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ASPECTOS QUE TOMAR EN CONSIDERACION AL LEER ESTA TESIS
DOCTORAL

1 Empleo genérico del masculino

Si bien existe la tendencia actual hacia el denominado uso no sexista del
lenguaje, en este trabajo se utiliza, atendiendo a las recomendaciones de la Real
Academia de la Lengua (RAE), el uso genérico del masculino. En este sentido,
al emplear el masculino, se hace de forma genérica e inclusiva, esto es, sin poner
el énfasis en ninguna intencion sexista. Por ello, se han utilizado términos en
el masculino plural para referirse a grupos compuestos por individuos
masculinos, y a grupos de personas conformados por personas tanto de género
masculino como femenino, a fin de evitar repeticiones y extensiones al aludir
continuamente a ambos géneros (p. ej., los nifios y las niflas).

2 Uso de siglas en el texto

Para el caso de términos que van a ser una constante en la tesis doctoral, como
discapacidad intelectual o calidad de vida, estos términos se citan
completamente la primera vez que se alude a ellos en el texto para, a
continuacién, presentar entre paréntesis su sigla correspondiente. Este
procedimiento se repite durante la presentacién, capitulo de introduccion y
justificacidn, capitulo de objetivos y capitulo de discusion y conclusiones. En
el capitulo tercero no se incorporan siglas, pues se presentan resimenes de los
articulos en formato abstract. Posteriormente, las publicaciones cientificas
siguen su propia nomenclatura para las abreviaturas.

3 Empleo del término discapacidad intelectual

A pesar de la pugna existente actualmente frente a la pertinencia de emplear
diversidad funcional preferentemente a discapacidad intelectual, el contenido
esencial de esta tesis (i.e., el paradigma de apoyos), hace que se emplee el
término de discapacidad intelectual, pues discapacidad intelectual pone el
énfasis en los apoyos necesitados por las personas. A pesar del compromiso con
la terminologia de discapacidad intelectual, a lo largo de la tesis se emplearan,
no obstante, otros términos como deficiencia mental o retraso mental, pero
para aludir especificamente a momentos y circunstancias historicas.

4 Uso de “individualizado” y de “personalizado”

El énfasis del paradigma de apoyos es el de identificar las metas vitales,
fortalezas y necesidades de apoyo desde las que planificar sistematicamente
apoyos orientados a la mejora del funcionamiento y de la calidad de vida de la
persona con discapacidad intelectual. Durante las Gltimas décadas ha habido un
peso importante en el dmbito de la discapacidad para utilizar el término
“individualizado” ala hora de referirse a la evaluacion y planificacion de apoyos
que se dirige a cubrir las necesidades tinicas de cada persona. Sin embargo, en
la Gltima década, con el mayor énfasis del enfoque de derechos, el empleo del
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término “individualizado” esta comenzando a supeditarse en favor del término
“personalizado”. Desde una perspectiva de derechos, “personalizado” considera
que el plan no se dirige solamente a cubrir unas necesidades individuales, sino
que es el plan de la persona y para la persona. Aunque se empleara
preferentemente el término de “Plan de Apoyos Personalizado”, también se
utilizaran otros, como: “Plan Educativo Individualizado”, para ilustrar
entornos concretos (p. ej., el contexto educativo), y “Plan de Apoyos
Individualizado”, para reflejar las etapas de evaluacién y planificacién de
apoyos que se extienden desde los albores paradigma de apoyos hasta la Gltima
década (p. ej., modelos de evaluacién y planificacion de apoyos de cuatro
componentes).

Empleo de “nifio/s y adolescente/s” y “estudiante/s”

La infancia y la adolescencia son dos etapas del ciclo vital que suponen una
parte importante de la vida temprana de las personas. En el ambito de la
discapacidad intelectual, la etapa infantojuvenil supone un periodo desafiante
para la comprension de las necesidades de apoyo, pues las necesidades de apoyo
de los niflos y adolescentes con discapacidad intelectual se ven influidas
fuertemente por la edad. Por ello, sera comtn aludir continuamente a “nifio/s”
y “adolescente/s”, precisamente para enfatizar que no se puede utilizar
indistintamente uno de los dos términos para englobar al otro, pues las
necesidades de apoyo de los nifios y de los adolescentes difieren
significativamente, al ser etapas de adquisicién de competencias personales y de
cambio de demandas ambientales. Sin embargo, cuando se esté aludiendo al
paradigma de apoyos en el contexto educativo, entonces, los términos “nifio/s”
y “adolescente/s” se sustituyen (preferentemente) por el de “estudiante/s”, para
poner el foco precisamente en la comprension de las necesidades de apoyo que
presentan los estudiantes con discapacidad intelectual al interaccionar con las
demandas propias de los entornos educativos.

Redaccion, citas y referencias

El trabajo se enmarca en el ambito de la psicologia, con lo que se ha seguido la
normativa de la American Psychological Association (APA) alo largo de todo el
trabajo. En concreto, se ha seguido la normativa correspondiente a la sexta
edicion del manual (APA, 2009).

El dnico caso de vulneracion consciente de normativa APA se da en el capitulo
segundo, cuando se presentan los articulos que forman parte del compendio.
En este caso, se presenta el articulo la primera vez aludiendo a todos los autores
que lo componen, con independencia de que su niimero sea seis o mas (i.e., el
interés es conocer a todas las personas involucradas en las investigaciones). A
partir de ese momento, se seguira aplicando la normativa APA en la forma
de citar.

Por ultimo, las citas y versos que se recogen en las portadas de los capitulos
y secciones no apareceran en referencias.



RESUMEN

Las estrategias de evaluacion y planificacion de apoyos movilizadas por la
atencion a la diversidad estan demostrando no ser efectivas para garantizar el derecho
del alumnado con discapacidad intelectual a la educacién inclusiva, derecho suscrito
por Espaiia desde la firma y ratificacion de la Convencion Internacional de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En este sentido, existe la
necesidad en Espafia de ofrecer a las administraciones educativas alternativas desde las
que actualizar sus conocimientos en relacion al alumnado con discapacidad intelectual,
sus necesidades, asi como el modo de orientar la evaluacién y planificacién de apoyos
desde planteamientos holisticos y socio-ecologicos. Partiendo de ello, el proposito de
esta tesis doctoral es generar las condiciones que faciliten la implementacién del
paradigma de apoyos en el contexto educativo ordinario como modelo de evaluacion y
planificacién de apoyos, pues sus planteamientos estan alineados con los objetivos y

propuestas planteadas por la Convencion.

Acometer la finalidad del proyecto de la tesis requiere, no obstante, hacer frente
a las dos grandes barreras que se han encontrado los sistemas educativos que han
comenzado a incorporar el paradigma de apoyos: (a) las inercias de los sistemas
educativos en relacion al alumnado con discapacidad intelectual y (b) la dificultad de la
mediciéon del constructo de necesidades de apoyo extraordinarias en nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual. El disefio de esta tesis doctoral responde
precisamente a estas dos grandes barreras a través del estudio de dos objetivos generales:
(a) analizar las practicas de evaluacion y planificacién de apoyos existentes en relacion

al alumnado con discapacidad intelectual en el contexto educativo ordinario y (b)
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avanzar en la investigacién del constructo de necesidades de apoyo para un mejor
conocimiento de las necesidades de apoyo extraordinarias que facilite una evaluacion y
e : - : ,
planificacién de apoyos eficaz y eficiente. Los tres primeros articulos que conforman
el compendio responden al primer objetivo y, partiendo de los hallazgos, se ofrecen
: : : : : g
orientaciones para dar un encaje al paradigma de apoyos y a la estrategia de evaluacién
y planificacion de apoyos. Los dos tltimos estudios incorporados, por su parte, a través
de la investigacién del constructo de necesidades de apoyo, se orientan a discernir la
naturaleza de las necesidades de apoyo en el alumnado con discapacidad intelectual para

avanzar en la implementacion practica del paradigma.

Se discuten los hallazgos de cada grupo de estudios en relacion a su objetivo
general de referencia y se ofrece una vision general de los hallazgos vinculandolos al
proposito de la tesis. Se proporciona también una linea de futuro orientada a conciliar
la investigacion proveniente del ambito de la discapacidad intelectual con la propia del
campo de la investigacion educativa, a fin de generar sistemas educativos mas adecuados
para satisfacer las necesidades y promover los resultados personales deseados del

alumnado con discapacidad intelectual en entornos ordinarios.
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ABSTRACT

The support needs assessment and planning strategies put in practice through
attention to diversity procedures, are showing not to be effective in guaranteeing the
right to inclusive education of students with intellectual disability, a right subscribed
by Spain since the signing and ratification of the United Nations’ Convention on the
Rights of Persons with Disabilities. In this sense, there is a need in Spain to offer
educational administrations alternatives from which to update their knowledge in
relation to students with intellectual disability, their needs, as well as how to guide
support needs assessment and planning practices from holistic and social-ecological
approaches. Based on this rationale, the purpose of this dissertation is to generate the
conditions that facilitate the implementation of the support paradigm within the
general education context as a model for support needs assessment planning with these
students, since its approaches are shown to be effective in improving personal desired
outcomes in students with intellectual disabilities in the educational systems that have

started to implement it.

Addressing this general purpose makes necessary to face the two barriers that
the educational systems that have begun to implement the supports paradigm have
found: (a) the inertia of the educational systems towards students with intellectual
disability and (b) the difficulty of assessing extraordinary support needs in children
with intellectual disability. This dissertation is designed to respond these two barriers
through the study of two general aims: (a) to analyze the current support needs
assessment and planning strategies implemented within the general education context
in Spain and (b) to advance in the research of support needs construct for a better

knowledge of extraordinary support needs that facilitates better support needs
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assessment and planning strategies. The first three scientific articles that compose this
paper compendium respond to the first general aim and, based on their findings,
proposals on how to bring closer the supports paradigm and the support needs
assessment and planning strategy are provided. On the other hand, the last two articles
have analyzed the support needs construct in children with intellectual disability, with
the aim of discerning extraordinary support needs in students with intellectual
disability and thus being in a better position to implement more efficient and effective

support needs assessment and planning strategies.

The findings of each group of studies are discussed in relation to their general
aim, and an overview of the findings is also presented regarding the general purpose of
the dissertation. Finally, a future line of research is outlined whose aim is to connect
the research tradition in the field of intellectual disability with that coming from the
educational research, to generate more adequate educational systems to meet the needs
of students with intellectual disability and promote their personal-desired outcomes

within the general education context.
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PRESENTACION

Sin oportunidad, de nada sirve la capacidad

Miguel Angel Verdugo (2015)






Presentacién

Los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual (DI) precisan de entornos
inclusivos en los que desarrollarse realizando actividades apropiadas a su edad
cronolégica y participando con sus iguales con funcionamiento tipico sin renunciar a
su identidad (Naciones Unidas, 2006; Thompson, Schalock y Tasse, 2018). Uno de los
contextos donde los nifios pasan la mayor parte del tiempo y que incide especialmente

en su desarrollo es el contexto educativo.

La lucha por la construccion de sistemas educativos inclusivos es un movimiento
global que se ha ido asentando a lo largo de las ultimas dos décadas y media, y que ha
ido sumando hitos en la historia reciente. En relacién con el alumnado con DI, la
Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD; Naciones Unidas, 2006), ha supuesto el hito mas relevante, al

’ .y . .
recoger en su articulo 24 el derecho a una educacién inclusiva que promueva el

desarrollo pleno de este alumnado.

