autoras, es un ejemplo de trabajo aplicable a

cualquier alumno con discapacidad intelectual, con independencia del centro educativo.
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7.- Estudio empirico.

7.1.- Objetivo.

El objetivo de este trabajo es presentar el la adaptacion y resultados preliminares,
sobre una muestra de 58 aplicaciones, de la adecuacion de indicadores propuestos desde
la AAIDD sobre el desarrollo normativo, en el contexto espafiol tomando como referencia
los pares de edad 5-6, 9-10 y 15-16 afios. Esto ayudara a dilucidar cuando estamos ante
necesidades ligadas al desarrollo (i.e., normativas) y cudndo extraordinarias (i.e.,
asociadas a la discapacidad), mejorando asi el uso de la SIS-C.

7.2.- Método.

7.2.1.- Participantes.

Para acometer este objetivo, diferentes profesionales de la educacién, de los
distintos niveles y provenientes del ambito publico y privado-concertado (siempre
hablando de régimen ordinario), han cumplimentado una herramienta en la que se recogen
las necesidades tipicas asociadas al desarrollo normativo y la SIS-C. De cara al presente
trabajo, se muestra un estudio piloto sobre la base de 58 aplicaciones del instrumento,
divididas entre tres pares de edad, dos extremos y uno central:

- Par de edad 5-6 afios: 20 aplicaciones.
- Par de edad 9-10 afios: 20 aplicaciones.
- Par de edad 15-16 afios: 18 aplicaciones.

Especificamente hablando de la muestra, podemos presentarla atendiendo al
género, comunidad de procedencia y titularidad del centro educativo. En cuanto a la
participacion por sexos, encontramos que la muestra se divide en 46 mujeres, que
conforman el 79,3% de la muestra y 12 varones, el 20,7%. Por lo que se refiere a la
procedencia de los profesionales de la educacion, encontramos que el 39,7% son de
titularidad Publica y el 60.3% restante se corresponde con centros educativos de
titularidad Privada/Concertada. Por ultimo, analizando las Comunidades Autdnomas de
procedencia de los docentes, la muestra queda dividida en un 34,5% proceden de la
comunidad de Castilla 'y Ledn, un 43,1% proceden de Extremadura y el 22,4% restantes

provienen de la Comunidad Valenciana.
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Como puede observarse, encontramos cierta asimetria sobre todo en cuanto al
género de los profesionales de la educacién. Por otro lado, también es de destacar el alto
porcentaje de centros Privados Concertados que decidieron colaborar con nosotros, hecho
este que se debe a la utilidad que tenian para ellos los certificados de participacion en un
proyecto de I+D y que no era necesario remitirse a la Consejeria de Educacion para pedir
permiso de participacion en el proyecto. La informacion sociodemogréfica explicada en

el presente apartado se resume a continuacion:

Variable Especificacion Frecuencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje
Vélido Acumulado
Sexo Varon 12 20,7 20,7 20,7
Mujer 46 79,3 79,3 100,0
Publica 23 39,7 39,7 39,7
Titularidad
de Centro Privada /
Concertada 35 60,3 60,3 100
Castillay Le6n 20 34,5 34,5 34,5
C. Auténoma
Extremadura 25 43,1 43,1 77,6
C. Valenciana 13 22,4 22,4 100

Tabla 6. Resumen de datos sociodemogréficos
7.2.2.- El instrumento.

Para el presente trabajo, se elabor6 una herramienta compuesta. Dicha
herramienta esta conformada por dos partes, cada una de la cual, se corresponde con una

tarea distinta a realizar por parte de los docentes:

a. Herramienta de indicadores normativos propuesta por la AAIDD. La tarea a
realizar por parte del docente es expresar su grado de acuerdo con las necesidades
de apoyo descritas en una serie de areas. Es una tarea cualitativa, en la que se
obtiene una estimacién de las necesidades propias de esas edades en esas areas

b. La SIS-C, que el docente debera aplicar a un alumno “con desarrollo tipico” con

el que trabaje, para complementar la informacion cualitativa de la tarea 1 (i.e.,
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indicando el tipo, frecuencia y tiempo de apoyo diario cuando el alumno requiera
dicho apoyo). Como se puede ver, estamos ante una tarea que permitira obtener

datos cuantitativos sobre las necesidades de apoyo en la poblacion normal.

La herramienta de trabajo propuesta desde la AAIDD, se trata de un documento
en el que se recoge el consenso al que profesionales de la educacion de EEUU han llegado
sobre aquellas necesidades de apoyo que consideran tipicas al desarrollo normal, en las
edades entre los 5 y los 16 afios. Dicho documento de indicadores normativos (Thompson
et al., en prensa), recoge una serie de descripciones sobre las necesidades de apoyo
caracteristicas en los nifios de edades comprendidas entre los 5 y los 16 afios, en los
mismos dominios que la SIS-C, ya explicada anteriormente. Es necesario afiadir, ademas,
que los autores han creado 6 versiones, coincidiendo de nuevo, con los 6 pares de edad
de la SIS-C. Asi pues, nos encontramos con 6 herramientas de trabajo en las que se han
incluido los indicadores normativos para cada par de edad (i.e., una versién para cada par:
5-6, 7-8, 9-10, 11-12, 13-14 y 15-16), distribuidos en siete areas de la vida cotidiana: vida
en el hogar, vida en la comunidad, participacion escolar, aprendizaje escolar, salud y

seguridad, actividades sociales y defensa (actividades de autorrepresentacion).

Junto con la herramienta elaborada para este trabajo, se confeccion6 el manual de
aplicacion de la misma, en el que se explicaban los objetivos de cada tarea y como
cumplimentarlas paso a paso, con ejemplos y supuestos practicos para cada opcién de
respuesta. Por ultimo, se redactdé una carta de presentacion, en la que se llamaba a
participar, garantizando la confidencialidad y haciendo siempre explicitos el
agradecimiento, las contraprestaciones por participar (i.e., inscripciones en actividades
formativas, libros de consulta editados por el INICO, agendas, etc.) y la acreditacion por
participar en dicho proyecto oficial de 1+D (ver anexos 1y I1)

7.2.3.- Procedimiento y aplicacion.

Para cumplir con el objetivo planteado en este trabajo, se esta llevando a cabo un
proceso complejo, desde la adaptacion de la herramienta de trabajo, hasta el analisis de
los datos obtenidos a partir de la aplicacion del instrumento. Se ha seguido un proceso

parsimonioso, que ha incluido:

a) Traduccion y adaptacion de la herramienta de trabajo.
b) Correcciones hechas por los expertos.

c) Proceso de toma de decisiones.
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d) Recogida de datos.

Traduccion y adaptacion de la herramienta de trabajo.

Se llevé a cabo la traduccion y adaptacion al castellano y a nuestro contexto
cultural de la herramienta de indicadores normativos propuesta desde la AAIDD, ya que
como se ha expresado (ver 5.7) la SIS-C ya cuenta con amplios trabajos sélidos de
traduccion y retrotraduccion y se nos ha facilitado el uso de la misma. La traducciéon del
documento de indicadores normativos fue llevada a cabo por parte de dos miembros del

equipo de investigacion, ambos espafioles, con un gran dominio acreditado del inglés.

En esta fase inicial, algunos de los contenidos en los items fueron modificados, al
no ser caracteristicos en el contexto cultural espafiol. A modo de ejemplo, uno de los
items incluia como tipo de actividad, el “ver un partido de béisbol”. Por cuestiones
culturales, dicho contenido no se corresponde con la realidad deportiva de nuestro pais,

por lo que fue modificado por “ver un partido de futbol”.

Correcciones hechas por los expertos.

El trabajo comentado previamente, fue enviado a los diferentes miembros del
equipo de investigacion, de tal manera que pudiesen realizar correcciones y propusiesen
las modificaciones oportunas con la finalidad de mejorar esta fase del trabajo. Asi, cada
una de las herramientas correspondiente a los diferentes pares de edad, fue enviada a un
miembro distinto del equipo, con el objetivo de tener diferentes puntos de vista sobre

coémo llevar a buen puerto este primer paso.

Los expertos indicaron diferentes sugerencias de mejora, ademéas de ofrecer
feedback diverso (e.g., erratas, proponer ejemplos mas adecuados para las actividades
segun los diferentes pares de edad, mejorar el disefio para hacer la herramienta mas

atractiva e intuitiva, etc.).

Proceso de toma de decisiones.

Una vez que se hubo recibido el feedback de los diferentes miembros del equipo
de investigacion, se llegd a consenso sobre las modificaciones pertinentes de ser afiadidas
a traves de una reunion conjunta del equipo, ademas de decidirse dos cuestiones criticas

en relacion al proceso de investigacion que se iba a seguir:

- Modificacion del sistema de respuesta de la escala
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- Incorporar una segunda tarea a realizar a mayores de la de estimar el grado de

acuerdo con los indicadores normativos.

Con respecto a la primera decision que se tomo, relativa a la modificacion del

sistema de respuesta de la escala, ha sido una de las cuestiones mas complejas a abordar.

Tras otra reunion de los miembros del equipo de investigacion, se acordd que el sistema

de respuesta, tal y como estaba recogido en la versién americana, podria inducir a error,

lo que arrojaria “ruido” a los datos que se recogerian una vez aplicado el instrumento.