Mas de una década después de que Espafia firmara y ratificara la CDPD, la
realidad en nuestro pais dista de ser inclusiva para los alumnos con DI, de acuerdo con
estudios (Huete, 2017; Ramos y Huete, 2016) e informes (Instituto de la Juventud y
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad, 2016) que les sitian
en Ultimo lugar en los procesos de inclusiéon. Aunque la educacién inclusiva debe
responder al alineamiento de politicas, culturas y practicas inclusivas (Booth y
Ainscow, 2011; Muntaner, Rossell6 y de la Iglesia, 2016), la realidad es que, en el dia a
dia, las practicas tienen un papel especialmente importante al efecto. En nuestro sistema
educativo, la importancia de las practicas se recoge en la legislacién de adaptacion de la

CDPD (i.e., Real Decreto Legislativo 1, 2013) y en la legislacién educativa vigente (Ley
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Organica 8, 2013). En concreto, la legislacion de adaptacion a la CDPD (Real Decreto
Legislativo 1, 2013) recoge la importancia de la atencién a la diversidad como
herramienta que garantice el derecho a la educacién inclusiva y sostiene que esta se
regulara de acuerdo a la legislacion educativa general (Ley Organica 8, 2013). Como
herramienta, la atencidn a la diversidad se orienta a la evaluacién de las necesidades del
estudiante y a la provision de apoyos que las satisfaga. A tenor de los estudios
comentados (p. ej., Huete, 2017), la realidad de la inclusion del alumnado con DI en
Espafia pone de manifiesto que la atencién a la diversidad no esta demostrando ser
efectiva con este alumnado. En este sentido, el compromiso de Espafia con el derecho
a la educacion inclusiva y el mal resultado de las practicas existentes de evaluacion y
planificacién de apoyos, hacen necesario facilitar alternativas que el sistema educativo
espafiol pueda adoptar para dar una respuesta que ofrezca mas garantias al alumnado

con DI desde el ambito practico.

Décadas de investigacion en el ambito de la DI pueden contribuir a ofrecer las
alternativas que el sistema educativo espafiol precisa en su tarea de incluir al alumnado
con DI. En este sentido, los avances en la comprension de la DI estan desarrollando
cada vez mejores enfoques para comprender los derechos, las necesidades, los apoyos y
la calidad de vida (CDV) de las personas con DI. De estos enfoques, uno de los que mas
atencién ha atraido para mejorar las oportunidades inclusivas del alumnado con DI, es
el paradigma de apoyos (DeRaes y Thompson, 2018; Thompson, Walker, Shogren y
Wehmeyer, 2018; Walker, DeSpain, Thompson y Hughes, 2014). La importancia
otorgada al paradigma de apoyos para la inclusiéon de este alumnado radica en que
aporta: (a) una visién renovada de la DI y de los estudiantes que presentan la condicién

(Shogren, Wehmeyer, Schalock y Thompson, 2017; Thompson, Wehmeyer, Shogren
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y Seo, 2017); (b) herramientas (Thompson, Wehmeyer et al.,, 2016); y (c) una
metodologia de trabajo para una evaluacion y planificacion de apoyos holistica que se
orienta a la mejora del funcionamiento del estudiante y a su desarrollo pleno,
facilitando el acceso, la participacién y aprendizaje en las mismas actividades y entornos

que sus compafieros con funcionamiento tipico (Kurth y Gross, 2014; Thompson,

Walker et al., 2018).

Asi pues, teniendo en cuenta las carencias del sistema educativo espafiol respecto
a las practicas para la inclusion del alumnado con DI, asi como las implicaciones que
ofrece el paradigma de apoyos, el proposito general de esta tesis doctoral es acercar el
paradigma de apoyos al sistema educativo espaiiol para actualizar las practicas de
evaluacién y planificacién de apoyos con el alumnado con DI, ofreciendo asi una
alternativa a los planteamientos existentes de atencién a la diversidad. Para ello, la tesis
persigue: (a) analizar el contexto en el que implementar el paradigma de apoyos (i.e., el
contexto educativo ordinario en Espafia); y (b) mejorar el conocimiento sobre el
constructo de necesidades de apoyo para mejorar las herramientas de evaluacion

existentes que ayudan a los procesos de evaluacion y planificacién de apoyos.

Sin embargo, presentar una adecuada justificacion de la necesidad de realizar esta
tesis y de la pertinencia de adoptar el paradigma de apoyos frente a otros enfoques, la
definicién de los objetivos de la tesis y la articulacion de los estudios que la conforman,
hacen necesario abordar en profundidad la concepcién actual de DI. Especialmente, en
lo que se refiere en su aproximacién funcional a la condicidn y a la provision de apoyos.
De no hacerlo, proponer incorporar el paradigma de apoyos y sus implicaciones

conceptuales y practicas como propuestas para favorecer la inclusién del alumnado con
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DI, al margen de ser descontextualizado, correria el riesgo de ser visto como el nuevo

nombre para viejas practicas.

Por ello, se ha elaborado un capitulo de introduccién que profundiza en la
concepcion actual de DI, especialmente, en sus desarrollos respecto a las practicas de
evaluacion y planificacién de apoyos. La primera seccién presenta la concepcién
vigente de DI destacando el modelo socio-ecologico de la discapacidad, la comprension
multifactorial de la etiologia de la DI y la distincion entre una definicion operativa y
otra constitutiva (1.1). A continuacién, se presenta la definicion constitutiva, ligada a
las practicas profesionales y donde se enmarca el paradigma de apoyos (1.2).
Comprender como el paradigma de apoyos y su estrategia de evaluacion y planificacién
de apoyos han contribuido a la actualizacion de las practicas en el ambito de la DI, exige
abordar dos cuestiones esenciales. Primero, la importancia de la medicion del
constructo de necesidades de apoyo, sin la que no seria posible una planificacién de
apoyos eficaz y eficiente (1.3). En segundo lugar, es preciso entender la relacion del
paradigma de apoyos con los enfoques de derechos y de CDV, pues estos orientan y
dotan de sentido a la planificacién de apoyos (1.4). A continuacién, se presenta la
evaluacion y planificacion de apoyos como estrategia que une los enfoques de derechos,
apoyos y CDV para dar respuesta a las necesidades de cada persona y fomentar el
disfrute de sus derechos. Dado que la implementacion de esta estrategia se ha
desarrollado fundamentalmente en el ambito de la vida adulta, se expone primero la
evaluacion y planificacién de apoyos en los servicios sociales para, a continuacion,
presentar el modo en el que se ha ido produciendo su implementacion en el contexto
educativo para la inclusién del alumnado, recoger sus adaptaciones a este contexto y las

experiencias practicas y propuestas que ofrece para la inclusion (1.5). Finalmente, se
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ofrece la justificacién del propodsito de la tesis doctoral y de la pertinencia del
paradigma de apoyos como base para abordar el propdsito (1.6). Para orientar al lector
a través de la introduccién, la Figura 1 (al final de esta presentacion) se presenta a modo
de mapa conceptual que recoge los principales conceptos que se tratan a lo largo del

capitulo y las relaciones que guardan entre ellos.

En el segundo capitulo se relacionan el proposito de la tesis, los problemas de
. . .y « e )
investigacion a abordar y los objetivos generales y especificos para dar respuesta a cada
. . .y .. s .y
problema de investigacion. Los objetivos especificos se presentan como concrecioén de
los objetivos generales y se corresponden con los objetivos de cada estudio que
conforma este compendio de publicaciones cientificas. El tercer capitulo recoge los

cinco estudios desarrollados para dar respuesta a los objetivos generales y al proposito.

El cuarto capitulo presenta la discusion y las conclusiones del proyecto de tesis
doctoral. Los hallazgos de los estudios se comentan detalladamente con respecto a cada
objetivo general y en global en relacién al propdsito de la tesis. Se ofrecen también las
limitaciones y fortalezas, asi como las implicaciones de cara a la practica y a la
investigacion. Por Gltimo, partiendo de los enfoques basados en la investigacion en el
ambito de la DI y de las propuestas provenientes del ambito educativo, se ofrece una
linea de investigacion futura que se orienta a los cambios sistémicos que el sistema
educativo ha de acometer para favorecer la inclusion de los alumnos con DI. El capitulo
se cierra con unas conclusiones generales a modo de resumen de la tesis. Al ser una tesis
candidata a la mencion de doctor internacional, las conclusiones apareceran redactadas

en espafiol e inglés.
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La quinta seccion no es un capitulo al uso, sino que recoge las referencias. En
ella, se presentan todas las referencias bibliograficas que se han empleado para la
elaboracion de la tesis doctoral. Asi, si bien en buena parte coinciden con los capitulos
de introduccion vy justificacion, y de discusion y conclusiones, las referencias que se
incorporan en los articulos del capitulo 3 y en el articulo del Apéndice también se

recogen.

Por ultimo, el Apéndice presenta un articulo cientifico que, aunque no se ha
introducido dentro del compendio de publicaciones, ofrece una vision actualizada y

ampliada del primer estudio del capitulo 3.
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CONCEPCION ACTUAL DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL (Schalock et al., 2010)

Definicién operativa de Discapacidad
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Limitaciones significativas en
funcionamiento intelectual
+

Limitaciones significativas en conducta
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+

Edad de aparicién antes de los 18 afios
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Derechos Vida
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Ewvaluacion Planificacion

de apoyos
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personales en servicios sociales
Practicas inclusivas orientadas aresultados

personales en educacion

Figura 1. Mapa conceptual del capitulo introductorio






CAPITULO 1

INTRODUCCION Y JUSTIFICACION
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y que entrin tos esos,
no le dé a usté ansia
no le dé a usté mieo...

\Y% Si venis antiayel a afligila

sos tumbo a la puerta. jPero ya s’ha muerto!






Capitulo 1 Introduccidn y justificacion

1.1. La discapacidad intelectual hoy

La concepcién de la discapacidad intelectual (DI) ha evolucionado desde una
vision centrada en el déficit hacia una comprension socio-ecoldgica y basada en las
fortalezas (Schalock, 2018). Este cambio paulatino, que se ha acentuado desde la novena
edicion de la definicién DI de la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales
y del Desarrollo (AAIDD, por sus siglas en inglés; Luckasson et al., 1992), ha supuesto
el destierro progresivo de viejas actitudes y modos de comprender la condicion. Ast, la
novena (Luckasson et al., 1992), décima (Luckasson et al., 2002) y undécima (Schalock,
Borthwick-Duffy et al., 2010) ediciones de la definicion de DI propuestas por la
AAIDD, han tenido un gran impacto en los cambios en la definicidén, concepcion y
practicas profesionales relacionadas con la DI, ofreciendo mejores enfoques para el
diagnostico, clasificacion y provision de apoyos y servicios (Verdugo y Schalock, 2010).
Con esta transformacién, el ambito de la DI ha evolucionado desde enfoques de
institucionalizacion y rehabilitadores hacia planteamientos centrados en los apoyos y
servicios que supeditan la defectologia a las fortalezas personales, y que buscan no sélo
cubrir necesidades sino mejorar el funcionamiento y alcanzar metas vitales,
incrementando asi la calidad de vida (CDV) de los nifios y adultos con DI, avanzando

en el reconocimiento de sus derechos (Schalock, 2018; Verdugo, 2018).

Actualmente, la concepcion de DI mas ampliamente difundida en el plano
internacional se corresponde con la undécima edicién del manual de Discapacidad
Intelectual. Definicién, Clasificaciony Sistemas de Apoyos (Schalock, Borthwick-Duffy et

al., 2010). Comprender apropiadamente las implicaciones de la concepcidn vigente de

13
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DI requiere abordar el modelo socio-ecologico de la discapacidad, el enfoque
multifactorial de la etiologia y la distincion entre una definiciéon operativa y otra

constitutiva (Verdugo y Schalock, 2010).
1.1.1. El modelo socio-ecoldgico de la discapacidad.

Este modelo surgié como superacion a la perspectiva biologica que habia
imperado hasta bien entrada la segunda mitad del siglo XX. Desde este enfoque, se
abordaba la DI como un déficit intrinseco a la persona que era consecuencia de un dafio
o alteracion en la estructura o fisiologia cerebral (Thompson, Wehmeyer et al., 2017).
Estas alteraciones determinaban la discapacidad de la persona e impedian su
participacién efectiva como miembros de provecho en la sociedad (Wehmeyer,
Shogren, Singh y Uyanik, 2017). En consecuencia, el foco del problema estaba en la
personay la clave residia en arreglar el déficit a través de la habilitacién y rehabilitacion
funcional de las destrezas personales. La planificacion de la intervencién dependia de la
disponibilidad de los recursos y era disefiada e implementada enteramente por
profesionales, quedando las personas con DI relegadas a un rol pasivo y a recibir
“tratamiento” en entornos homogéneos (p. ej., instituciones de internamiento),

generando situaciones de exclusion (Amor, Verdugo y Fernandez, 2018).

El modelo socio-ecolédgico de la discapacidad (Organizacion Mundial de la Salud
[OMS], 2001, 2007; Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010) ofrece una visiéon
conceptual alternativa para comprender a las personas con discapacidad que se centra
en construir sobre las fortalezas y capacidades personales (Shogren, Wehmeyer,
Schalock et al., 2017). Desde el modelo socio-ecologico, la discapacidad se concibe como

un estado de funcionamiento caracterizado por un desajuste significativo y persistente

14
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entre las competencias de las personas y las demandas de los entornos y actividades
propias de la participacion en sociedades inclusivas (i.e., en contextos donde participan
personas con y sin discapacidad). Comprender a las personas con DI desde una lente
socio-ecoldgica y basada en las fortalezas supone poner el foco en las fortalezas tnicas
de cada persona, en sus oportunidades de desarrollo personal y en sus necesidades de

apoyo en lugar de en los déficits (Thompson, Shogren y Wehmeyer, 2017).

Este modelo es también heredero de la ecologia del desarrollo humano
(Bronfenbrenner, 1979), al recoger una perspectiva de sistemas en virtud de la cual todas
las personas viven y se desarrollan inmersas en un sistema social amplio que tiene
multiples niveles. Estos niveles se interrelacionan entre si y afectan a la persona, a su
funcionamiento y a sus necesidades (Schalock, Thompson y Tasse, 2018a), y son: (a) el
microsistema (i.e., la persona y su familia); (b) el mesosistema (i.e., organizacién/escuela

y la comunidad de referencia); y (c) el macrosistema (i.e., sociedad y cultura).

Esta concepcion socio-ecologica y basada en las fortalezas incorpora

importantes implicaciones para la comprension de las personas con DI

(2) La expresion de las limitaciones en el funcionamiento de la persona con DI se
da en el marco de un contexto social en el que participan personas con y sin DI
(Verdugo, Schalock, Thompson y Guillén, 2013).

(b) La comprensién de las personas con DI con un origen tanto en factores
organicos como sociales: la discapacidad no es un déficit interno, es un estado
de funcionamiento derivado de la interaccién entre ambos factores que genera

un desajuste persistente (Schalock et al., 2018a).

15
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(¢) La asuncién de que este desajuste es el que podria generar limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacién (Verdugo, Schalock et al., 2013).

(d) Las necesidades derivadas de esos desajustes deben ser consideradas siempre
junto con fortalezas personales (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017).

(e) Los apoyos son los recursos y estrategias que pretenden cubrir los desajustes
personales y se orientan a la mejora del funcionamiento y el desarrollo personal
en entornos inclusivos, potenciando resultados personales deseados

(Thompson, Shogren y Wehmeyer, 2017).

1.1.2. Enfoque multifactorial de la etiologia de discapacidad intelectual.

Entre las causas de la DI se encuentran tanto enfermedades de origen genético
(incluyendo anomalias cromosomicas o de un tUnico gen) como alteraciones
ambientales, en un rango que cubre desde la carencia nutricional hasta la falta grave de
estimulacion adecuada en la infancia, pasando por las complicaciones sufridas en el
parto (Novell, Rueda y Salvador-Carulla, 2003). Ya desde la novena edicién de la
definicion de DI (Luckasson et al., 1992), se incorpord un enfoque multifactorial para
explicar la etiologia de la condicién. Desde esta perspectiva se comenzo a asumir que,
en la etiologia de la DI, se daria la interaccién entre cuatro grandes grupos de factores
de riesgo (i.e., biomédico, social, conductual y educativo) que mantienen una
interaccién en distintos momentos de la vida de la persona (i.e., prenatal, perinatal y
postnatal) y entre generaciones de padres a hijos. La consideracion de estos factores y
su incidencia en la aparicion de la DI pueden ayudar a orientar las acciones preventivas,
asi como la provision de apoyos para cada caso concreto (Verdugo, Guillén y Vicente,

2014). La tabla 1 resume los factores de riesgo para cada etapa.
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Tabla 1

Introduccién y justificaciéon

Enfoque multifactorial de la etiologia. Factores de riesgo prenatales, perinatalesy postnatales

(Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010)

Factores de Etapa
riesgo Prenatal Perinatal Postnatal
Alteraciones
cromosémicas y Prematuridad .
oy o Darsio cerebral
metabdlicas Dafio cerebral , .
) . traumatico
Infecciones Hipoxia Y
.1 . . Malnutricién
Biomédico transplacentarias Alteraciones
R Trastornos
Exposicién a neonatales .
. - degenerativos/ataques
toxinas Incompatibilidad  del :
, Toxinas
teratogenos factor Rhesus (Rh)
Malnutricién
Pobreza
Malnutricién Falta de estimulacion
materna Carencia de acceso a adecuada
Social Violencia cuidados en el Pobreza familiar
domeéstica nacimiento Enfermedad crénica
Falta de cuidado Institucionalizacion
prenatal
Abuso abandono
Uso de drogas por . Y
los padres Rechazo parental de infantil
Conductual P cuidados Violencia doméstica
Inmadurez "
Abandono parental Conductas de nifios
parental o
dificiles
Retraso diagnostico
Padres con Intervencic’)%l temprana
discapacidad ~ sin Falta de derivacién . P
. .. inadecuada
. apoyos hacia  servicios de s .
Educativo . ) Servicios de educacion
Falta de intervencién tras el .
. o inadecuados
oportunidades alta médica o
. Apoyo familiar
educativas .
inadecuado

1.1.3. Definiciones operativa y constitutiva de discapacidad intelectual.

La concepcién actual de DI se basa también en una distincion critica entre una

definicion operativa y una definicién constitutiva (Schalock, Borthwick-Duffy et al.,

2010; Wehmeyer et al., 2008). La AAIDD (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010)

entiende la definicién operativa como aquella que establece los limites del término,

separando lo que esta dentro de lo que no, marcando de este modo los criterios

diagnosticos. Desde este punto de vista, la DI se caracteriza por “limitaciones

significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal
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y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas.

Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios” (Schalock, Borthwick-Duffy et al.,

2010, p.1). Partiendo de esta definicidn, se diferencian tres criterios diagnosticos:

@)

Limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual. Para este criterio,
habitualmente se toma como referencia una puntuaciéon de dos desviaciones
tipicas por debajo de la media en pruebas estandarizadas de inteligencia (i.e.,
cociente intelectual inferior a 70 puntos) considerando el error tipico de medida
y las caracteristicas de los instrumentos al respecto de las evidencias disponibles

sobre la validez, fiabilidad y precision diagnostica.

(b) Limitaciones significativas en conducta adaptativa. De modo anilogo, se

entiende por limitaciones significativas en este dominio, el desempefio de la
persona con DI en una prueba estandarizada de conducta adaptativa de dos
desviaciones tipicas por debajo de la media (haciendo las mismas consideraciones
sobre el error tipico de medida y los instrumentos), bien sea en una puntuacién
general del constructo o bien en uno de los tres dominios de conducta adaptativa
(i.e., habilidades practicas, sociales o conceptuales).

Edad de inicio anterior a los 18 afios. Con caracter general, este criterio pretende
establecer el origen de la DI durante los momentos del desarrollo y adquisiciéon

de capacidades.

La definicion operativa debe ser considerada siempre bajo las siguientes premisas

esenciales (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010):
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Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el

contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.
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(b) Una evaluacion valida tiene en cuenta la diversidad cultural y lingtistica, ast
como las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores y
conductuales.

(c) En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

(d) Un proposito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de
un perfil de necesidades de apoyo.

(e) Sise mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo de

tiempo, el funcionamiento de la persona con DI generalmente mejorara.

Por su parte, la definicién constitutiva contempla la globalidad de la persona
con DI desde un enfoque funcional y multidimensional, en el que los apoyos tienen un
papel central para la mejora del funcionamiento y la CDV de la persona (Amor y
Verdugo, 2017). Esta definicion esta ligada a las practicas profesionales y es preciso
abordarla en profundidad para comprender los cambios que la concepcion actual de DI
ha traido consigo para la evaluacién y planificacién de apoyos en los servicios sociales
(i.e., adultos y mayores con DI) y que se estan incorporando al ambito educativo (i.e.,

nifios y adolescentes con DI) (Amor, Fernandez, Aguayo y Verdugo, 2017).
1.2. Definicidon constitutiva de discapacidad intelectual

La definicién constitutiva responde a la necesidad practica de recoger una
perspectiva aplicada de comprension del funcionamiento de la persona con DI
(Luckasson y Schalock, 2012, 2013). En concreto, una aproximacion constitutiva a la
DI destaca la multidimensionalidad del funcionamiento humano, el paradigma de

apoyos y los resultados personales deseados.
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1.2.1. Modelo multidimensional del funcionamiento humano.

Segtin este modelo, el funcionamiento de la persona con DI puede comprenderse
atendiendo a cinco dimensiones basicas, cuyo peso se ve mediatizado por la presencia
o ausencia de apoyos. De acuerdo con Schalock, Borthwick-Duffy et al. (2010), las cinco
dimensiones centrales al funcionamiento humano son: (a) funcionamiento intelectual;
(b) conducta adaptativa; (c) salud; (d) participacion; y (e) contexto. Por lo que se refiere
a funcionamiento intelectual, Schalock, Borthwick-Duffy et al. (2010) lo entiende como
una capacidad mental general que implica razonamiento, comprensiéon de ideas
complejas o aprender de la experiencia. Por otro lado, la conducta adaptativa alude al
conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas que se adquieren, aumentan
en complejidad con la edad y se ponen en practica en la vida cotidiana (Tassé et al.,
2012). La salud, en la linea de la OMS (1948), se refiera al completo estado de bienestar
fisico, mental y social, y no a la mera ausencia de enfermedad. La participacion hace
referencia al funcionamiento de la persona en la sociedad y pone el énfasis en los roles
e interacciones en diversos ambitos, como la familia, el ocio o el trabajo (Schalock,
Borthwick-Duffy et al., 2010). Por dultimo, el contexto son las condiciones
interrelacionadas en las que las personas viven e incorpora factores ambientales (i.e.,
ambiente fisico, social y actitudinal) y personales (p. ej., estilos de afrontamiento o de
aprendizaje) (Shogren, Luckasson y Schalock, 2014, 2015). En este sentido, de acuerdo
a la multidimensionalidad del funcionamiento humano, el peso que en el
funcionamiento actual de la persona tienen las cinco dimensiones descritas variara,
siendo mayor o menor dependiendo de la disponibilidad de apoyos adecuados (ver

Figura 2). Asi, segiin el modelo, en la medida que los apoyos estén presentes de manera
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estable en los diferentes ambitos de desarrollo de la persona, su funcionamiento

mejorara (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010).