Como puede observarse en la Tabla 7, en la version original, el sistema de respuesta se

basa en una escala tipo Likert, con 5 opciones de respuesta, acompafiada cada opcion con

clave numérica ascendente:

Formato original

Formato modificado

1 = La descripcidn proporciona un reflejo poco
preciso de los apoyos necesitados. Los nifios con
un desarrollo tipico necesitardn mucho menos

apoyo del que se indica

2 = La descripcién proporciona un reflejo poco
preciso de los apoyos necesitados. Los nifios con
un desarrollo tipico necesitarian un poco menos

de apoyo del que se indica

3 = La descripcion refleja de forma precisa y

adecuada los apoyos que se necesitan

4 = La descripcion proporciona un reflejo poco
preciso de los apoyos necesitados. Los nifios con
un desarrollo tipico necesitaran un poco mas de

apoyo del que se indica

5 = La descripcién proporciona un reflejo poco
preciso de los apoyos necesitados. Los nifios con
un desarrollo tipico necesitarian mucho méas

apoyo del que se indica

Totalmente en desacuerdo. NECESITAN MUCHO
MENQOS APOYO

Desacuerdo. NECESITAN UN POCO MENOS
DE APOYO

Acuerdo. NECESITAN EL APOYO QUE SE
DESCRIBE

Desacuerdo. NECESITAN UN POCO MAS DE
APOYO

Totalmente en desacuerdo. NECESITAN
MUCHO MAS APOYO

Tabla 7. Modificacion del sistema de respuesta de la herramienta de indicadores normativos. Elaboracion
propia

La modificacion se llevo a cabo porque el orden numérico positivo podria hacer

gue la gente se fijase mas en el nimero que en el procesamiento de la oracion,
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considerando que la opcidn 5, por ejemplo, tenga un valor superior a la opcién 1, cuando
en realidad, ambas indican muy poco acuerdo (i.e., ambas estan a la misma “distancia”
del acuerdo, opcién 3). En un principio, para paliar este efecto potencialmente negativo
de cara al analisis de datos, se cambio el sistema de respuesta, desde -2 hasta 2, siendo el
0 el acuerdo, de manera que se reflejase de forma mas natural la equidistancia de ambos
extremos del “acuerdo”. Finalmente, se pasé a un sistema de respuesta cualitativo y se
redacto el texto de forma mas simple (remitimos al lector de nuevo a la tabla 6 para que
pueda apreciar las diferencias). En el posterior andlisis de los datos, se han llevado a cabo
las transformaciones numeéricas, utilizando, eso si, el rango -2 a 2, estando el acuerdo en
el 0.

Pero, ademas de modificar el sistema de respuesta, se decidi6é incorporar una
segunda tarea a realizar por parte de los docentes. Lo que los profesionales de la
educacién deben hacer con el documento de indicadores propuestos, es, expresar el grado
de acuerdo con las descripciones que se proporcionan para cada subescala, tomando como
referencia las respuestas contenida en la tabla anterior. Ahora bien, mas alla de reflejar el
grado de acuerdo con los indicadores de las necesidades de apoyo tipicas (i.e., tarea 1),
se incorpord una segunda tarea, que consiste en ver el funcionamiento de la escala SIS-C
desarrollada por Thompson et al. (2008), sobre una muestra sin discapacidad, para lo que
los docentes deben aplicar la escala a un alumno “prototipo” (i.e., cuya lengua vehicular
sea el castellano, no presente dificultades de aprendizaje, altas capacidades intelectuales,
esté inmerso culturalmente etc.) de su grupo para ver el comportamiento de la escala. El
leitmotiv de esta tarea es encontrar puntuaciones de corte que nos ayuden en la
diferenciacion entre “necesidades normativas” y “extraordinarias”, complementando asi

la informacion de tipo cualitativo sobre el grado de acuerdo con los indicadores.

Recogida de datos.

Bajo el presente epigrafe se recoge el proceso llevado a cabo desde que se entra
en contacto con el centro educativo y se aplica el cuestionario, hasta que se obtienen los
datos. Una vez que se crearon las diferentes versiones de la herramienta de trabajo, se
confecciond el manual de aplicacién de la escala y se redacté la carta de participacion, se
procedio al inicio del trabajo de campo, que se estima finalizara para el segundo semestre
de 2016.
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La muestra de potenciales docentes susceptibles de colaborar con el Instituto
Universitario de Integraciéon en la Comunidad (INICO) se llevé a cabo a través de un
muestreo incidental, poniéndonos en contacto con los orientadores de los diferentes

centros educativos de distintas ciudades.

En cuanto al trabajo de campo, el procedimiento seguido fue estructurado en una
serie de pasos. En primer lugar (a), se llevé a cabo el contacto con los diferentes centros
educativos susceptibles de participar en el proyecto de investigacion, a través de contacto
telefonico con Direccion o bien con el Departamento de Orientacion del Centro
Educativo. Una vez presentado el INICO vy el proyecto de investigacion que se estaba
Ilevando a cabo, se fijé una fecha concreta para mantener una reunion en persona con el
equipo Directivo y el Departamento de Orientacion, ademas de facilitar la via de contacto
y enviar a la persona de contacto del centro, via mail, la carta de presentacion del proyecto
y el manual de cumplimentacion de la herramienta. De cara a la reunion se les animoé a

que leyesen el material enviado.

El dia de la reunion (b), se explico en persona el proyecto de investigacion, ademas
de mostrarles las herramientas de trabajo y explicarles como cumplimentarlas paso a paso,
tomando como referencia el manual de aplicacion de la escala, a fin de que cualquier duda
que fuese surgiendo durante el estudio de los materiales, pudiese ser subsanada. Una vez
transcurrida esta reunion, se emplaz6 un margen de respuesta de 3 semanas, para que los
centros enviasen al investigador una lista de los docentes que fuesen a participar en el
proyecto de investigacion, indicando para ello: nombres y apellidos, DNI, cddigo de
identificacion (conformado por las iniciales del nombre(s) y apellidos y dos Gltimos
digitos de la fecha de nacimiento), sexo, direccion de contacto (e-mail), edad, puesto de
trabajo en el centro (e.g., Orientador, Profesor especialista en Educacion Fisica, etc.),
anos de experiencia y la edad del nifio que se iba a evaluar en la tarea 2. Igualmente, en
la reunion se les traslado la posibilidad de fijar un dia concreto para cumplimentar todos
los cuestionarios, con la presencia del investigador, para resolver juntos cualquier duda
que surgiese. Es necesario especificar el por qué se les pidioé que nos informasen de la
edad del nifio a evaluar en la tarea 2. La explicacion no por ser sencilla es baladi: los pares
de edad de cada curso académico no se corresponden exactamente con los pares de edad
del cuestionario, por lo que sabiendo la edad del nifio que iba a ser evaluado, se agilizaba
el trabajo, permitiendo seleccionar mas facilmente la version de cuestionario a entregar a

cada docente.
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Por ultimo, una vez que se recibid la contestacion definitiva de participacion del
profesorado para cada centro educativo, se les dejé el material para cumplimentar,
dejando 3 semanas de margen para rellenar el material. Una vez se hubo cumplimentado,
se recogio el material y se procedié a su volcado en la base de datos. En el siguiente
epigrafe, recogemos los resultados méas relevantes en base a la recogida de los datos
correspondiente a 58 aplicaciones.

8.- Resultados.

En la presente seccion se muestran los resultados de los andlisis Ilevados a cabo.
El epigrafe se estructura en dos partes diferenciadas. En la primera, se mostraran los
resultados de los analisis estadisticos exploratorios llevados a cabo, consistentes en la
comprobacion de los supuestos de normalidad uni y bivariada. En la segunda seccion se
muestran los resultados preliminares acerca del grado de acuerdo de los profesionales de
la educacion con los indicadores propuestos desde la AAIDD sobre las necesidades de
apoyo que se estiman tipicas o asociadas al desarrollo. Dicho grado de acuerdo se ha
Ilevado a cabo a traves de los Diagramas de Acuerdo de Bangdiwala, una representacion

grafica simple e intuitiva, respecto del nivel de concordancia de los jueces.

El analisis y el tratamiento de los datos fueron llevados a cabo a través de software
informatico, destacando el programa IBM SPSS Statistics (v. 21), el programa SAS (v.
9.0) y hojas de célculo Excel (versidon 2013).

8.1.- Andlisis exploratorios de los datos.

En primer lugar, se llevd a cabo un analisis descriptivo de los datos obtenidos tras
las primeras aplicaciones para el presente trabajo. Los estadisticos descriptivos nos
permiten organizar y resumir una amplia muestra de datos en unos pocos datos o graficos
especificos, segun Carlucci y Wright (2012). A continuacion, se presentan la centralidad
y variaiblidad de los datos, ademéas de la comprobacion del supuesto de normalidad

(prestando especial atencion a la presencia de outliers).

8.1.1.- Herramienta en su conjunto.

De cara al estudio de la centralidad de la herramienta de trabajo, se ha tenido en
cuenta la media y la mediana. En los datos recogidos tras las primeras aplicaciones, la
media obtenida de las puntuaciones de la herramienta en total ha sido 4.33 y la mediana
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3.5. Teniendo en cuenta que nos encontramos ante una escala donde el rango de
puntuaciones se mueve entre -122 y 122 (oscilando los datos observados —reales- entre
-52 y 36), los datos nos indican, siempre de manera descriptiva, que las puntuaciones
encontradas en la herramienta de indicadores sobre necesidades de apoyo tipicas

cumplimentada por los docentes tienden a estar cercanas al acuerdo (puntuacion 0).

Por lo que se refiere al estudio de la variabilidad, los estadisticos de referencia
para su interpretacion son la desviacion tipica y la amplitud intercuartil. Los datos
recogidos sobre la herramienta en su conjunto muestran una desviacion tipica de 16.7,
mientras que la amplitud intercuartil es 16. Esto indica que existe una gran dispersion de

los mismos a lo largo del continuo.

El estudio de la forma de la variable es esencial en el andlisis descriptivo de los
datos, en el sentido de que de sus resultados derivara la toma de decisiones posterior sobre
el consiguiente uso o0 no de pruebas paramétricas (i.e., si se cumple el supuesto de
normalidad, se usarian pruebas paramétricas; si este supuesto se viola, no). Ademas, el
estudio de la normalidad se Ilevo a cabo para la deteccion de evaluaciones susceptibles
de ser descartadas. Para ello, es necesario conocer los indices de asimetria y curtosis,

ademas de comprobar su adecuacion a través de las pruebas de bondad de ajuste.

Por lo que se refiere a la herramienta en su conjunto, encontramos que la asimetria
fue negativa, indicando una tendencia a los valores altos (As = -.93) y que estos tendian
a concentrarse alrededor de los valores centrales (K = 3.1). La figura 4, junto con los

indices de asimetria y curtosis, dejan entrever la falta de normalidad.
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Figura 4. Histograma y curva normal de la herramienta de indicadores normativos
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No obstante, para comprobar este supuesto, se llevd a cabo la prueba de bondad
de ajuste de Kolmogorov-Smirnov (con correccion de Lilliefors), para comprobar y
obtener evidencia de la normalidad de los datos. Los resultados de esta prueba mostraron

que no se cumplia el supuesto de normalidad (p = .001).