I. HABILIDADES INTELECTUALES

II. CONDUCTA ADAPTATIVA

APOYOS "': FUNCIONAMIENTO
HUMANO

IIL. SALUD

IV. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

Figura 2. Representacion del modelo multidimensional del funcionamiento humano

(Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010)

1.2.2. El paradigma de apoyos y los resultados personales deseados.

El paradigma de apoyos se integra en un modelo socio-ecologico de la
discapacidad y en una perspectiva basada en las fortalezas (Thompson, Shogren y
Wehmeyer, 2017), y ha contribuido en gran medida a la evolucion en las practicas
profesionales en los ambitos de los servicios sociales y, mas recientemente, en el ambito
educativo (Amor y Verdugo, 2018; Thompson, Wehmeyer et al., 2017). Desde el
paradigma de apoyos se concibe la DI como un estado de funcionamiento caracterizado

por un desajuste intenso y persistente que emana de la interaccion entre las
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competencias de la persona con DI y las demandas ambientales (Schalock, Borthwick-
Dulffy et al., 2010; Thompson y Viriyangkura, 2013). La Figura 3 ayuda a comprender

conceptualmente el paradigma de apoyos:

Resultados
Desajuste entre - pcr‘sonales
competencia y S Apoyos g mejorados
demandas 3 individualizados E Puede incluir més
= i independencia,
Las personas corl DI S 2 Planificacion reflex: Z: mejores relaciones
expertmentan un c & arphicacion retiexiva 2 personales, mejores
desajuste entre su & v aplicacién de los & oportunidades de
competencia personal g ~apoyos s contribuir ala
v las demandas del &) individualizados g . . .,
& sociedad, satisfaccibén
entorno vital o
participacién

Figura 3. Paradigma de apoyos (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010)

Atendiendo a la Figura 3 se pueden destacar cinco componentes esenciales: (a)
la competencia personal; (b) las demandas ambientales; (c) el desajuste experimentado;
(d) los apoyos individualizados; y (e) los resultados personales deseados. Aunque estos
componentes son interdependientes entre si y reflejan la aproximacion funcional a la
condicion, antes de contemplarlos holisticamente es preciso ofrecer una descripcion
detallada de cada uno de ellos para comprender sus implicaciones dentro del paradigma.
Por ello, primero se presentan por separado para, a continuacién, ofrecer una vision
global de como el paradigma de apoyos comprende las necesidades y los apoyos en el
ambito de la DI, cuestiones esenciales en el nuevo modo de evaluar y proveer apoyos

para favorecer la inclusion de las personas con DI en diferentes contextos.
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1.2.2.1.  Competencia personal.

Las competencias personales aluden a la combinacion de fortalezas, destrezas y
habilidades que cada persona posee (Thompson, Shogren y Wehmeyer, 2017). La
competencia personal puede entenderse como un constructo comprehensivo y
multidimensional, de manera que comprender a una persona de forma holistica en
relacibn a sus competencias personales requerira de multiples medidas y
consideraciones. Hablar de competencia personal no es algo nuevo. Hace ya 20 afios,
Thompson, McGrew y Bruininks (1999) proporcionaron un marco general de
competencia personal resultado de un estudio extensivo sobre la estructura factorial de
la conducta adaptativa (ver Figura 4), en el que destacaban el rendimiento maximo y
tipico, y cinco dimensiones de conducta adaptativa a modo de competencias fisicas,

conceptuales, practicas, sociales y emocionales.
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Rendimiento tipico

Competencia
Personal

Competencia fisica

Examen fisico de
salud/bienestar

Habilidades psicomotoras
Velocidad psicomotora
Habilidades tactiles
Habilidades cinestésicas

Competencia
conceptual

Razonamiento fluido
Conocimiento comprenswvo
Memoria acorto plazo
Procesamiento visual

Procesamiento audits
Almarenamiento
recuperacion alargo plazo
Tiempo de reaccidn
Lecturay escritura
Conocimiento cuantitatvo
Conocimiento general

Lecturay escritura
Conocifriento cuantitativo
Conocimiento general
Desajuste sacial

Responsabilidad

Neuroticismo

Locomocion
Deambulacion
Motricidad fina
Motricidad gruesa
Movilidad funcional

Lecturs ritura
Logro matematico
Gestion del dinero v
del tiempo

Habilidades sociales de
aptatt
abilidades
interpersonales
Responsabilidad social
Autoesuma
Culpabilidad
Ingenuidad
Solucidon de
problemas socis
Comunicacion social

Cuidado personal
Usar servicios en la
comunidad
Utilizar tecnologias

Figura 4. Modelo de competencia personal de Thompson et al. (1999)

Dependenciay
confianza
Autodisciplina
Autoconsciencia
Equilibrio
Toma de perspectivas
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De acuerdo con el modelo de competencia personal (Thompson et al., 1999), las
: : : : L. . . : ,
cinco dimensiones se explican en términos de rendimiento maximo (i.e., qué puede
hacer la persona bajo las condiciones mas favorables) y rendimiento tipico (i.e., como
suele rendir la persona). En el ambito de la DI, la distincion entre ambas formas de
rendimiento se ha hecho tradicionalmente en relacién a la evaluacion de la inteligencia
(i.e., rendimiento maximo) y la conducta adaptativa (i.e., rendimiento tipico). Esta
distincién es conceptualmente importante cuando se trata de comprender la
. . /4 N /

competencia personal, ya que esta debe ser considerada en términos de qué una persona
es capaz de hacer en el momento presente y de como la persona funciona realmente en
la vida diaria. De lo contrario, se dispondra de informaciéon sesgada (Thompson,

Shogren y Wehmeyer, 2017).
1.2.2.2. Las demandas ambientales.

Retomando la Figura 3, la competencia personal debe ser tomada en cuenta
necesariamente junto con las demandas ambientales (Shogren, Luckasson et al., 2014).
Desde la optica del paradigma de apoyos, el ambiente se refiere a los entornos naturales
del desarrollo de la persona y a las actividades de dichos entornos en las que todas las
personas, con y sin DI, viven, aprenden y se desarrollan (Shogren, Wehmeyer, Schalock
etal., 2017). Al incluir tanto entornos como actividades, cada persona experimenta unas
demandas ambientales propias, ya que no todas las personas se involucran en las mismas
actividades ni lo hacen del mismo modo. Por lo tanto, estas demandas ambientales con
las que entra en juego la competencia personal de cada cual, llevaran a un tipo u otro
de desajuste, generando necesidades individualizadas y, probablemente, inicas a cada

persona (Thompson, Shogren y Wehmeyer, 2017).
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1.2.2.3.  Las necesidades de apoyo.

En tercer lugar, y con un papel central en el paradigma de apoyos, los desajustes
experimentados por parte de la persona con DI generan las llamadas necesidades de
apoyo (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010). Las necesidades de apoyo son un
“constructo psicolégico referido al patron e intensidad de apoyo que una persona
requiere para participar en actividades asociadas con el funcionamiento humano
normativo” (Thompson et al., 2009, 135). De acuerdo con estos autores, las necesidades

de apoyo se pueden comprender al menos de cuatro maneras diferentes (Thompson et

al., 2009):

(a) Necesidad normativa u objetiva. Aquella necesidad que un experto define como
tal en una situacién determinada partiendo de una evaluacion individualizada.

(b) Necesidad sentida. La necesidad que la propia persona percibe o aquello que la
persona quiere.

(c) Necesidad expresada o demandada. Se trata de la necesidad sentida que adquiere
un matiz de accion (i.e., la persona demanda dicha necesidad sentida).

(d) Necesidad comparativa. La necesidad que se conoce al estudiar las
caracteristicas de una poblacion amplia que recibe un determinado servicio.
Asi, si hay personas con las mismas caracteristicas que no reciben el servicio,

estan en necesidad de dicho servicio.

Las necesidades de apoyo se configuran en relacion a su patron e intensidad.
Con objeto de ayudar a comprender mejor ambos elementos, Thompson, Hughes et

al. (2002) y Thompson et al. (2004) ofrecen un modelo que recoge los factores que
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determinan (y predicen) el patrén e intensidad de las necesidades de apoyo de las

personas con DI (ver Figura 5).

COMPETENCIA
PERSONAL

PATRON E
INTENSIDAD DE
LAS
NECESIDADES DE

Figura 5. Factores influyentes en el patron e intensidad de las necesidades de apoyo
(Thompson, Hughes et al., 2002; Thompson et al., 2004)

Consecuentemente con una vision socio-ecologica, los factores que ayudan a
comprender el patron e intensidad de las necesidades de apoyo se agrupan en factores
personales (i.e., necesidades excepcionales meédicas, necesidades excepcionales
conductuales y competencia personal) y ambientales (i.e., nimero y complejidad de los
entornos y de las actividades). El factor de competencia personal, ya explicado
anteriormente, guarda una relacion inversa con las necesidades de apoyo ya que, a
mayor competencia personal, son esperables menores necesidades de apoyo
(Thompson y Viriyangkura, 2013). Por otro lado, entornos mas complejos, actividades

mas demandantes y problemas médicos y/o conductas desafiantes, son predictores

27



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

esperables de mayores necesidades de apoyo (Thompson, Hughes et al., 2002;

Thompson et al., 2004).

Precisamente, son el patron y la intensidad de las necesidades de apoyo los que
ayudan a comprender a las personas con DI respecto a sus iguales con funcionamiento
tipico. Conforme al paradigma de apoyos, la principal diferencia entre las personas con
y sin DI no radica en la competencia personal, sino en la naturaleza de las necesidades
de apoyo experimentadas (Thompson y Viriyangkura, 2013). Asi, este enfoque asume
que todas las personas tienen necesidades de apoyos, pues todas las personas tienen
competencias personales que entran en juego frente a las demandas ambientales. La
diferencia estriba en que las personas con DI tienen necesidades de apoyo
extraordinarias, esto es, necesidades de apoyo que difieren cualitativa y/o
cuantitativamente (i.e., patrén e intensidad) de las necesidades de apoyo de las personas
que tienen un funcionamiento tipico (Thompson et al., 2009) y que, por lo general,
exceden a las de estas para participar en las mismas actividades apropiadas a la edad y

cultura en los entornos de referencia (Wehmeyer et al., 2017).
1.2.2.4.  Apoyos y sistemas de apoyos.

Conocer y delimitar el patrén e intensidad de las necesidades de apoyo es un
requisito para ofrecer los apoyos personalizados que permitan tender puentes para
reducir las discrepancias experimentadas por la persona (Thompson, Shogren y
Wehmeyer, 2017). Desde el paradigma de apoyos, los apoyos se conciben como
“recursos y estrategias que promueven el desarrollo, la educacion, los intereses y el
bienestar personal, y que mejoran el funcionamiento humano” (Schalock, Borthwick-

Duffy et al., 2010, p. 18). Para servir a sus propositos, los apoyos personalizados se
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dirigen: (a) a la modificacién de los contextos en los que las personas se enfrentan a las
actividades (i.e., demandas ambientales); (b) a la construccién de la competencia de la
persona con DI o (c) a ambos elementos (Thompson y Viriyangkura, 2013; Shogren,
Wehmeyer, Schalock et al., 2017). La figura 6 ejemplifica la relacion entre los apoyos y

las necesidades de apoyo:

Competencia DESAJUSTE Demandas

personal

ambientales

Influida por
la salud, Influidas por
inteligencia, el nimeroy
habilidades complejidad
de conducta de entornos
adaptativa y vy de
conductas actividades
desafiantes

Algunos apoyos cambian
Algunos apoyos mejoran :1:1:::):05}1 if‘l‘:i'lcdl;:;cs
la competencia personal haciendo el ambiente mas
accesible
Algunos apoyos mejoran
la competencia personal y
la accesibilidad de los
entornos

Figura 6. Funciones de los apoyos respecto al desajuste experimentado (Thompson,
Schalock et al., 2018, p. 9)

Con respecto al tipo de apoyos, Thompson, Shogren y Wehmeyer (2017) los
diferencian en tres grandes grupos: (a) apoyos personales, que incluyen tanto los apoyos

profesionales (p. ej., asistente técnico educativo o fisioterapeuta) como los naturales (p.
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ej., familia o compafieros de colegio); (b) apoyos tecnoldgicos, que aluden a alta
tecnologia (p .€j., una silla de ruedas), media tecnologia (p. €j., un procesador de texto
en una Tablet) o baja tecnologia (p. ej., recordatorios); y (c) adaptaciones,

modificaciones y ajustes del ambiente (p. ej., una adaptacion curricular).