Con el objetivo de detectar evaluaciones susceptibles de ser descartadas, se llevo
a cabo un estudio de los outliers. Los outliers son los datos que se alejan
excepcionalmente del centro. Atendiendo a Escobar (1999), podemos hablar de
“atipicos”, que son aquellos que se situan por encima de un rango y medio intercuartilico
del cuarto superior o por debajo de un rango y medio intercuartilico del cuarto inferior; y
de “extremos”, que son aquellos que se alejan de su cuarto mas proximo tres veces el
rango intercuartilico. Es importante conocer la existencia de los outliers y comprobar si
su presencia se debe a errores en los datos o a otros problemas (e.g., problemas existentes
de cara a la codificacion que deban ser subsanados antes de continuar), pues suelen influir
en los valores de normalidad. En la siguiente figura, presentamos el Grafico de Caja (box
and whiskers plot), con los outliers encontrados para la puntuacion de la herramienta en

general.
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Figura 5. Gréafico de Caja de las puntuaciones de la herramienta en total

Segun la descripcion de Escobar (1999), nos encontramos ante un caso atipico y
un caso extremo: los casos 32 y 4, respectivamente. Haciendo un recorrido por la
puntuacion total de estos dos sujetos en la escala, vemos que se reflejan claramente estos

valores outliers: el sujeto 4 refleja una puntuacion de -52 (la media del instrumento es
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4.33) y el sujeto 32, de -49. Como puede observarse, son sujetos cuyas puntuaciones se

encuentran muy alejadas del resto.

En la tabla 8 presentamos un resumen de los analisis descriptivos de los datos para

la herramienta de indicadores normativos en su conjunto.

N Minimo Méaximo Media Desquuon Asimetria Curtosis
Tipica
Puntuacion total de la 58 52 36 433 16.37 -93 31

herramienta

N valido (segun lista) 58

Tabla 8. Resumen de estadisticos descriptivos para la herramienta en su conjunto

Analisis exploratorios de los datos de la herramienta en su conjunto teniendo en cuenta

los pares de edad.

Se explor6 laforma de la variable teniendo en cuenta los pares de edad estudiados
en el presente trabajo (i.e., pares de edad 5-6, 9-10 y 15-16). Podemos observar que, en
la condicion 5-6 afos, tanto los indices de asimetria (As = -1.22) como curtosis (K =
4.95), indican una fuerte falta de normalidad, manifestando una tendencia a valores altos
(i.e., asimetria negativa) y concentrados alrededor de la media (leptocurtica). Se realizd
la prueba de bondad de ajuste Shapiro-Wilk para comprobar la normalidad a nivel
bivariable. Como se puede ver en las figuras 6 y 9, los datos no se distribuyen

normalmente para el par de edad de 5-6 afios (p = .002)

Para el par de edad 9-10 afios, los indices de asimetria (As = -.91) y curtosis (K =
1.84) sugieren falta de normalidad, mostrando tendencia a los valores altos, cercanos a
los valores centrales (ver figuras 7 y 9). No obstante, la prueba de bondad de ajuste de

Shapiro-Wilk, nos indica que los datos se distribuyen normalmente para ese par de edad
(p =.32).

Por ultimo, de cara al par 15-16 afios, encontramos una asimetria positiva (As =
.92) y un indice de curtosis cercano a cero (K = .02). La asimetria positiva nos indica
tendencia a puntuaciones bajas, y el apuntamiento sugiere una forma mesocurtica (i.e.,
puntuaciones se distribuyen a lo largo del continuo). La prueba de Shapiro-Wilk indica
falta de normalidad (p = .04) (ver figuras 8 y 9).
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Es interesante también el estudio de los outliers teniendo en cuenta los pares de
edad, para identificar las evaluaciones susceptibles de ser eliminadas de nuestra base de
datos. Para ello, hemos recurrido a la elaboraciéon de los graficos de caja y bigotes,

encontrandonos 3 casos extremos para el par de edad 5-6 afios (ver figura 9).

Para completar estos estudios, se comprobd el supuesto de homocedasticidad, a
través del calculo de homogeneidad de varianzas de Levene. El resultado encontrado
nos permite afirmar que no hay diferencias significativas entre las varianzas de las
puntuaciones en el grado de acuerdo entre los distintos pares de edad para la herramienta
en su conjunto (p = .40).

Par de Edad 56 aiios

e

_—'—'_'-'__'_F
U—! T

_60 -40 20 0 40

Puntuacion total de la Herramienta

Figura 6. Puntuacion total de Ia
herramienta para el par 5-6 afios
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Figura 7. Puntuacion total de la
herramienta para el par 9-10 afios

Par de Edad 15-16 afios

T
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Figura 8. Puntuacion total de la
herramienta para el par 15-16 afios
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Figura 9. Estudio de outliers teniendo en
cuenta los pares de edad

8.1.2.- Subescalas.

En latabla 9 aparecen recogidas las caracteristicas descriptivas de cada dimension.
En general, los resultados de las dimensiones fueron similares a los de la herramienta en
su conjunto, si bien encontramos diferencias en cuanto a la asimetria de tres de las
subescalas (salud y seguridad, actividades sociales y proteccion y defensa
(autorrepresentacion)), siendo este indice asimétrico positivo, lo que revela tendencia a
los valores bajos en estas subescalas. Las pruebas de bondad de ajuste evidenciaron una
fuerte falta de normalidad de los datos (p < .001). Por otro lado, el estudio de los outliers
arrojo evidencias de valores atipicos, a excepcion de las subescalas actividades sociales
y proteccion y defensa (autorrepresentacion). Por lo que se refiere a los valores extremos,
nos los encontramos en las subescalas vida en el hogar, vida en la comunidad y

participacion escolar.
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Dimension Centralidad y Variabilidad Estudio de la forma de la variable Outliers
Media -1.03 N
Mediana 0
Subescala A Desv. tip. 4.36
V||(_j|a enel Ampl.
ogar intercuartil 3
Asimetria -2.34
Curtosis 6.93
Media -2
Mediana 0
Subescala B Desv. Tip. 282
CVlda epdlad Ampl.
omunida intercuartil 2
Asimetria -1.1
Curtosis 2.9
Media -59
Mediana 0
Subescala C Desv. Tip. 3.88
Participacion  Ampl.
Escolar intercuartil 3
Asimetria -1.
Curtosis 2.73
Media .98
Mediana 1
Subescala D Desv. Tip. 3.38
Aprendizaje Ampl.
Escolar intercuartil 3
Asimetria -.26
Curtosis 1.23
Media 1.55
Mediana 1
SubescalaE  Desy. Tip. 2.66
Salud y Ampl.
Seguridad intercuartil 3
Asimetria 51
Curtosis 1.58
Media 162
Mediana 1
Subescala F Desv. Tip. 2.25
Actividades Ampl.
Sociales intercuartil 3
Asimetria 1.02
1
Media 2 ” [
Mediana 15
Subescala G ;
Protecciony Desv. Tip. 254
Defensa (Auto ~ Ampl. -
representacion)  intercuartil 4
Asimetria 74
Curtosis 24 ;

n

Tabla 9. Resumen de las caracteristicas descriptivas de

cada dimension
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Analisis exploratorios de los datos de las subescalas considerando los pares de edad.

En cuanto a la forma de la variable en el par de edad 5-6 afios, encontramos
indices de asimetria positiva solo en las subescalas salud y seguridad, actividades
sociales y proteccion y defensa (auto representacién). Esto indica tendencia a valores
bajos en estas subescalas (i.e., asimetria positiva) y cercanos a los valores centrales (i.e.,

son leptocdrticas).

Para el par de edad 9-10 afios, encontramos unos valores similares en asimetria y
curtosis a los que se dan en las dimensiones sin considerar los pares de edad. Solo difieren
las secciones participacién escolar (As = -.40 K = -.97), actividades sociales (As = -.06

K =-.72) y proteccién y defensa (auto representacion) (As =.40; K = 1.1).

Por ltimo, encaramos el caso del par de edad 15-16 afios. Los resultados
encontrados manifiestan una notable diferencia en asimetria y curtosis de los encontrados
a la hora de considerar las subescalas sin los pares de edad. En la tabla 10 se pueden ver

estas diferencias:

Seccion Asimetria  Curtosis
Vida en el Hogar .36 -.06
Vida en la Comunidad 1 1.10
Participacion Escolar -.19 2.03
Aprendizaje Escolar 44 -.20
Salud y Seguridad AN -.96
Actividades Sociales .01 -.61
Proteccion y Defensa (auto representacion) .25 -.93

Tabla 10. Indices de Asimetria y Curtosis por subescalas para el par de edad 15-16 afios

Se puede hacer notar, que casi todos obedecen a una distribucién asimétrica
positiva y platicartica (i.e., tendencia a valores bajos, con frecuencias altas en los
extremos). Sin embargo, para las secciones vida en la comunidad y participacion escolar,
encontramos diferencias. En la seccion vida en la comunidad, encontramos una asimetria
positiva (As = 1) y es leptocurtica (K = 1.1); es decir, encontramos tendencia a valores
bajos con frecuencias altas en los valores centrales. Por lo que se refiere a la participacion

escolar, es la unica con asimetria negativa (As = -.19), reflejando tendencia a valores
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altos y es leptocurtica (K = 2.03), indicando frecuencias altas entorno a los valores

centrales.

Abordando las pruebas de bondad de ajuste, los resultados hallados los recogemos
en latabla 11. En ella, se puede ver que hubo diferencias para el supuesto de normalidad
teniendo en cuenta las secciones y los pares de edad. Para el par de edad 5-6 afios el
supuesto de normalidad se cumple solamente para la subescala aprendizaje escolar. En
el par de edad 9-10 afios, se cumple el supuesto para las secciones: vida en la comunidad,
participacion escolar, salud y seguridad y proteccion y defensa (auto representacion).
Por su parte, el par de edad 15-16 afios dej6 ver que el supuesto de normalidad se cumplia
en el caso de las subescalas: vida en el hogar, aprendizaje escolar, actividades sociales

y proteccion y defensa (auto representacion).