Si bien la nocién de apoyo se ha ido incorporando progresivamente en la novena
(Luckasson et al., 1992) y décima (Luckasson et al., 2002) ediciones de terminologia y
diagnoéstico de la DI, la undécima edicién va un paso mas alla e introduce el concepto
de sistemas de apoyos (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010). Los sistemas de apoyos
trascienden a los apoyos, pues se trata del uso planificado e integrado de las estrategias
de apoyo individualizadas y de los recursos que acompafian los multiples aspectos del
funcionamiento humano en distintos contextos (p. ej., sistemas organizativos, apoyos
cognitivos, habilidad inherente, etc.). A lo largo de la Gltima década, no obstante, se ha
avanzado en la comprension de los sistemas de apoyos, especificamente de los
componentes que los conforman y sus elementos asociados. Esta mejor comprension
ha venido motivada por el asentamiento del enfoque socio-ecolégico y basado en las
fortalezas (Schalock et al., 2018a). Los componentes que conforman los sistemas de
apoyos implican intervenciones profesionales, entornos inclusivos y estrategias de
apoyo especificas (Schalock, Luckasson, Tassé y Verdugo, 2018). La siguiente Tabla
ofrece informacién detallada de estos tres componentes junto con los elementos que los

precisan:
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Tabla 2

Introduccién y justificaciéon

Componentes y elementos de los sistemas de apoyos (Schalock et al., 2018a, p. 5)

Componente

Elemento

Intervenciones
profesionales

Entornos
inclusivos

Estrategias
apoyo

de

Dietético/nutricional

Médico/quirtrgico

Protésicos

Desarrollo docente, profesional o parental

Estrategias de apoyo educativo

Ajustes ambientales

Empleo

Involucracion en la comunidad

Reforma politica

Afirmacién de derechos

Entornos que apoyan el desarrollo y crecimiento de las personas y que
satisfacen las necesidades psicologicas relacionadas con la autonomia, la
competencia y la relacion

Ejemplos: empleo con apoyo, vivienda con apoyo o educacion inclusiva
Apoyos naturales

Tecnologia

Protesis

Educacion a lo largo del ciclo vital

Ajustes razonables

Dignidad y respeto

Fortalezas personales

1.2.2.5.  Resultados personales deseados.

Finalmente, al asentarse sobre un enfoque basado en las fortalezas, el paradigma

de apoyos sostiene que el conocimiento de los puntos fuertes de la persona con DI, sus

metas personales (a través de metodologias como la Planificacion Centrada en la

Persona [PCP], O’Brien y O’Brien, 2002), la determinacién de sus necesidades de apoyo

y la implementacién de apoyos personalizados, contribuiran no solo a la mejora del

funcionamiento de la persona, sino también a su desarrollo como persona, al alcanzar

las metas que le permitan la consecucion de resultados personales mejorados

conducentes a un incremento de la CDV (Thompson, Wehmeyer et al., 2017).
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1.2.2.6.  El paradigma de apoyos: conclusiones.

El paradigma de apoyos refleja las implicaciones esenciales que trae una
comprensioén socio-ecologica y basada en las fortalezas de las personas con DI: (a) el
foco ya no esta sobre las limitaciones funcionales, sino sobre los desajustes
experimentados por las personas; (b) comprende a las personas sobre la base de sus
necesidades de apoyo; (c) las necesidades de apoyo se dan junto con fortalezas sobre las
que construir; (d) el conocimiento de las necesidades de apoyo, de las metas personales
y de las fortalezas es la base para la implementacion de apoyos y sistemas de apoyos; (e)
la implementacion de apoyos se orienta a la mejora del funcionamiento y a la obtencion
de resultados personales deseados en entornos inclusivos (i.e., donde participan

personas con y sin DI).

Traducidos todos estos componentes a la practica, el paradigma de apoyos ofrece
una metodologia sistematica de trabajo denominada evaluacion y planificacion de
apoyos (Thompson et al., 2009) que persigue mejorar el funcionamiento y la CDV de
las personas con DI, permitiéndoles disfrutar de sus derechos (Schalock, 2018). Esta
metodologia ha contribuido a transformar las practicas profesionales en el ambito de
los servicios sociales (Chou, Lee, Chang y Yu, 2013; Giné et al., 2014; Schalock et al.,
2018a; Schalock, Thompson y Tassé, 2018b; Thompson, Schalock, Agosta, Teninty y
Fortune, 2014; Thompson, Schalock et al., 2018) y también, aunque todavia en menor
medida, en los sistemas educativos que han iniciado su implementacién (Walker et al.,

2014; Thompson, Walker et al., 2018).

Sin embargo, comprender coémo el paradigma de apoyos ha contribuido a la

actualizacion de las practicas profesionales a través de la evaluacion y planificacion de
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apoyos, hace preciso abordar en detalle dos cuestiones criticas del paradigma. Primero,
es necesario discutir la importancia de la medicién del constructo de necesidades de
apoyo, pues estas son el eje sobre el que pivota el paradigma y su medicion es esencial
para avanzar en la implementacién practica del paradigma de apoyos (Thompson y
Viriyangkura, 2013). Por otro lado, conforme sostienen Buntinx (2013) y Buntinx y
Schalock (2010), es preciso comprender, desde un punto de vista global, la vinculaciéon
que el paradigma de apoyos guarda con el enfoque de derechos (Naciones Unidas, 2006)
y el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002), ya que estos enfoques son los que
dotan de sentido a la evaluacion y planificacién de apoyos, y han sido responsables
conjuntamente (i.e., derechos, apoyos y CDV) en la evolucion de las practicas
profesionales hacia la bisqueda de la inclusion efectiva en la sociedad de las personas

con DI.

1.3. La importancia de la evaluacion de necesidades de apoyos en

poblacién con discapacidad intelectual

El énfasis por comprender a las personas con DI sobre la base de sus necesidades
de apoyo y el papel que estas tienen para la planificacién de apoyos personalizados,
originaron la necesidad de avanzar en la mediciéon del constructo. De hecho, la
medicion de las necesidades de apoyo es considerada como fundamental para avanzar
en la implementacién practica del paradigma de apoyos, al agilizar y mejorar los
procesos de evaluacion para planificar apoyos (Thompson y Viriyangkura, 2013) y la
distribucion de recursos organizacionales (Chou et al., 2013; Giné et al., 2014). Si bien
la evaluacion de las necesidades de apoyo puede obedecer a multiples fuentes de

informacién (Thompson et al., 2009), es posible identificar cinco hitos que han
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motivado el interés en desarrollar preferentemente herramientas estandarizadas de

evaluacion del constructo frente a otros enfoques de evaluacién (Thompson, Schalock

et al., 2018):

34

@)

Cambios en las expectativas sobre las personas con discapacidad. Anteriormente
.y . . J
no existian expectativas hacia las personas con DI. Ahora no sélo hay
: : C g
expectativas en la mejora del desarrollo, participacion e inclusién de las personas
con DI, sino que su marginacion se concibe como un fallo del sistema. Los
cambios de expectativas espolearon el desarrollo de nuevas formas de evaluar las
necesidades de apoyo que fuesen relevantes para identificar con precisién los
’ o . .y .

apoyos que llevaria las personas con DI a la participacion plena en la vida en la
comunidad.

Descripcion funcional de las discapacidades. Las descripciones bioldgicas o
basadas en las categorias del cociente intelectual proporcionaban guias muy
limitadas en términos de provision de apoyos a nifios y adultos con DI para que
alcanzasen metas de vida significativas. En contraste, las descripciones
funcionales que se basan en coémo la persona funciona en las actividades de la
vida diaria en la sociedad contemporanea, proporcionan punto de partida critico
para identificar habilidades que serian de utilidad para que la persona aprenda y
establecer herramientas que una persona use para: (2) mejorar su participacion
en entornos y actividades y/o (b) modificar el disefio o las demandas del entorno
y las actividades para que la persona pueda tener un mejor ajuste en su
interacciéon con el medio. Ensefiar habilidades, incorporar soluciones
tecnologicas y modificar entornos, forman parte de los apoyos personalizados

porque su proposito es disminuir el desajuste entre las competencias personales
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(d)

y las demandas ambientales. Por ello, se hicieron necesarios nuevos modos de
evaluar las necesidades de apoyo de las personas para desarrollar nuevos tipos
de descripciones funcionales.

Actividades apropiadas a la edad cronolégica. Tradicionalmente se consideraba
a las personas con DI desde la vision de la edad mental, con lo que habia
tendencia a la falta de respeto, al abuso o a la sobreproteccién paternalista, al
tiempo que se les ofrecian experiencias limitadas. El movimiento hacia asegurar
el acceso a entornos y actividades apropiadas a la edad cronolégica, cambid el
foco de la busqueda del como proteger a la gente de las amenazas de la sociedad
hacia como incluir a las personas significativamente en la sociedad. Por lo tanto,
se fueron haciendo necesarias nuevas maneras de medir las necesidades de apoyo
que arrojasen luz sobre los modos en los que las personas con DI podrian ser
apoyadas para asumir roles e identidades apropiados a la edad cronolégica en la
infancia y adultez.

Servicios y apoyos orientados al usuario. En los afios 50 y 60 se establecieron
sistemas de servicios comunitarios locales para proporcionar oportunidades a
las personas con DI y a sus familias. Sin embargo, desde esta perspectiva, las
personas tenian que conformarse con los programas que se les ofrecia para
recibir asistencia y apoyo (i.e., eran actividades grupales, no centradas en las
necesidades y deseos de la persona, y no eran inclusivas pues conllevaban la
segregacion a entornos “homogéneos”). Los servicios y apoyos orientados al
usuario cambiaron esto al requerir a los proveedores de servicios que ajustasen
sus esfuerzos a las necesidades y preferencias individuales de las personas.

Aunque este nuevo enfoque se alinea con otras tendencias y conceptos (p. ej.,
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autodeterminacion o PCP), la importancia de transformar servicios generales
basados en la comunidad hacia servicios orientados a las necesidades y
preferencias personales hizo necesario mejorar la evaluacién de las necesidades
de apoyo individualizadas para ofrecer apoyos personalizados.

Redes de apoyo que proporcionan apoyos personalizados. De modo opuesto a
los cuidadores tradicionales orientados a la satisfaccion de las necesidades
basicas, los nuevos planteamientos requieren que las personas con DI accedan a
facilitadores de participacion e inclusion en la comunidad. Estos facilitadores
tienen que asistir a las personas con DI para establecer redes de apoyos
compuestas por varios individuos que proporcionan diferentes tipos de apoyo
(p- €., apoyos naturales y/o apoyos profesionales). Las buenas redes de apoyo
requieren mucho tiempo para establecerse y también necesitan esfuerzos para
mantenerse, toda vez que las necesidades de apoyo de las personas cambian a lo
largo del tiempo, al igual que las demandas ambientales. Por ello, se hicieron
necesarias nuevas maneras de evaluar las necesidades de apoyo para informar el

desarrollo y mantenimiento de redes de apoyo fuertes.

Estos factores han motivado que, en las Gltimas dos décadas, hayamos asistido a

un notable desarrollo de herramientas estandarizadas dirigidas a la medicién de

necesidades de apoyo (p. €j., Llewellyn, Parmenter, Chan, Riches y Hindmarsh, 2005;

Thompson et al., 2015). En relacion al ambito de la DI, es preciso distinguir las

herramientas existentes para adultos de las dirigidas a nifios y adolescentes. Esta

distincién viene motivada porque las necesidades de apoyo presentan matices

diferenciadores en la etapa infantojuvenil frente a la adultez, lo que tiene implicaciones

directas de cara a su medicion (Giné et al., 2017; Shogren, Seo et al., 2015; Verdugo,
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Arias et al., 2016) y, por extension, para la provisién de apoyos que fomenten inclusion.
Por ello, en las dos siguientes subsecciones se presentan las herramientas estandarizadas
existentes en adultos y en poblacion infantojuvenil, destacando la aplicabilidad practica
de las herramientas y haciendo hincapié en las sutilezas y desafios que presenta la

medicion de las necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con DI

1.3.1. Herramientas para la evaluacién de necesidades de apoyo en adultos con

discapacidad intelectual.