Shapiro-Wilk
Dimensién Par de Edad Estadistico gl Sig.
Vida en el Hogar 5-6 afios .68 20 .000
9-10 afios .86 20 .009
15-16 afios 91 18 .081
Vida en la Comunidad 5-6 afios 7 20 .000
9-10 afios .92 20 .100
15-16 afios .85 18 .008
Participacion Escolar 5-6 afios .88 20 .022
9-10 afios 91 20 .075
15-16 afios .82 18 .003
Aprendizaje Escolar 5-6 afios .95 20 453
9-10 afios .89 20 .028
15-16 afios .92 18 112
Salud y Seguridad 5-6 afios .82 20 .002
9-10 afios 91 20 .073
15-16 afios .84 18 .007
Actividades Sociales 5-6 afios .70 20 .000
9-10 afios .90 20 .048
15-16 afios .95 18 402
Proteccion y Defensa (auto representacion) 5-6 afios .66 20 .000
9-10 afios 97 20 .695
15-16 91 18 .082

Tabla 11. Prueba de bondad de ajuste Shapiro-Wilk por dimensiones y pares de edad

Por ultimo, se llevo a cabo el estudio de homocedasticidad, en cada dimension y
por cada par de edad. En la tabla 12 recogemos los valores de la prueba de Levene de
homogeneidad de varianzas. Como se puede apreciar, este supuesto sélo se cumple para
las dimensiones aprendizaje escolar, salud y seguridad y actividades sociales (p > .05),
lo que indica que no existen diferencias significativas entre las varianzas de las
puntuaciones en dichas secciones entre los pares de edad estudiados. Para el resto de

secciones este supuesto no se cumple.
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Dimension Estadistico de Levene gll gl2 Sig.
Vida en el Hogar 4.57 2 55 .015
Vida en la Comunidad 8.68 2 55 .001
Participacion Escolar 4.39 2 55 .017
Aprendizaje Escolar .957 2 55 .390
Salud y Seguridad .16 2 55 .854
Actividades Sociales 2.93 2 55 .062

Protecciéon y Defensa (auto
B 4.60 2 55 014
representacion)

Tabla 12. Prueba de homogeneidad de varianzas para las diferentes secciones

8.2.- Resultados para la tarea 1.

Se recogen los resultados para la primera tarea. En ella, como se ha explicado, los
docentes tienen que indicar el grado de acuerdo con una serie de afirmaciones, que
recogen las necesidades de apoyo que se estiman tipicas (i.e., normales, ligadas al

desarrollo) en una serie de areas, que se corresponden con los 7 dominios de la SIS-C.

La adecuacion de los indicadores propuestos fue determinada mediante un analisis
del acuerdo de los profesionales con los eventos a categorizar. Dicho de otra manera, no
queremos saber el grado de acuerdo entre jueces, sino el grado de acuerdo de los jueces
con los eventos que estan categorizando (i.e., podria suceder, por ejemplo, que todos los
jueces estén de acuerdo en que necesitan mucho méas apoyo), para asi poder ver en qué
medida estan de acuerdo con las descripciones proporcionadas en la herramienta de

indicadores normativos.

Tradicionalmente, el nivel de acuerdo entre los observadores (también Ilamado
interjueces) ha sido acometido en base a diferentes indices, destacandose el Coeficiente
Kappa de Cohen (1960). Como sugieren Anguera, Ruiz-Soler y Wallace (2002), las
representaciones graficas de los indices de acuerdo son muy escasas, por no decir que son
casi inexistentes. A la sazén, para el presente trabajo, proponemos el uso de los diagramas
de acuerdo de Bangdiwala, ya que nos aportan una informacion de facil interpretacion,

acerca de (Anguera, Ruiz y Wallace, 2002):

a) Magnitud global del acuerdo.
b) Nivel de acuerdo parcial. Es especialmente relevante en nuestro caso, pues nos

facilita informacidn sobre las distancias o diferencias de los evaluadores respecto
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a la categorizacion de los eventos recogidos (i.e., las distancias en el grado de
acuerdo respecto de los indicadores propuestos).

c) Sesgos del observador.

El gréfico de acuerdo de Bangdiwala estd conformado por un cuadrado de
dimensiones n x n, donde n es el total del tamafio de la muestra. Los cuadrados en azul
oscuro, cada uno de tamafio nii X nii, muestran el acuerdo observado. Estos, se colocan
dentro de rectangulos mas grandes, cada uno de tamafio ni+ X n+i. El rectangulo grande
muestra el méximo acuerdo posible teniendo en cuenta los totales marginales. Asi, el
estadistico B (Bangdiwala y Shankar, 2013) proporciona una imagen visual que permite
una interpretacion simple e intuitiva, que ninguna tabla resumen de estadisticos puede
reflejar de forma tan clara. Esta impresion visual de la fuerza del acuerdo, (Friendly,

2001), viene determinada por:

area_cuadrados_oscuros {< ns
N — p 7 =
area_rectangulos Zﬁ‘ n; + ny;

k 2
Y [Miane — 5 — X WhApi]

k
i i Ny

BY =1—

Por lo que se refiere a los graficos de acuerdo, en general, observamos un alto
grado de concordancia de los jueces con la opcion “Acuerdo. NECESITAN EL APOYO
QUE SE DESCRIBE” y, también, aunque en menor medida, con las opciones “Necesita
un poco menos de apoyo” y “Necesita mucho menos de apoyo”. Sin embargo, en el par
de edad 9-10 afios. si que habria cierta concordancia en que necesitan “un poco mas de
apoyo” sobre todo en las subescalas proteccion y defensa (autorrepresentacion),
aprendizaje escolar, vida en la comunidad y vida en el hogar, pero siempre, en menor
grado que la concordancia en el acuerdo. Estos datos parecen indicar que nuestros
docentes consideran que, para estos pares de edad estudiados, las necesidades de apoyo
tipicas que se describen son las adecuadas o, en todo caso, se necesitaria menor apoyo
aunque como se ha explicado, la concordancia de acuerdo con estas opciones es mucho

menor que la concordancia con la opcion “acuerdo”. ES de destacar, que el niumero de
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los docentes que estarian de acuerdo con las opciones 1 y 2 (“Necesitan un poco mas de
apoyo” y “Necesitan mucho mas apoyo”) es muy bajo, practicamente residual (a
excepcion de las subescalas referidas para el par 9-10 afios). A modo de ejemplo, en la
figura 10, observamos el Diagrama de Concordancia de Bangdiwala para la subescala
vida en el hogar en el par de edad 5-6 afios (para el resto de diagramas de acuerdo teniendo
en cuenta las subescalas y pares de edad, remitimos al lector al Anexo Ill).

5-6 afios Escala A

calif

T

-2 -1 0 1 2
calif

Figura 10. Diagrama de acuerdo de Bangdiwala para la subescala “Vida en el Hogar” en el par de edad 5-
6 afios. Necesita... -2 = mucho menos apoyo; -1 = un poco menos de apoyo; 0 = el apoyo que se describe;
1 = un poco més de apoyo; 2 = mucho mas de apoyo

Como podemos observar, hay un alto grado de concordancia en la opcion
“acuerdo con los indicadores propuestos), 1o que parece sugerir que los docentes tienden
a considerar que la herramienta proporciona una descripcion acertada de las necesidades

de apoyo de los nifios de 5-6 afios con un desarrollo tipico en esa seccion.

Es necesario destacar que estos graficos proporcionan una impresion visual que
ningdn resumen de estadisticos puede transmitir (y, ademas, los estadisticos reducen la
informacidén a una sola caracteristica de los datos). Sin embargo, la impresion visual es

personal y subjetiva y, por lo general, no es reproducible de un “lector” a otro.
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9. Conclusiones y discusion.

El presente trabajo se centra en la adaptacion en nuestro contexto de los
indicadores sobre el desarrollo normativo propuestos desde la AAIDD para los pares de
edad 5-6, 9-10 y 15-16 afios. Para ello se ha llevado a cabo un proceso parsimonioso de
traduccidon de dicha herramienta en cada una de sus diferentes versiones y se ha afiadido
una tarea cuantitativa para facilitar y mejorar la calidad del trabajo, en el sentido de que
se podra disponer tanto de un criterio cualitativo como cuantitativo para poder diferenciar
cuando estamos ante necesidades ligadas al desarrollo y cuando nos encontramos con
necesidades extraordinarias, asociadas a la discapacidad. Los resultados obtenidos hasta
el momento nos permiten ser optimistas en cuanto a la pertinencia de dichos indicadores
en nuestro entorno, en el sentido de que, en general, los docentes muestran un buen grado

de acuerdo con los indicadores propuestos.

Por otro lado, los resultados obtenidos en el presente trabajo deben considerarse
teniendo en cuenta el hecho de que se trata de un estudio sistematico de naturaleza
preliminar, que toma en consideracion sélo a tres de los pares de edad propuestos desde
la AAIDD. Si bien, se pueden encontrar una serie de limitaciones, los resultados que aqui
se han ofrecido indican que vamos en la direccion deseada. Ademas, dichas limitaciones,
no comprometen el desarrollo del proyecto, pues pueden ser abordadas para mejorar la

calidad del trabajo que aqui se vierte.

Una primera limitacién a destacar del presente trabajo, es el hecho de que la
muestra haya sido elegida de manera incidental; esto es, no ha sido una muestra aleatoria.
Esto ha desembocado en otra limitacion, como es la asimetria en la participacion por
géneros (han participado mas mujeres que hombres). No obstante, la asimetria
encontrada, tampoco tiene por qué contraponerse con la realidad educativa en nuestro
pais, en el sentido del creciente nimero de docentes mujeres. Continuando con la muestra,
hubiese sido deseable una mayor ecuanimidad entre centros publicos y privados-
concertados; pero, en los primeros, las trabas puestas han sido mayores, no siendo siempre

posible acceder a la muestra.

Por lo que se refiere a los estudios sobre la forma de la variable, es necesario
destacar el hecho de que los datos han mostrado una fuerte falta de normalidad, tanto a

nivel univariado, como bivariado, lo que sin duda va a implicar el uso posterior de pruebas
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no paramétricas. De cara a la homocedasticidad, decir que tampoco se encontraron los
resultados esperables, lo que sin duda incidird en la generalizacién de los resultados.

A su vez, es necesario analizar el origen de los outliers y diferenciar si se trata de
errores o problemas en la codificacion o, si bien, responden a la diversidad de los
participantes, de cara a la posterior toma de decisiones, segun avance el proyecto de
investigacion. En cualquier caso, los outliers extremos encontrados, seran marcados en la
base de datos y se eliminaran para posteriores analisis, sustituyéndolos por nuevas
aplicaciones de la herramienta, reduciendo asi el “ruido” que sin duda han aportado a los
analisis efectuados. Por otro lado, en los casos atipicos, se explorara el motivo (e.g.,
tendencia de respuesta, cumplimentacion al azar, no comprension de la instruccion,

errores en los datos), pues los outliers también inciden en esa falta de normalidad.