Guillén (2014) sintetiz6 las herramientas existentes de evaluacion de necesidades
de apoyo en adultos con DI, recogiendo las publicaciones originales de cada
instrumento y los estudios que aportaban evidencia sobre las propiedades psicométricas
de las puntuaciones obtenidas con estos instrumentos. La Tabla 3 actualiza la citada
revisiéon (Guillén, 2014) incorporando los hallazgos relativos a los Gltimos 5 afios

(periodo 2014-2019):
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Herramientas estandarizadas de evaluacion de necesidades de apoyo en adultos con discapacidad intelectual (elaboracion propia a partir de Guillén,

2014, p. 116)

Objetivo de la evaluacién de las

Estructura de la escala (dimensiones y formato

Referencias de la escala original y estudios sobre

Instrumento . . : g
necesidades de apoyo de respuesta) propiedades psicométricas
. , Hay 29 4reas de funcionamiento en cinco

Conocer los servicios de apoyo de diay 7. . -
residencia que necesita la persona dimensiones: Escala original:

Perfil de Evaluacién de [ oysonon U8 fRcesy pers - Cuidado personal Gould, (1998)

. . . (objetivo de distribucién econdémica). ,
Necesidades de  Servicios - Salud fisica

(Service Need Assessment Profile,
SNAP)

Perfil de Evaluacién de
Necesidades de Carolina del
Norte (North Carolina Service
Need Assessment Profile, NC-
SNAP)

Instrumento para la
Clasificacion y Evaluacion de
las Necesidades de Apoyo de
las Personas con Discapacidad
(Instrument to Classify Support
Needs for people with disability,
LCAN)

Escala de Intensidad de
Apoyos  (Supports  Intensity
Scale, SIS)

38

Permite obtener un perfil de apoyos
para conocer los servicios de apoyo
precisados, detallando el tiempo del
personal de trabajo

Objetivos econdémicos y de asignacion
de recursos. Se obtiene una puntuacién
para cada dimension, coincidiendo la
puntuacién general con la mas alta
obtenida en las dimensiones

Realizar planificaciones de sistemas
individualizadas partiendo del marco
de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (OMS, 2001)

Elaborar ~ Planes  de
Personalizados
Distribuir recursos organizacionales

Apoyo

Apoyo conductual
Apoyo nocturno
Apoyo social

Formato tipo Likert de 1 a 5 puntos
Un total de 11 items para tres dimensiones:

Vida diaria
Cuidados de salud

Comportamiento

Formato tipo Likert de 1 a 5 puntos
Contiene items para 10 dimensiones, agrupadas en
dos dominios:

Salud y bienestar: salud fisica, salud emocional
y mental, conductual y servicios de salud
Actividades y participacion: demandas y tareas
generales, comunicacion, vida
doméstica/autocuidado, movilidad,
interacciones y relaciones interpersonales,
aprendizaje a lo largo de la vida,
comunidad/vida social y civica

También recoge las areas de intereses y felicidad
personal

Formato de respuesta basado en dos escalas tipo
Likert (i.e., frecuencia y nivel de apoyo) de seis
opciones de respuesta

Tres secciones:

Escala de necesidades de apoyo: recoge seis
p . SR Y
areas de la vida cotidiana (i.e., vida en el hogar,

Otros estudios:
Guscia, Harries, Kirby, Nettelbeck y Taplin (2005,
2006)

Escala original:
Hennike, Myers, Realon y Thompson (2002)

Otros estudios:
Hennike, Myers, Realon y Thompson (2006)

Escala original:
Llewellyn et al. (2005)

Otros estudios:

Riches, Parmenter, Llewellyn, Hindmarsh y Chan
(20094, 2009b)

Arnold, Riches y Stancliffe, (2014)

Escala original
Thompson et al., (2004)



Capitulo 1

Escala de Intensidad de
Apoyos para adultos (Supports
Intensity Scale-Adult  version,
SIS-A)

Elaborar ~ Planes de Apoyo
Personalizados
Distribuir recursos organizacionales

vida en la comunidad, aprendizaje a lo largo de
la vida, empleo, salud y seguridad, y
actividades sociales)
- Escala suplementaria de proteccién y defensa
- Escala de necesidades excepcionales de apoyo
médico y conductual
Las secciones de escala de necesidades de apoyo y
suplementaria de proteccién y defensa, se contestan
con tres indices de medida (i.e., frecuencia de apoyo,
tiempo diario de apoyo y tipo de apoyo) en formato
de respuesta tipo Likert de 0 a 4 puntos
Las necesidades excepcionales de apoyo médico y
conductual se responden en un formato tipo Likert
de 0 a 2 puntos

Evolucién de la anterior. Misma estructura, pero
incorpora la escala suplementaria de proteccién y
defensa dentro de la escala de necesidades de apoyo.
Cambian algunos items El formato de respuesta es
el mismo

Introduccién y justificaciéon

Otros estudios:

Arnkelsson y Sigurdsson (2014, 2016); Bossaert et al.
(2009); Brown, Ouellette-Kunz, Bielska y Elliott (2009);
Chou et al. (2013); Claes, Van Hove, van Loon,
Vandevelde y Schalock (2009); Claes, Van Hove,
Vandevelde, van Loon y Schalock (2012); Cruz, Jenaro,
Pérez y Flores (2010); Cruz, Pérez, Jenaro, Flores y
Vega (2013); Giné et al. (2014); Guscia et al. (2006);
Harries, Guscia, Kirby, Nettelbeck y Taplin (2005);
Jenaro, Cruz, Pérez, Flores y Vega (2011); Kuppens et
al. (2010); Lamoureux-Hébert y Morin (2009);
Lamoureux-Hébert, Morin y Crocker (2010);
Lombardi, Croce, Claes, Vandevelde y Schalock (2016);
Morin y Cobigo (2009); Shogren, Thompson et al.
(2014); Simdes, Santos, Biscaia y Thompson (2016);
Smit, Sabbe y Prinzie (2011); Soltani, Kamali, Chabok y
Ashayeri (2013); Tassé y Wehmeyer (2010); Thompson,
Hughes et al. (2002); Thompson, Shogren, Seo,
Wehmeyer y Lang (2016); Thompson, Tassé y
McLaughlin (2008); Tremblay y Morin (2015); Verdugo,
Arias, Ibafiez y Schalock (2010); Wehmeyer et al. (2009);
Weiss, Lunsky, Tassé y Durbin (2009)

Escala original:
Thompson et al. (2015)

Otros estudios:

Seo, Shogren, Little, Thompson y Wehmeyer (2016);
Seo, Shogren, Wehmeyer et al. (2016); Seo, Shogren,
Wehmeyer, Little y Palmer (2017); Seo, Wehmeyer et al.
(2017); Shogren, Seo, Wehmeyer, Thompson y Little
(2016)

39



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

De todas las herramientas presentadas, la mas utilizada en el plano internacional
es la Supports Intensity Scale (Thompson et al., 2004), reestructurada y renovada desde
el afio 2015 como Supports Intensity Scale-Adult version (SIS-A; Thompson et al., 2015).
De acuerdo con la AAIDD, desde su lanzamiento en 2004, la SIS/SIS-A se aplica
actualmente en 23 estados de Estados Unidos y ha sido traducida y adaptada a 14
idiomas, siendo utilizada en la actualidad en Espaiia, Irlanda, Islandia, Italia, Jamaica,

Letonia, Portugal y Taiwan (AAIDD, s.f.-a).

El uso generalizado de esta herramienta y su utilidad practica para la evaluacién
y planificacion de apoyos (ver, p. €j., Thompson, Doepke et al., 2017) y distribucion
de recursos (Chou et al., 2013; Giné et al., 2014), hacen necesario abordarla con
detenimiento. En este sentido, y dado que se ha actualizado a una segunda version,
primero se presenta la SIS original (Thompson et al., 2004). A continuacion, se recogen
las variaciones que incorpora la version actualizada SIS-A (Thompson et al., 2015)
respecto a su predecesora. La siguiente Tabla recoge la ficha técnica de la SIS:

Tabla 4
Ficha técnica de la Supports Intensity Scale (Thompson et al., 2004)

Variable Descripcién
Nombre Supports Intensity Scale (SIS)
James R. Thompson, Brian R. Bryant, Edward M. Campbell, Ellis M. Craig,
Autores Carolyn M. Hughes, David A. Rotholz, Robert L. Schalock, Wayne P. Silverman,
Marc J. Tassé y Michael L. Wehmeyer
Procedencia ~ AAIDD (2004)

Ambito de . .
N Adolescentes a partir de 16 afios y adultos con DI
aplicacion
Entrevista semiestructurada por parte de un entrevistador cualificado en el
paradigma de apoyos y conocedor del constructo de necesidades de apoyo
Formato de : )
. Preferiblemente a 2 0 mas informantes:
aplicacién .
(2) La propia persona con DI
(b) Una persona que aporte evaluacion externa (familiar o profesional)
Duracion 45 minutos aproximadamente
Seccién 1. Escala de necesidades de apoyo
Estructura Seccion 2. Escala suplementaria de proteccion y defensa

Seccion 3. Necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual
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F:;?SE:tge Formato de respuesta tipo Likert
a) Identificar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo
P y poy!
(b) Proporcionar una medida de las necesidades especificas de apoyo para la
realizacién de Planes de Apoyo Personalizados
Finalidad (c) Ofrecer una medida fiable para la supervisién de los progresos y los

resultados de los planes de intervencion o apoyo
(d) Facilitar informacion objetiva sobre las necesidades de apoyo para los
estudios de costes, para la planificacién y asignacién de recursos
organizacionales, y para el disefio de politica ptblica
Adultos con DI desde los 16 hasta los 64 afios. Baremos en puntuaciones estandar
Baremacion (M = 10; DT = 3) de cada dominio de actividad. Percentiles para cada dimensién y
para el indice de necesidades de apoyo
Manual (incluye guia para entrevistar a personas con DI)

Material ) -
Cuadernillo de anotacién

La SIS (Thompson et al., 2004) se estructura en una seccion de datos
sociodemograficos y en tres secciones principales: (1a) escala de necesidades de apoyo;
(1b) escala suplementaria de proteccion y defensa; y (2) necesidades excepcionales de

apoyo médico y conductual.

La seccion relativa a la escala de necesidades de apoyo es la parte estandarizada
de la escala. Esta seccion recoge un total de 49 items que describen actividades
apropiadas a la edad y a la cultura, y que se organizan en seis areas de la vida cotidiana
(i.e., vida en el hogar, vida en la comunidad, aprendizaje a lo largo de la vida, empleo,
salud y seguridad, y actividades sociales). El objetivo de cada item es valorar las
necesidades extraordinarias de apoyo (i.e., que van mas alla de aquellas necesitadas por
personas con funcionamiento tipico) de la persona para participar satisfactoriamente
en la actividad, no medir si la persona suele hacer o no la actividad (i.e., no mide
rendimiento tipico) ni si la persona es capaz o no de hacerla (i.e., no mide rendimiento
maximo). Cada item se responde de acuerdo con tres indices de medida que reflejan la

intensidad de las necesidades de apoyo (ver Tabla 5).
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Tabla 5

Dimensiones, actividades e indices de medida para la evaluacion de la intensidad de las
necesidades de apoyo

Dimension Actividades
Utilizar el servicio; encargarse de la ropa (incluyendo su lavado);
1. Vidaen el hogar preparar comidas; comer; cuidar y limpiar la casa; vestirse; bafiarse y

cuidar la higiene personal; y manejar los aparatos de casa

Moverse de un sitio a otro por la comunidad (transporte); participar
en actividades recreativas o de ocio en los entornos de la comunidad;
usar los servicios publicos en la comunidad; ir a visitar a amigos y
familiares; participar en las actividades comunitarias preferidas; ir de
compras y adquirir bienes y servicios; interactuar con miembros de la
comunidad; y acceder a edificios y entornos ptiblicos

Interactuar con otros en actividades de aprendizaje; participar en las
decisiones educativas o de formacion; aprender y usar estrategias de
solucién de problemas; usar la tecnologia para aprender; acceder a los
contextos educativos o de formacién; aprender funciones intelectuales
basicas (p. €j., leer sefiales, contar el cambio, etc.); aprender habilidades
de salud y educacidon fisica; aprender habilidades de
autodeterminacion; y aprender estrategias de autodireccién

Acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea; aprender y usar
habilidades especificas de trabajo; interactuar con compafieros de
trabajo; interactuar con supervisores y preparadores; completar tareas
relativas al trabajo con una velocidad aceptable; completar tareas
relativas al trabajo con una calidad aceptable; cambiar tareas de
trabajo; y buscar informacién y ayuda de la empresa

Tomar la medicacién; evitar riesgos para la salud y la seguridad;
obtener servicios de cuidado para la salud; andar y moverse; aprender
5. Salud y seguridad a acceder a los servicios de emergencias; mantener una dieta nutritiva;
mantener la salud y una buena forma fisica; y mantener el bienestar
emocional

Relacionarse con personas de la vivienda; participar en actividades
recreativas o de ocio con otros; relacionarse con personas fuera de la
vivienda; hacer y conservar amistades; comunicarse con otros acerca
de las necesidades personales; utilizar las habilidades sociales
apropiadas; implicarse en relaciones de amor e intimas; y dedicarse a
trabajo de voluntariado

FORMATO DE RESPUESTA PARA CADA ITEM

2. Vidaen la comunidad

3. Aprendizaje a lo largo
de la vida

4. Empleo

6. Actividades sociales

Frecuencia de apoyo Tiempo diario de apoyo Tipo de apoyo
0 = Nunca o menos de una
vez al mes
1 = Al menos una vez al mes,
pero no una vez a la semana 0 = Nada 0 = Ninguno
2 = Al menos una vez a la 1 = Menos de 30 minutos 1 = Supervision
semana, pero no una vez al 2 = Entre 30 minutosy 2 horas 2 = Incitacion verbal/gestual
dia 3 = Entre 2 y 4 horas 3 = Ayuda fisica parcial
3 = Al menos una vez al dia, 4 = 4 horas o mds 4 = Ayuda fisica rotal
pero no una vez cada hora
4 = Cada hora o con mds
frecuencia
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A fin de extraer informacién relativa a las necesidades de apoyo de la persona,
el entrevistador (cualificado en el paradigma de apoyos y en el uso de la escala), pregunta
por el tipo de apoyo extraordinario, la frecuencia requerida de dicho apoyo y el tiempo
diario de apoyo que la persona con DI precisa para participar exitosamente en la
actividad (o precisaria en caso de enfrentarse a ella). Se recomienda su aplicacion al
menos a dos personas: (a) la propia persona con DI (la herramienta incluye guia de
entrevista); y (b) al menos un observador externo (p. ej., familiar o profesional que suela
dar apoyo) que conozca bien a la persona con DI (desde hace al menos tres meses) y
que haya tenido oportunidades recientes de observarla en interaccién con diferentes

actividades y en distintos entornos.

Una vez cumplimentadas las dimensiones, se suman las puntuaciones directas
de cada item (i.e., la suma de la puntuacién dada a cada uno de los tres indices de medida)
en cada dimension para obtener asi una puntuacion directa para cada dimension (p. ej.,
puntuacion directa de vida en el hogar). Posteriormente, las puntuaciones directas de
cada dimension se transforman en puntuaciones estandar y percentiles. La suma de las
puntuaciones estandar posibilita la obtencién de un indice de necesidades de apoyo que
ofrece informacién de la intensidad de las necesidades de apoyo de la persona con
respecto a la poblacion con DI (i.e., se acompafia de percentil). Dada la naturaleza de la
medida, los entrevistadores deben cumplimentar todos los items para no infravalorar
la intensidad de las necesidades de apoyo. Ademas del indice, las puntuaciones estandar
de cada dimension permiten obtener un perfil de necesidades de apoyo, que representa
a la puntuacién estandar y el percentil que la persona ha obtenido en cada dimensién

evaluada. Aunque las puntuaciones reflejan la intensidad de las necesidades de apoyo,
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el perfil ofrece informacion relativa al patréon de dicha intensidad segtin las dimensiones

medidas.

La seccion relativa a la escala suplementaria de proteccién y defensa recoge un
total de ocho actividades vinculadas a estas dos areas (p. ej., defenderse ante los demas,
hacer elecciones y tomar decisiones u obtener servicios legales, etc.). A esta seccion se
le aplica el mismo formato de respuesta que a la anterior, aunque no se contempla para
la obtencién del perfil y el indice de necesidades de apoyo, y se interpreta de un modo
cualitativo (i.e., recogiendo las cuatro actividades en las que la persona presente
mayores necesidades de apoyo al haber sumado la puntuacién para cada indice de

medida en cada item).

Por dltimo, la seccion de necesidades excepcionales de apoyo médico y
conductual valora las necesidades de apoyo de la persona con DI para 15 problemas de
salud (p. ej., drenaje postural para el cuidado respiratorio o necesidad de hemodialisis)
y 12 alteraciones de conducta (p. €j., autolesiones o conductas de pica). Para esta seccion,
la intensidad de las necesidades de apoyo se determina en una escala tipo Likert con tres
opciones de respuesta (0 = No necesita apoyo; 1 = Necesita algin apoyo; y 2 = Necesita
apoyo extenso). Si el sumatorio del total de las puntuaciones para cada grupo es superior
a cinco, o, si en al menos uno de los items de cada tipo se reconoce que la persona
necesita apoyo extenso, entonces, es probable que la persona presente necesidades
excepcionales de apoyo en esa area (p. €j., apoyo médico). Esta seccion tampoco cuenta
a efectos del indice o el perfil, pero necesidades excepcionales de apoyo médico o
conductual (0 ambas) estarian sugiriendo que la persona presenta necesidades de apoyo

mas acuciantes que una persona con un perfil e intensidad similar en la seccién primera,
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pero que carezca de necesidades excepcionales en estos dominios. Con respecto a los
puntos fuertes y débiles de la escala, la siguiente tabla sintetiza las principales
aportaciones (Arnold, Riches y Stancliffe, 2011; Ibafiez, 2009; Riches et al., 2009a;
Thompson y Viriyangkura, 2013):

Tabla 6

Ventajas y limitaciones de la Supports Intensity Scale

Ventajas Limitaciones

(2 Refleja los cambios en las expectativas
relativas a las personas con discapacidad

(b) Asume que las personas con discapacidad
deben realizar actividades adecuadas a la
edad

(c) Enfatizaladescripcion funcional delaDIen
referencia a los contextos de la vida diaria
donde participan personas con y sin DI

(d) Contempla holisticamente el
funcionamiento de la persona recogiendo
problemas conductuales y médicos que
pueden incidir en el funcionamiento ()

(e) Permite unificar lenguaje y criterios de
trabajo al ofrecer una medida cuantitativa y
estandarizada de la intensidad de las
necesidades de apoyo

() Ofrece un amplio abanico de actividades
sobre las que pensar, que podrian no
haberse tenido en cuenta en un principio.

() Rebaja el rol del profesional, ya no es
preponderante

(h) Ofrece una descripcién de las necesidades de
apoyo facil de comprender y il

() Vinculada al disefio de Planes de Apoyo
Personalizados

() Util para aportar objetividad a criterios de
distribucién de recursos

(@) Su formato de respuesta es complejo. Los
entrevistadores tienen que ser capaz de
diferenciar entre los tres indices de medida
y, dentro de cada uno de ellos, entre las
alternativas de respuesta
Existe el debate de si la evaluacién de las
necesidades de apoyo deberia centrarse
solamente en las actividades en los que la
persona participa o si deberia extenderse,
como hace la SIS, a actividades
representativas de cada dimensién
(c) Evidencias contradictorias respecto de la
estructura de la escala. Algunos estudios
encontraron que la  estructura  se
corresponderia con una tnica dimensién
correlacionada con la conducta adaptativa

La evidencia de fuertes correlaciones de la escala suplementaria de proteccion y
defensa con las dimensiones que conforman la escala de necesidades de apoyo (p. ej.,
Shogren, Thompson et al., 2014), motivé la renovacién de la SIS (Thompson et al.,
2004) y Thompson et al. (2015) incorporaron la escala suplementaria de proteccién y

defensa como una dimensién mas de la escala de necesidades de apoyo, pasando asi a
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computar para el calculo del indice y el perfil de necesidades de apoyo. Ademas de este
cambio, la SIS-A cambid el orden de algunos items, se actualiz6 en formato y en guia
de implementacion. La SIS-A sigue siendo la escala mas utilizada en el plano

internacional (Seo, Shogren, Little et al., 2016).

Para concluir con la exposicion de la SIS/SIS-A, se podrian identificar los
factores que le han llevado a ser la herramienta mas usada para medir el constructo de

necesidades de apoyo en adultos con DI para fines de investigacion y aplicados:

(2) Describe las necesidades de apoyo que la persona con DI precisa para participar
en actividades significativas para poblacion adulta en entornos inclusivos de la
vida diaria en la que participan personas con y sin DI (Thompson et al., 2004;
Thompson et al., 2015).

(b) Estas actividades y contextos se encuentran significativamente relacionadas con
areas de resultados personales deseados, con lo que se puede utilizar
preferentemente para alinear apoyos con la mejora de la CDV de las personas
con DI (Lombardi et al., 2016; van Loon, Claes, Vandevelde, Van Hove y
Schalock, 2010).

(¢) Es la {nica herramienta que se dirige a evaluar el patrén e intensidad de las
necesidades de apoyo extraordinarias (i.e., relativas comparadas a las personas
con funcionamiento tipico), permitiendo conocer la magnitud del desajuste

experimentado por la persona (Thompson, Schalock et al., 2018).

Tal es la demanda de su uso en el ambito de la provision de apoyos, que los

autores de la version original han elaborado protocolos para incorporar los resultados

de la SIS/SIS-A en los procesos de PCP (Thompson, Doepke et al., 2017). Asimismo,
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han desarrollado protocolos de revisién anual para detectar necesidades de nuevas
evaluaciones (Thompson, Shogren, Schalock, Tassé y Wehmeyer, 2017) y, actualmente,
han finalizado una guia para la formacion de facilitadores pendiente de publicacion final

(Thompson, Shogren, Wehmeyer, Schalock y Tassé, en prensa).

En el ambito espaiiol, la herramienta esta adaptada, validada y disponible para
su uso aplicado en castellano (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) y catalan (Giné et al.,
2006). Los usos principales se corresponden con los de evaluacién y planificacion de

apoyos y distribucion de recursos, como ocurre a nivel internacional.

1.3.2. Evaluacién de las necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con

discapacidad intelectual.

Al contrario de lo que sucede en poblacién adulta, hay escasez de herramientas
estandarizadas de medicién de necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con DI.
Esta menor proliferacion de herramientas tiene que ver con que la medicion del
constructo en poblacién infantojuvenil aun plantea desafios que requieren ser
abordados en profundidad por la investigaciéon y que se traducen en una mayor
complejidad para su medicion precisa, en especial en lo que atafie a la medicién de

necesidades de apoyo extraordinarias (Thompson y Viriyangkura, 2013).

El matiz que dificulta la medicion del constructo en esta poblacién es que,
durante la infancia y la adolescencia, las necesidades de apoyo se encuentran
fuertemente correlacionadas con la edad (Shogren, Seo et al., 2015). Esto se traduce en

C : . . ,
que la distincion entre necesidades de apoyo extraordinarias y no extraordinarias esta
menos clara en nifios y adolescentes que en adultos: mientras que en adultos esta claro

qué constituyen las necesidades de apoyo extraordinarias, en nifios no (Thompson y
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Viriyangkura, 2013). La cuestion para ello es que, todos los nifios, con independencia
de si presentan o no DI, tienen necesidades de apoyo extraordinarias en comparacién
con los adultos que tienen funcionamiento tipico. Es mas, mientras mas joven sea el
niflo, mas intensas seran sus necesidades de apoyo comparadas con los adultos (p. €j.,
todos los niflos de cinco afios requieren un nivel de supervisién que un adulto con
funcionamiento tipico no precisarian), ya que, por un lado, la competencia personal
tiende a aumentar con la edad (Tassé et al., 2012) y, por otro, las demandas ambientales
cambian, pues cambian las actividades y los entornos (Thompson, Wehmeyer et al.,

2016).