No obstante, todas aquellas cuestiones que hemos tomado como limitaciones no
ponen en compromiso el desarrollo del presente trabajo. Es necesario destacar, ademas,
que los analisis exploratorios iniciales, tendran que ser complementados con el estudio de
la normalidad multivariada (a través del Test de Mardia) y también con el desarrollo de
estudios de multicolinealidad entre variables (mediante R? Tolerancia y Factor de

Inflacion de la Varianza o FIV).

Por otra parte, en cuanto a los resultados relativos a la primera tarea, es necesario
destacar, que, en general, los profesionales de la educacion encargados de evaluar la
pertenencia de los indicadores propuestos para los nifios de esas edades con desarrollo
tipico, tienden a manifestar acuerdo con los indicadores propuestos. No obstante, también
se puede observar cierto acuerdo con las opciones “necesitan mucho menos apoyo” y
“necesitan un poco menos de apoyo”. Es necesario tener en cuenta esta tendencia y ver si
se reproduce una vez que se haya incluido toda la muestra objeto de estudio (i.e., una vez
tenidas en cuenta todas los pares de edad, con un minimo de 35 profesionales para cada
par). En el caso de que esa tendencia se magnifique serd pertinente revisar dichos
indicadores, proponiendo menor “necesidad de apoyo” asociada al desarrollo normal de
dichas edades. Lo que si parece quedar claro a la luz de estos resultados preliminares, es
que, salvo excepciones, los docentes no manifiestan acuerdo con las opciones “necesitan
un poco mas de apoyo” y “necesitan mucho mas apoyo”. Como hemos destacado, los
gréficos proporcionan mucha mayor informacion que las tablas de datos, si bien, pueden

inducir a cierta subjetividad. Esto puede subsanarse mediante el célculo de estadisticos
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que sirvan para complementar los graficos, como el estadistico BYy (coeficiente de
concordancia ponderado).

Por ultimo, no debemos dejar fuera de perspectiva el hecho de que los analisis
aqui recogidos son preliminares y relativos solo a la tarea 1. Como se ha sefialado
previamente, estos andlisis deberdn ser complementados en un futuro con otros de la
evaluacion concreta que cada docente haga de su “alumno prototipo” escogido, teniendo
en cuenta el tipo de apoyo que necesitan, la frecuencia y el tiempo diario de dicho apoyo
requerido cuando proceda. Esto es, la vision del grado de acuerdo, que es lo que se vierte
en la tarea 1, debe ser complementada con datos mas objetivos (i.e., puntuaciones de
corte) que nos ayuden a decidir cuando las necesidades de apoyo del nifio/adolescente
evaluado sean tipicas a la edad de desarrollo (i.e., normativas) y cuando extraordinarias
(i.e., asociadas a discapacidad), con todas las implicaciones que conlleva. En definitiva,
sera necesario llevar a cabo un analisis diferencial de las necesidades de apoyo entre nifios
sin discapacidades intelectuales y/o del desarrollo y aquellos otros que si presentan esta
condicion. Se llevarad a cabo mediante metodologia compleja, a través de Curvas ROC.
En la préactica, se trata de cruzar los datos de este trabajo con los ya recogidos en otros

proyectos de investigacion.

Los resultados derivados de los andlisis definitivos planteados en este proyecto de
investigacion se espera que reviertan en el buen uso y manejo de la SIS-C, facilitando a
los profesionales la interpretacion de las necesidades de apoyo tipicas o derivadas de la

discapacidad.

La SIS-C se revela, pues, como una herramienta que tiene mdaltiples areas de
actuacion. Asi, el progreso en cualquier campo es a menudo contingente con la capacidad
para medir los constructos claves, en la linea de las practicas basadas en la evidencia
(Thompson y Viriyangkura, 2013). En este sentido, como sostienen Verdugo, Arias,
Guillén et al. (2014), su importancia entra de lleno en el desarrollo e implementacion de
un plan de apoyos individualizados, pues la SIS-C juega un papel fundamental no solo en
la evaluacidn inicial de la persona con discapacidad intelectual, sino también en la
evaluacion del progreso, tanto en relacién a los cambios en las necesidades de apoyo de
la persona evaluada como a la eficacia de la intervencion realizada (i.e., da informacion

tambien para ver qué hemos hecho y como).
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Esta es la caracteristica mas clave respecto a los apoyos en el contexto educativo,
donde la poblacion estudiada, sin duda, pasa gran parte del tiempo en su vida cotidiana,
siendo un entorno clave con el que interaccionan. Como sostiene Wehmeyer (2009), la
educacion es en si misma un apoyo, si bien, es necesario contar con alguna herramienta
que aporte un criterio mas objetivo en la determinacion de los apoyos a dar al alumnado
con necesidades especificas de apoyo educativo (ACNEAE) por razén de discapacidad.
Es bien conocido el “dilema de la diferencia” que recogen Ldpez, Echeita y Martin
(2009), referido a que los sistemas educativos deben, por un lado, ofrecer una educacion
comun para todos y; al mismo tiempo, reconocer y ajustarse a las necesidades de

aprendizaje individuales.

En concreto, el papel en el que consideramos que tiene cabida la SIS-C en el
contexto educativo, es el de herramienta de evaluacion que apoye la toma de decisiones
en la eleccion de los recursos (en sentido amplio) para el apoyo del ACNEAE por razén
de discapacidad. Maxime, cuando las propias estrategias de evaluacion de cada centro
educativo difieren, por lo que la SIS-C podria situarse como una herramienta comun que
guie la evaluaciéon en este proceso, lo que ademas, permitird no sélo evaluar las
intervenciones llevadas a cabo con los alumnos (i.e., ver si tienen impacto en las otras
areas fuera del contexto educativo), sino comparar las intervenciones implementadas (i.e.,
medidas ordinarias y extraordinarias de atencion a la diversidad) en los distintos centros
y comunidades. Esto es esencial, pues en la linea de la tesis sostenida por Thompson y
Viriyangkura (2013), en el contexto educativo, Echeita y Ainscow (2011) afirman que
“solo lo que se mide, se lleva a cabo” (p. 35). Por su parte, Walker, DeSpain, Thompson
y Hughes (2014) proponen una intervencién educativa desde el modelo socioecoldgico
considerando a los alumnos y las necesidades de apoyo (proponiendo el uso de la SIS-C),
sin perder de vista la politica educativa, cuestion esencial, para alinear practicas en
distintos niveles. Ademas, estos autores, hablan sobre Planes Educativos Individualizados
(en adelante PEI) en Estados Unidos, destacandose que se debe tender hacia el PEI
(abordando el desajuste alumno entorno) y que la ley requiere una explicacion formal en
el caso en que el estudiante con discapacidad intelectual no participe con sus iguales en
las clases regulares. Por otra parte, estos apoyos individualizados, deberian (Walker et
al., 2014):
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“mejorar la capacidad del educando a participar plenamente en actividades de clase y de la

escuelay sus entornos; y/o mejorar la capacidad de la escuelay de la clase de incluir a educandos

diversos en sus entornos y actividades” (p. 136)

En el &mbito nacional, hay otros trabajos que también proponen el alineamiento
de las necesidades de apoyo con los resultados personales deseados y la calidad de vida
de los estudiantes con discapacidad (Iglesias y Calvo, 2012). Estamos pues, ante una
herramienta que puede ser considerada como una practica inclusiva de tercera generacion
(Wehmeyer, 2009).

Lo que parece quedar claro, es que la tendencia de investigacion e intervencion en
el ambito de la inclusién educativa, sobre todo por lo que se refiere a estudiantes con
discapacidad intelectual, ha de cambiar. Son multiples los trabajos y publicaciones, en
este &mbito, que se han limitado a componentes tedricos, tales como concepto y barreras
(Duenas-Buey, 2010; De la Iglesia, Asorey y Cerdeirifia, 2013; Sanchez-Teruel y Robles-
Bello, 2013; Sapon-Shevin, 2013), analisis de actitudes (Veladsquez, Samaniego y
Gonzélez, 2010; Suria-Martinez, 2012, 2014), asi como percepciones de los agentes
implicados en las diferentes etapas (Aramendi, Vega y Santiago, 2011; Moliner-Garcia,
Sales-Ciges, Ferrandez-Barrueco, Moliner-Miravet y Roig-Marza, 2012; Verdugo y
Rodriguez, 2012), habiendo carencia de investigaciones y publicaciones sobre la
determinacion de necesidades de apoyo para cualquier etapa, a excepcion de trabajos
como el de Iglesias y Calvo (2012). Esto contrasta con una realidad que ponen de relieve
diferentes autores: la conveniencia de conocer y contar con informacion méas objetiva de
las necesidades de los estudiantes fuera de aspectos curriculares, necesidades que
entendemos como necesidades de apoyo, ya que es necesario ver el impacto de los
programas de intervencion en otras esferas a mayores que lo curricular (De los Santos y
Rueda, 2010; Sandoval, Simon y Echeita, 2012; Castro y Vila, 2014). A ello habria que
sumarle la escasez de publicaciones vertidas sobre alumnos con discapacidad intelectual
comparando con otros colectivos (Flores, Gil, Caballer y Martinez 2010, 2012; Zych,
2011) y la tendencia a aplicar medidas especificas de atencion a la diversidad sin haber
agotado previamente las medidas ordinarias (Moliner-Garcia et al., 2012). Todo ello no
deja de indicar que los recursos que se destinan a este alumnado no se basan en
evaluaciones objetiva mas alla de lo curricular y que no se es eficiente con el uso de las

diferentes estrategias de atencion a la diversidad.
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Asi pues, el reto esta ahi. Se abre un camino en el que creemos que esta
herramienta puede contribuir a mejorar las practicas basadas en la evidencia en el ambito
de la educacidn inclusiva, sin perder de vista el alineamiento de funciones y sistemas, y
el alineamiento de necesidades de apoyo con las dimensiones del modelo de calidad de
vida. Somos conscientes que el presente trabajo estd todavia comenzando, pero no por
ello su impacto es menor. Con la elaboracion de estos indicadores normativos, se facilitara
el proceso de evaluacidn de las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad,
lo que contribuira a hacer de la SIS-C una herramienta mas precisa, al tener criterios
objetivos con los que comprar las puntuaciones y ver si estamos ante necesidades tipicas
o extraordinarias. Ademas, permitira apoyar el proceso de toma de decisiones a la hora
de determinar la distribucion de los recursos y apoyos que necesite el ACENAE en razén
de discapacidad, lo que sin duda es un elemento clave, para continuar en la senda hacia
la educacion inclusiva y de cara a la mejora de la calidad de vida de los estudiantes en
general y con discapacidad en particular, en la linea de las buenas practicas basadas en la

evidencia.
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Anexo |. Carta de presentacion enviada a los centros educativos.

Estimados Compafieros,

Desde el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad de la Universidad de Salamanca
nos ponemos en contacto con usted para informarle y solicitar su colaboracion en un proyecto

oficial de investigacidn financiado por la Junta de Castillay Ledn (2013-2016).

La finalidad del proyecto es conseguir informacion normativa de los nifios de entre 5y 16 afios
(sin necesidades educativas especiales) a través de la cumplimentacion de la Escala de
Intensidad de Apoyos para Nifios y Adolescentes por parte de los profesionales de la educacion.
Este instrumento va dirigido a evaluar las necesidades de apoyos de nifios y adolescentes con
un desarrollo tipico para, posteriormente, obtener informacién educativa Util e identificar el
patrén de necesidades de los nifios con un desarrollo normal, y compararlo con los resultados

previos obtenidos por alumnos con dificultades de aprendizaje y discapacidad intelectual.

Es importante que el profesional lea el manual de instrucciones que se adjunta y cumplimente
cada uno de los items tras leer la descripcion del mismo, teniendo en cuenta los objetivos
planteados en cada una de las dos tareas presentadas, que haran referencia a un par de edad
concreto. El profesional debera recoger un cuestionario del grupo de edad especifico con el que

trabaje.

e TAREA 1: debera contestar el grado de acuerdo con la descripcion de una serie de
enunciados teniendo en mente sus conocimientos generales sobre las necesidades de

apoyo tipicas de los nifios/adolescentes sin discapacidad.

o TAREA 2: describir las necesidades que tenga UN ALUMNO CONCRETO (escogido
al azar) pero que no presente necesidades educativas especiales (i.e., espafiol; sin
dificultades de aprendizaje o altas capacidades). Se debera responder en torno a tres
parametros para cada item: tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo en una escala

graduada de 0a4.

significativas o discapacidad del desarrollo. Nuestra colaboracion con el centro consiste en:

E-mail:inico@usal.es http://inico.usal.es

gue estén interesados.

e Remitir un informe a cada centro con los resultados de la investigacion, manteniendo

el asesoramiento para la interpretacion del informe.

e Todos los profesionales involucrados recibiran un certificado en el que se reconoce la

colaboracion en el proyecto.

e Se proporcionan ejemplares de libros de consulta editados por el INICO para los

centros y, en la medida de las posibilidades, a los profesores.

o Aguellas entidades que involucren a varios profesionales del centro en el proyecto se
les proporcionara una inscripcion gratuita en los cursos de formacién y congresos

organizados por INICO el afio préximo.

Ante cualquier tipo de duda, no dude en ponerse en contacto con nosotros a traves de la

siguiente direccién de correo electrénico: aamor@usal.es 0 veronicaguillen@usal.es

. %;‘&r_‘

Fdo. Miguel Angel Verdugo Alonso. Investigador Principal
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Gracias a las aportaciones que obtenemos de centros como el vuestro, y reconociendo el gran
esfuerzo que hacéis al contribuir desinteresadamente, hemos podido realizar y seguimos
realizando multiples investigaciones que esperemos redunden en la mejora de la calidad de vida
de todos los alumnos, y particularmente de aquellos con dificultades de aprendizaje

e Proporcionar informacion y asesoramiento individualizado a los profesionales en lo
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Anexo Il. Manual de aplicacion de la Escala de Intensidad de Apoyos

para nifos y adolescentes (SIS-C) sin Discapacidad Intelectual.

1.- Presentacion.

Previamente a las instrucciones sobre cdmo cumplimentar la prueba, es necesario destacar
que la colaboracién por su parte es totalmente voluntaria y, por supuesto, subrayamos que los
datos de la evaluacion seran tratados de forma estrictamente confidencial y Gnicamente para fines
de investigacion segun la Ley de Proteccion de Datos: Ley Orgéanica 15/1999 del 13 de diciembre.

Sus tareas seran contestar a una serie de items sobre el funcionamiento del
nifio/adolescente con un desarrollo tipico en diferentes areas de su vida. Si bien el cometido no
entrafia dificultad, en el presente manual encontrard un ejemplo de ambas tareas con la finalidad

de que su cumplimentacion le resulte lo méas facil y comoda posible.

2.- Sistema de respuesta y puntuacion de la Escala de Intensidad de Apoyos para

Nifios y Adolescentes (S1S-C) sin discapacidad intelectual.

Este es el apartado principal a cumplimentar. Cada profesional debera seleccionar de
entre todos los ejemplares enviados al centro una copia de aquellos cuestionarios que reflejen el
grupo de edad con el que trabaja regularmente (5-6; 7-8: 9-10; 11-12; 13-14 6 15-16). Las

correspondencias orientativas entre curso educativo y par de edad son:

CUESTIONARIO* CURSO
- Ultimo curso de Infantil
5-6 afios . .
1° Primaria
7.8 afios 2° Primaria
3° Primaria
o 4° Primaria
9-10 afios 5° Primaria
~ 6° Primaria
11-12 afnos 1° ESO
o 2° ESO
13-14 anos 30 ESO
[o]
15-16 afios 4° ESO

1°Bachillerato
*El cuestionario seleccionado debe ser coherente con la edad del nifio de la tarea 2.

Una vez escogido el documento correspondiente, deberd cumplimentar dos tareas

diferenciadas.
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Tareal

Antes de comenzar a cumplimentar la primera tarea es necesario recoger alguna
informacién del profesional que va a cumplimentar el instrumento, siempre manteniendo la
confidencialidad; por ello, el cédigo de identificacion del profesional estard formado por sus tres
iniciales (nombre y apellidos) y los dos ultimos digitos de la fecha de nacimiento (e.g., Victor
Fagundez Villanueva, nacido en 1978 seria: VFV78), el objetivo es poder localizar a la persona
encargada de la cumplimentacion del cuestionario en caso de que surja alguna duda con respecto
a alguna de las respuestas dadas. Se trata simplemente de conocer aspectos relativos a la persona
encargada de contestar al instrumento, la fecha y el centro educativo. Veamos un ejemplo de cdmo

cumplimentarlo:

Fecha de cumplimentacion: 01-06-2014
Datos de Identificacion Datos del centro educativo
Caodigo: VFV78 Nombre del Centro: CEIP Zumalacarregui
Género: Masculino Direccioén: c/ Ayestaran, 68
Edad: 37 Localidad: San Sebastian
N° Afios experiencia profesor: 5 Provincia: Guipuzcoa
Contacto: victorf78 @gmail.com

El objetivo de la tarea consiste en indicar el grado de acuerdo con las necesidades de
apoyo que se consideran caracteristicas, para el par de edad con el que trabaje el docente, en una
serie de actividades en 7 dominios de la vida de la persona: hogar, comunidad, participacion
escolar, aprendizaje escolar, salud y seguridad, actividades sociales y defensa. El docente debera
contestar basandose en su conocimiento del desarrollo y de las necesidades de los nifios que
conforman este grupo (par) de edad. Algunas de las subescalas propuestas no pertenecen al
entorno escolar, no obstante, a partir del conocimiento del desarrollo tipico de los nifios de la edad

correspondiente, se deben estimar las necesidades en todas las areas, siendo imprescindible

contestar a todos los items. El procedimiento de como cumplimentar esta tarea se explica a

continuacion, siendo idéntico para cada item.

La estructura de cada una de las subescalas que conforman el cuestionario para cada par
de edad es idéntica. Tenemos 3 columnas: en la primera, nos encontramos con el item; la segunda,
nos habla de las necesidades de apoyo caracteristicas en el nifio/adolescente con desarrollo tipico
para completar lo expuesto en el item; y, la tercera, recoge las opciones de respuesta, en las que

tendremos que indicar el grado de acuerdo con respecto a las necesidades de apoyo descritas.
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Adicionalmente, en la columna de las respuestas, hay un apartado reservado para las
comentarios que el profesional de la educacion estime oportunas (y sean pertinentes) en relacion
al item o a las necesidades de apoyo de dicho item. En la siguiente imagen recogemos un ejemplo

de item, que sera el que nos servird de modelo para ver cdmo hay que cumplimentar la escala.

Necesidades de Apoyos Tipicas en Nifios de 5-6 afios - Entrevista a Profesores 1-P.

INDICA $1 ESTAS DE ACUERDO

CONLA DESCRIPCION DADA SOBRE LAS NECESIDADES DE

APOYO NORMATIVAS EN NINOS CON DESARROLLO TIPICO
(5-6 ANOS)

NECESIDADES DE APOYO NORMATIVAS EN
NINOS CON DESARROLLO TIPICO DE 5-6
ANOS

SUBESCALA A. VIDA EN EL HOGAR.

IENOS apovo

(sino estds de acuerdo indica si crees que necesitan mds o

Totalmanta

Deazamuando,
NECESITAN
MUCHO
MAS APOYD

- Totalmanta Acuerdo,
Item 1 (Finalizar tareas del hogar] Dasacuardo, NECESITAN
" NECESITAN EL AFOF0
Apoyos necesarios para (a) mantener en buen ) ) MICHO OLE SE
estado pertenencias personales teniendo el | Para finalizar tareas del hogar, la mayoria de los | MENGs DESCRIBE
APOY0

dormitorio ordenado, recoger juguetes, etc; y | nifios de 56 afios con un desarrollo tipico
(b} colaborar en tareas que contribuyen al | necesitan ser supervisados por un adulto de forma | []
beneficio de todos los miembros del hogar (e.g., | frecuente (puede haber algunas cosas que el nifio
limpiar después de cenar). podria hacer sin ninguna supervision) y que les
Ejemplos de actividades: recoger sus juguetes ¥ | proporcione modelos de actuacion, instrucciones

cuentos; llevar su ropa sucia alalavadora o al cesto f oy ayuda fisica parcial. El tiempo de apoyo
dela ropa sucia; guardarlaropa limpia, ayudara los _ i
adultos a dar de comer a las mascotas y limpiar lo | N0 sUpera los 30 minutos al dia.

que éstas ensucian; y limpiar la casa (g.g., ayudar a
quitar el polvo de algunos muebles).

COMENTARIOS:

Como vemos, nos encontramos ante el primer item de la primera subescala de la version
del cuestionario para el par de edad 5-6 afios. Cada una de las subescalas (que tiene 8 6 9 items),
sigue una estructura idéntica. En la imagen se ve de forma mas clara lo expresado mas arriba.
Sigamos con el ejemplo para ver como se cumplimenta la escala. Si recordamos, VFV78 se
encuentra respondiendo a la escala de 5-6 afios. Supongamos que ha leido detenidamente el item
1y las necesidades de apoyo y se encuentra dispuesto a responder a dicho item. Puede ocurrir,

que:

- Si se encuentra de acuerdo con el apoyo que necesita para realizar dicha actividad, tendra
que marcar en la casilla central: “Acuerdo, NECESITAN EL APOYO QUE SE DESCRIBE”.

Veamoslo ilustrado:

INDICA SI ESTAS DE ACUERDO
CON LA DESCRIPCION DADA SOBRE LAS NECESIDADES DE
APOYO NORMATIVAS EN NINOS CON DESARROLLO TIPICO
(5-6 ANOS)
(si no estis de acuerdo indica si crees que necesitan mas o

mMEeNoOs apovo

Totalmanta Aruerdo, Totalmanta
Diazscpardo, h=(w A v NECESITAN | Dasacuardo,
NECESITAN A IO INPOCO | NECESITAN
MUCHO OUE SE DE MUCHO

MENOS DESCRIBEE APOFO MAS APOYD
APOYO
COMENTARIOS:

- Pero, ¢y si VFV78 no esta de acuerdo? Podemos encontrarnos con 4 supuestos.
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INDICA SI ESTAS DE ACUERDO
CON LA DESCRIPCION DADA SOERE LAS NECESIDADES DE

1. Puede que esté Totalmente Desacuerdo y Aoy O O Ay A N N sy ESARROLLO TIFICO

(5
(si no estds de acuerdo indica si crees que necesitan mas o
menos apovo)

considere que los nifios de esa edad necesiten

. Desacuerdo, NECESITAN
MUCHO MENOS APOYO que el descrito. En i Sirer
i APOYO DESCRIBE
ese caso:
) , B INDICA SI ESTAS DE ACUERDO
2. Imaginemos que estd en Desacuerdo, pero O NORAATIY o3 B NIAGS CON DEABEOLLS THCo
(5-6 ANOS)
. o . (sino estis de acuerdo by -
ConSIdera que IOS nlnos necesltan UN POCO s1m0 estas de acuwer E:.::n:gaa“;r;eg UE NECESIEAT MAS 0
Totalmanta Deezamuando, Armendn, Deezamuando,
MENOS DE APOYO que el que se recoge. e | e vl AECESHUN | Do,
; MLUCHO ] ‘MAS DE MUCHG
Asi: Goto
]
COMENTARIOS:

INDICA SI ESTAS DE ACUERDO
CON LA DESCRIPCION DADA SOBRE LAS NECESIDADES DE
APOYO NORMATIVAS EN NINOS CON DESARROLLO TIPICO
. ™ - 7 (5-6 ANODS)
Con5|dera que IOS niINOS necesitan mas apoyo (si mo estas de acuerdo indica si crees gue necesitan mas o
IENOs 3povo)
Totdlmenta Drezacusrdo, Auuando, Diszamnardo, Totslmeanta

3. Pero también puede estar en desacuerdo, si

Asi, puede estar en Desacuerdo, pero ahora Deenmie, | AECESGRUY (V73| AFCESIBAY | Dauscmis,
. . “MicEo OLE SE “MUcHO
considerar que NECESITAN UN POCO MAS pioe | e AS APOTO
DE APOYO. [
COMENTARIOS:

INDICA SIESTAS DE ACUERDO
CON LA DESCRIPCION DADA SOBRE LAS NECESIDADES DE
. APOYO NORMATIVAS EN NINOS CON DESARROLLO TIPICO
4. Finalmente, puede darse el caso de que (5-6 ANOS)

(si no estas de acuerdo indica si crees que necesitan mas o

MENDS APOVO)

VFV78 esté Totalmente en Desacuerdo, al o | Dot TR Deee T T
considerar que NECESITAN MUCHO MAS —“fﬁu“;ﬂ“ MENGS DE j};@;’%‘; SLisoE ﬂ_%;

o APOTO — P |
APOYO que el descrito: O @

Por altimo, destacamos la seccion de comentarios, para que el profesional haga las

aportaciones que considere oportunas sobre el item o a las necesidades de apoyo:

INDICA SI ESTAS DE ACUERDO

CON LA DESCRIPCION DADA SOBRE LAS NECESIDADES DE
NEC'E SIDGINES DE LI OISO T IS (EL APOYO NORMATIVAS EN NINOS CON DESARROLLO TIPICO

SUBESCALA A. VIDA EN EL HOGAR. NINOS CON DESARROLLO TIPICO DE 56 (5-6 ANOS)
ANOS (sino estis de acuerdo indica si crees que necesitan mas o
menos apovo)
B Totslmenta Dezamnerdo, Acuendo,
Item 1 (Finalizar tareas del hogar) Dasamaro, NECESITAN
. NECESIT4N | INPOCO W)
Apoyos necesarios para (a) mantener en buen OUE SE
estado pertenencias personales teniendo el | Para finalizar tareas del hogar, la mayoria de los | MENGS DESCRIEE

dormitorio ordenado, ger juguetes, etc.; y | Nifios de 5-6 afios con un desarrolle tipico
(b} colaborar en tareas gue contribuyen al | necesitan ser supervisades por un adulto de forma
beneficio de todos los miembros del hogar (e.g., | frecuente (puede haber algunas cosas que el nifio
limpiar después de cenar). podria hacer sin ninguna supervisidn) y que |
Ejemplos de actividades: recoger sus juguetes y | proporcione modelos de actuacion, instruccigffes

cuentos; llevar su ropa sucia a la lavadora o al cesto . . .
de la ropa sucia; guardara ropa limpia, ayudara los verbales o ayuda fT_5|ca parcm‘ﬂ. El tiempo de afoyo
adultos a dar de comer a las mascotas y limpiar lo | N0 SUpera los 30 minutos al dia.

que éstas ensucian; y limpiar 1a casa (g,g. ayudara
quitar el polvo de algunos muebles).

ZMENTARIDS: considero que los nifics de esta edad no

solo tienen que ser supervisados de forma frecuente,
sino que en la inmensa mayoria de las ocasiones
necesitan ayuda fisica parcial para poder completar la
tarea. Ciertamente, creo que necesitan mas tiempo de
oyo y mas ayuda.
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Tarea 2

El objetivo de esta segunda actividad es el de indicar las necesidades de apoyo de un
alumno al que Vd. dé clases y que tenga un desarrollo normativo (i.e., que sea espafiol; sin

discapacidad ni dificultades de aprendizaje, ACIS, altas capacidades intelectuales, etc.).

De nuevo, en este momento seré necesario recoger alguna informacion sociodemografica,
en este caso sobre el nifio evaluado. Concretamente, se recoge el cddigo de identificacion del nifio
(que ird formado por sus iniciales y los dos Gltimos digitos de la fecha de nacimiento), género,

edad y curso escolar al que acude.

Cadigo del nifio: VMG09 Edad: 5

Género: Femenino Curso Escolar al que acude: 2° Infantil

Para la cumplimentacién de esta tarea, cada uno de los 61 items del apartado anterior serd
de nuevo formulado, solicitando en este caso la evaluacion especifica de las necesidades de apoyo
del alumno “prototipo”. Deberd indicar el tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo. Estos
elementos relativos a las necesidades de apoyo del alumno promedio, se puntdan de forma

gradual. Asi, nos encontramos que:

TIPO DE APOYO FRECUENCIA DE APOYO TIEMPO DE APOYO DIARIO
0= Ninguno 0= No significativa; raramente las necesidades de 0= Nada
1= Supervision apoyo del nifio son diferentes a las de 1=Menos de 30 minutos
2= Incitacién compafieros de su misma edad. 2= Entre 30 minutos y 2
3= Ayuda fisica parcial 1= Infrecuente; el nifio necesitard ocasionalmente horas
4= Ayuda fisica total alguien que le preste un apoyo extraordinarioque  3=Entre 2y 4 horas

los compafieros de su edad no necesitan, peroen 4= 4 horas o mas
la mayoria de ocasiones no necesita apoyo extra.

2= Frecuente; para que el nifio participe en la actividad
necesitara 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 comparieros de su edad no
necesitan, soélo ocasionalmente el nifio no
necesita apoyo extra.

4= Siempre; cada vez que el nifio participa en la
actividad necesita apoyo extra que los
compafieros de su edad no necesitan.

La tarea es muy sencilla: Vd. tiene que leer el item (serdn los mismos items que en la
tarea 1) y marcar el nimero del tipo, la frecuencia y el tiempo de apoyo diario, con el que esté de
acuerdo (i.e., indicando el tipo de apoyo, la frecuencia y el tiempo de apoyo que, para esas
actividades, necesita el alumno que usted eval(a). Nuevamente, habra que cumplimentar todos

los items de cada subescala, hasta completar el instrumento.
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VVeamos nuestro ejemplo. VFV78 ya termino la tarea 1 y esta con la tarea 2. Ahora, a
diferencia de la tarea anterior, los items no estaran descritos, pues la descripcion ya la ha tenido
delante durante la tarea 1. Simplemente, aparece el nombre del item y, a continuacion, el tipo, la

frecuencia y el tiempo de apoyo:

Si recordamos, VFG78 contesta al par de edad 5-6 afios. Vemos la subescala A y al lado
los indicadores de necesidades de apoyo. Al lado de los items, nos encontramos con los ndmeros
gue nos indican qué tipo, qué frecuencia y cuanto tiempo, para cada item, necesita el nifio en

concreto con desarrollo tipico para completar las actividades indicadas en cada item.

Por ejemplo, analicemos el item 1, “Finalizar tareas del hogar”. Para VFV7S, el tipo de
apoyo que su alumno escogido necesita es incitacion verbal/gestual, pues considera que si no se
le dice que recoja la ropa, no lo hace. A su vez, considera que el apoyo es infrecuente, porque
normalmente si que lleva la ropa al cesto y considera que no conlleva mucho tiempo el darle estas
indicaciones, pues el tiempo en que el apoyo es requerido es inferior a 30 minutos. Una vez
finalizado el item, pase al siguiente hasta que complete la escala entera. Para su comodidad, la

leyenda de lo que significa cada nimero le seré facilitada justo debajo:

PARTE Il. ESCALA DE NECESIDADES DE APOYD
SECCION A: ACTIVIDADES DE VIDA EN EL HOGAR PO FRECLENCIA TIEMPO DE APOYO DIARIO
1. FINALIZAR TAREAS DEL HOGAR 0 1 3 4 o [€TY 4 1 [€TY 2 3 4
2. COMER 0 il > I o | T [ 2 [ [l 3 4
3. BANARSE ¥ MANTENER LA HIGIENE PERSONAL 0 2 |3 [ & 0 1 €2) 4 0 2 3 4
4. VESTIRSE 0 2 4 o [ 2177 I3 4 [l 3 4
5. USAR EL BARO 0 [l i’ p €1 : 3 4 [ 2 3 4
. DORMIR ¥/ ECHARSE LA SIESTA 1 [ T 3 1 Qe ] 1 2 3 1+ [€c) 2 3 4
7. CONTROLAR SUS PERTENENCIAS EN CASA il e YEE 4 0 )l : 4 0 2 3 4
8. MANTENERSE OCUPADO DURANTE EL TIEMPO NO ESTRUCTURADO [TEMPO LBREJENCASA | 0 (@1 )] 2 | 2 4 0 2 3 4 [ 3 4
9. MANEIAR APARATOS ELECTRONICOS o [ T | 2 4 0 (@ ]EE 4 0 2 3 4
TIPO DE APOYOD FRECUENCIA DE APOYOD TIEMPO DE APOYO DIARIO

0= Ninguno 0= No signi ; las de apoyo del nifio son diferentes a las de comparieros de su misma edad. 0=Nada
1= Supervision 1= Infrecuente; el nifio necesitar3 ocasionalmente alguien que le preste un apoy inario, que los companieros de su edad no 1= Menos de 30 minutos
2= Incitacion verbal/ gestual necesitaran, pero en la mayoria de ocasiones no necasitara ninglin apoyo extra. 2=Mas de 30 minutos y menos de 2 horas
3= Ayuda fisica parcial 2=Frecuente; para que el nifio participe en la actividad i apoyo o aproxi en la mitad de ocasiones que 3=Ms de 2 horas y menos de 4 horas
4= Ayuda fisica total suceda. 4=4 horas o mas

3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en las que ocurre la actividad, el nifio necesitard un apoyo extra que los companieros de su

edad no necesitaran, solo ocasionalmente el nifio no necesitard apoyo extra.

4=Siempre; en cada ocasion en la que el nifo participa en la actividad necesitara apoyo extra que los companieres de su edad no

Es usted libre de anotar cualquier consideracién que estime oportuna donde lo crea
necesario, pues a buen seguro contribuird a mejorar la calidad de nuestro trabajo. Espero que el
manual que acaba de leer le sea de provecho y haya contribuido a que haya cumplimentado la

escala con la mayor facilidad posible, pues no es otro el objetivo del presente manual.

Para cualquier consulta, puede ponerse en contacto con nosotros a través del teléfono (923
29 46 95 ext. 3327) o el correo electronico (aamor@usal.es; veronicaguillen@usal.es)

-iGRACIAS POR SU COLABORACION!-
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-EJEMPLO-

A continuacidn, veremos detalladamente un ejemplo sobre cémo contestar un item (e.g., item

5) de la tarea dos, especificando el significado de cada opcién de cada indice.

PARTE Il. ESCALA DE NECESIDADES DE APOYO
SECCION A: ACTIVIDADES DE VIDA EN EL HOGAR PO FRECUENCIA TIENPO DE APOYO DIRRIO
1. FINALIZAR TAREAS DEL HOGAR 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
2, COMER 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
3. BANARSE Y MANTENER LA HIGIENE PERSONAL 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
4, VESTIRSE 0 1 2 E] 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
5. USAR EL BAIO 0 1 3 4 0 2 3 4 0 2 3 4
6. DORMIR Y/ ECHARSE LA SIESTA 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
7. CONTROLAR 5US PERTENENCIAS EN CASA 0 1 2 E] 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
8. MANTENERSE OCUPADO DURANTE EL TIEMPO NO ESTRUCTURADO [TIEMPO LIBRE] EN CASA 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4 1] 1 2 3 4
9. MANEIAR APARATOS ELECTRONICOS 0 1 2 E] 4 0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
TIPO DE APOYOD FRECUENCIA DE APOYOD TIEMPO DE APOYO DIARIO

0= Ninguno 0= Mo significati las i de apoyo del nifio son diferentes a las de comparieros de su misma edad. 0= Nada
1= Supervision 1= el nifia itard alguien que le preste un apoy inario, que los compafieras de su edad no 1= Menos de 30 minutos
2= Incitacion verbal/ gestual necesitaran, pero en la mayoria de ocasiones no necesitara ningun apoyo extra, 2=Mas de 30 minutos y menos de 2 horas
3= Ayuda fisica parcial 2= Frecuente; para que &l nifio participe en la actividad itard apoyo inario aproxi en la mitad de ocasiones que 3=Mds de 2 horas y menas de 4 horas
&= Ayuda fisica total suceda, 4= 4 horas 0 mas

3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en las que ocurre |a actividad, el nifio necesitard un apoyo extra que los comparieros de su

edad no itaran, solo ocas el nifio no itard apoyo extra.

4= Siempre; en cada ocasion en la que el nifio participa en la actividad necesitard apoyo extra que los compafieros de su edad no

En cuanto al tipo de apoyo, para usar el bafio, considera que la nifia necesita incitacion
verbal/gestual. Hablamos de incitacion verbal/gestual cuando el apoyo dado por el adulto, consiste en
facilitar, por medio de una orden o un gesto, que el nifio inicie la actividad (e.g., “venga, vamos a
hacer pipi”). Otras opciones, son: “ninguno”, que refleja que la “persona no necesita apoyo” (ademas,
si no necesita apoyo, la frecuencia sera “no significativa” y el tiempo de apoyo diario, sera,
evidentemente, “nada”); “supervision”, que indica que el adulto esté presente vigilando como se
desenvuelve el nifio/a en la tarea; “ayuda fisica parcial”, o el hecho de que el adulto ayuda

participando en algunas partes de la tarea (e.g., ayudar a abrocharse el botdn); y “ayuda fisica total”

en la que el adulto interviene durante toda la tarea (e.g., asistir durante todo el proceso de ir al bafio).

Veamos la frecuencia de apoyo. El profesor estima que para ir al bafio, el apoyo
extraordinario es infrecuente, esto es, la nifia necesitard un apoyo extraordinario distinto al que
tipicamente necesitan sus iguales, solo en ocasiones, aunque la mayoria de las veces no lo necesitara.
Otras opciones son “no significativa”, las necesidades raramente son distintas a las de los chicos de
su edad —si recuerda, si ha seleccionado “ningun apoyo” en el tipo, ésta serd la opcion a sefialar-
; “frecuente”, que se refiere a que necesita el apoyo extraordinario una de cada dos veces que sucede
la actividad (e.g., si va al bafio 6 veces a la semana, el apoyo ocurre de 2 a 4 veces); “muy frecuente”,

alude a que el apoyo extraordinario es necesitado casi siempre que ocurre la actividad; y “siempre”.

Por Gltimo, Ilegamos al tiempo de apoyo diario. Es MUY IMPORTANTE tener en cuenta
que este indice alude al “tiempo que se necesita para dar el apoyo extraordinario, en un dia en el que

dicho apoyo extraordinario se necesite”. Nuestro profesor indica que el tiempo de apoyo diario para

la tarea es “inferior a 30 minutos” (i.e., los dias que necesite ese apoyo extraordinario, el tiempo que
esta dando el apoyo es menor a media hora). Otras opciones: “nada” (s6lo tiene sentido si la persona
NO NECESITA el apoyo, ya que, si lo necesita, por poco frecuente que sea, los dias que se necesite
dar, implica tiempo); “mas de 30 minutos y menos de 2 horas’’; “mds de 2 horas y menos de 4 horas”

y “4 horas o mds”.
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Anexo I1l. Diagramas de Bangdiwala por edad y dimensiones

Par de Edad Dimension Diagrama de acuerdo de Bangdiwala
5-6 afios Vida en el Hogar
5-6 afios Vida en la Comunidad
5-6 afios Participacion Escolar 56 afas Escala C .
5-6 afios Aprendizaje Escolar _
- -
1| .
5-6 afios Salud y Seguridad ) ~
T "=
| -
5-6 afios Actividades Sociales e anes Escals - -
5-6 afios Proteccién y defensa (auto -
representacion)

caif
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Par de Edad Dimension Diagrama de acuerdo de Bangdiwala
9-10 afios Vida en el Hogar
9-10 afios Vida en la Comunidad 3 0es i -
9-10 afios Participacion Escolar _ -
9-10 afios Aprendizaje Escolar _ L el
-
9-10 afios Salud y Seguridad : I
9-10 afios Actividades Sociales - ;
9-10 afios Proteccion y defensa (auto : e —
representacion)

80



Evaluacion y analisis diferencial de necesidades de apoyo

en alumnos con y sin discapacidad intelectual
Par de Edad Dimension Diagrama de acuerdo de Bangdiwala
15-16 afios Vida en el Hogar
15-16 afos Vida en la Comunidad ,
15-16 afios Participacion Escolar bt .
15-16 afios Aprendizaje Escolar 2
15-16 afios Salud y Seguridad - :
-
15-16 afios Actividades Sociales mm—— =
15-16 afios Protecci (auto representacion) =e .
e |

calit

calif
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