Es la realidad de que todos los nifios tienen necesidades de apoyo extraordinarias
comparadas con los adultos, pero no con otros nifios de su misma edad, la que esta en
la raiz del problema de la distincion entre necesidades de apoyo extraordinarias y no
extraordinarias en nifios y adolescentes con DI. En este sentido, el problema que
plantea la evaluacion del constructo de necesidades de apoyo en poblacion
infantojuvenil con DI es el siguiente. Si todos los nifios y adolescentes, con
independencia de tener o no DI, experimentan desajustes persistentes entre las
demandas ambientales y su competencia personal, entonces, discernir cuando un nifio
o adolescente con DI presenta necesidades de apoyo extraordinarias (i.e., necesidades
de apoyo caracteristicas de la DI que trascienden a las necesidades de apoyo de los pares
de su misma edad que tienen un funcionamiento tipico) frente a cuando éstas son no
extraordinarias (i.e., las necesidades de apoyo que tiene por el hecho de ser nifio o
adolescente y que, por tanto, comparte con la mayoria de sus pares sin discapacidad),

resulta desafiante (Shogren, Seo et al., 2015). Es esta la explicaciéon que subyace a la
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escasez de herramientas estandarizadas de evaluacion de necesidades de apoyo en nifios

y adolescentes con DI (Thompson y Viriyangkura, 2013).

La hipétesis de la relacion entre las necesidades de apoyos y la edad en poblacién
infantojuvenil (con su consecuente desafio para la medicién) motivé el desarrollo de la
Gnica herramienta estandarizada existente dirigida a la evaluacién de necesidades de
apoyo extraordinarias en nifios y adolescentes con DI: la Supports Intensity Scale-
Children’s version (SIS-C; Thompson, Wehmeyer et al., 2016), la version para nifios y
adolescentes de la escala SIS/SIS-A (Thompson et al., 2004; Thompson et al., 2015).
Teniendo en cuenta este matiz de la medicion en este grupo poblacional, los autores
responsables de la elaboracion de la SIS-C estratificaron la muestra de estandarizacion
para la elaboracion de baremos de acuerdo a cohortes de edad (i.e., 5-6, 7-8, 9-10, 11-12,
13-14 y 15-16 afios) y, ademas, en niveles de funcionamiento intelectual dentro de cada
par de edad (i.e., DI leve, moderada, severa y profunda) (Shogren, Seo et al., 2015). Por
ello, la SIS-C cuenta con un total de seis versiones, baremadas para cada par de edad
mencionado (Thompson, Wehmeyer et al., 2016). La finalidad, estructura, aplicacion,
correccién y uso de la herramienta son analogas a la de su version de adultos (i.e.,

SIS/SIS-A), si bien se pueden observar algunas diferencias.

En cuanto a la finalidad, la SIS-C pretende evaluar las necesidades de apoyo
extraordinarias de nifios y adolescentes con DI, entre los 5 y 16 aflos, tomando en
consideracion la edad del menor en la evaluacion. Su aplicacion sigue un formato de
entrevista semiestructurada por parte de un entrevistador cualificado en el paradigma
de apoyos y en el uso de la escala (i.e., que tenga claro que no se mide rendimiento

tipico o maximo, sino el desajuste experimentado por parte del nifio en comparacion
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con otros nifios de su misma edad que tengan funcionamiento tipico). Los informantes,
a diferencia de la SIS/SIS-A (Thompson et al., 2004; Thompson et al., 2015), deben ser
externos (i.e., no se entrevista al nifio con DI), siendo necesario entrevistar al menos a
dos informantes que conozcan bien al nifio con DI. Los informantes deben cumplir los
mismos criterios que para la SIS/SIS-A (i.e., conocer bien al nifio y haberlo observado
recientemente) y deberan ser, preferiblemente, representantes del ambito familiar y
profesional, para ofrecer al entrevistador un dibujo mas completo de las necesidades de

apoyo extraordinarias del nifio con DI (Hagiwara, Shogren y Shaw, 2019).

La estructura, composicion de las dimensiones de la seccion estandarizada de la
s . . */
escala y al formato de respuesta si incorporan diferencias claras respecto de la version

de adultos. La Tabla 7 presenta una perspectiva general de la SIS-C:
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Tabla 7

Introduccién y justificaciéon

Estructuray formato de respuesta de la Supports Intensity Scale-Children’s version (adaptado de Verdugo, Arias, Guillén y Vicente, 2014, p. 29)

N.°
Seccion de Formato de respuesta Finalidad / uso de la seccién
items
Datos personales del R rl ibles variabl dieran influir en la puntuacién
SECCION 1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS - entrevistador, observadores y olii(e)gieda a5 posibies varlables que pudiera i en fa puntuacto
el nifio o adolescente evaluado
Escala de respuesta tipo Likert
SECCION 1II. ESTIMACION GENERAL de las con cinco opciones (que Su foco es analizar si las impresiones a priori que los observadores
necesidades de apoyo de las siete dimensiones 8 oscilan de 1 = No necesita tienen sobre las necesidades de apoyo se corroboran con los datos de la
evaluadas y una estimaci6n general total apoyo a 5 = Necesita apoyo evaluacién pormenorizada en cada actividad
total)
. Escala tipo Likert de 3 ; iy iy
PARTE I. Necesidades NG/ECE.}SIdadeS 13 opciones de respuesta (1 = No Anal'ogat a 'la version c.ie adultos. No computa para l'a obtenc1c?n del
: médicas . .~ vperfil e indice de necesidades de apoyo, pero la presencia de necesidades

excepcionales de apoyo necesita apoyo; 2 = Necesita onales d i 4 1 b .

(32 frems) ) dlgin apoyo; 3 = Necesitg S ccPeionales de apoyo médico o con uctual (o ambas), sugieren
NeCCTSldadTS 4 apoyo extenso’) mayores necesidades de apoyo a igualdad de indice y perfil
conductuales
Vida en el hogar 9
Vi e L 8 , Seccion estandarizada. Al igual que en la versién de adultos, permite
comunidad Cada item representa una . . . 1
Particioacid retividad apropiada a la edad elaborar el perfil y el indice de necesidades de apoyo. El indice ofrece

artimp acion 9 2 los ento[z no[: de referenci}; un percentil para saber la “posicién” ocupada por parte del nifio o

PARTE I A d escolar dond .. in adolescente respecto al grupo de nifios o adolescentes con DI de su

evaluacién o e dZ e rizndlzaj € 9 si(r)lnDi participan mnos cony - iemo par de edad (p. €j., 5-6 afios) como medida de la intensidad de
escolar . S .

: sus necesidades de apoyo extraordinarias (i.e., aquellas que los iguales
iz;elz;dades 2 eppeyo (G Salud.(}if q 8 Cada ftem se contesta con tres O™ funcionamiento tipico no presentan y que, por tanto, se asumen
segurida P . . asociadas a la DI). El perfil, por su parte, ofrece una visibn mas
Actividades e mec%1da. e Ge ormenorizada sobre las necesidades de apoyo del nifio o adolescente
: 9 frecuencia d p poy
sociales :iz (1)1317:(’) dtiil'lif) 32 a;;; (())y(i)rez evaluado en cada una de las dimensiones evaluadas
Autodefensa 9 debajo)
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FORMATO DE RESPUESTA DE LA PARTE II (ireas de evaluacion de necesidades de apoyo)

Tipo de apoyo Frecuencia de apoyo Tiempo diario de apoyo
0 = Ninguno 0 = No significativa 0 =Nada
1 = Supervision 1 = Infrecuente 1 = Menos de 30 minutos.
2 = Incitacién verbal/gestual 2 = Frecuente 2 = Entre 30 minutos y 2 horas
3 = Ayuda fisica parcial 3 = Muy frecuente 3 = Entre 2y 4 horas
4 = Ayuda fisica total 4 = Siempre 4 = 4 horas o mds
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Observar la estructura de la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016) en su
conjunto ayuda a observar las diferencias con respecto a la SIS/SIS-A (Thompson et al.,
2004; Thompson et al., 2015). En primer lugar, la SIS-C incorpora una seccion de
estimacion general de las necesidades de apoyo en siete areas de la vida cotidiana y en
total, mientras que la SIS/SIS-A no. Por otro lado, se encuentran un mayor niimero de
problemas de salud y de alteraciones de conducta que en su homéloga para adultos. El
mayor cambio, no obstante, es relativo a la composicion de las dimensiones que
conforman las areas de evaluacion de necesidades de apoyo (i.e., Parte II, seccién
paralela a la seccion de escala de necesidades de apoyo de la SIS/SIS-A): las dimensiones
de aprendizaje a lo largo de la vida y de empleo han sido sustituidas por participacién
escolar y aprendizaje escolar (Thompson, Wehmeyer et al., 2016). Este cambio recoge
la esencia del paradigma de apoyos, pues el esfuerzo es comprender las necesidades de
apoyo extraordinarias que los nifios y adolescentes con DI tienen para participar en
actividades apropiadas a la edad y en los entornos de referencia, respetando asi la
identidad de las personas con DI a lo largo del ciclo vital (Thompson, Schalock et al.,
2018). Por ultimo, se encuentran diferencias en el formato de respuesta de la seccién
estandarizada. En concreto, la SIS-C presenta una actualizacién de la descripcion del
indice de frecuencia y reestructura el orden de los indices de medida, lo que tiene el
objetivo de facilitar la implementacién de la escala. Como tal, si el calculo de la
puntuacion directa de cada dimension es la suma de las puntuaciones directas de cada
item (y esta, a su vez, viene dada por tres indices), tiene sentido colocar el indice tipo
de apoyo en primer lugar. Asi, de no ser necesario ningln tipo de apoyo, no es preciso
contestar a los indices de frecuencia y tiempo diario de apoyo, agilizando el proceso

(Thompson, Wehmeyer et al., 2016).
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A pesar de ser el nico instrumento disponible para la medicién estandarizada
del constructo de necesidades de apoyo en poblacion infantojuvenil con DI, las
evidencias disponibles sobre su fiabilidad y validez son muy amplias (Giné et al., 2017;
Guillén, Adam, Verdugo y Giné, 2017; Guillén, Verdugo, Arias y Vicente, 2015; Seo,
Shogren, Little et al., 2016; Seo, Shogren, Wehmeyer et al., 2016; Seo, Wehmeyer et al.,
2017; Shogren, Seo et al., 2015; Shogren, Shaw et al., 2017; Shogren, Wehmeyer, Seo et
al., 2017; Thompson, Wehmeyer et al., 2014; Verdugo, Arias et al., 2016; Verdugo,
Arias et al., 2014; Verdugo, Guillén, Arias, Vicente y Badia, 2016). Como sucede con
la version de adultos, en el contexto espafiol existen adaptaciones al castellano y al
catalan, mostrando excelentes propiedades psicométricas (Guillén et al., 2017; Guillén
et al., 2015; Verdugo, Guillén et al., 2016). Actualmente, ambas se encuentran en fase

final de produccién para su publicacion y su consiguiente uso en la practica.

Esta herramienta se ha visto especialmente de aplicabilidad para la
implementacién del paradigma de apoyos en los contextos educativos ordinarios
(Thompson, Wehmeyer et al., 2016). Si bien la medicién del constructo de necesidades
de apoyo en nifios y adolescentes con DI todavia supone un desafio y se necesita mas
investigacion para discernir entre necesidades de apoyo extraordinarias y tipicas
(Thompson y Viriyangkura, 2013), es la inica herramienta estandarizada existente para
la medicion de necesidades de apoyo y, por tanto, la Gnica que refleja los cambios de
perspectiva aportados por el paradigma. En consecuencia, es la inica que se esta ya
implementando para medir las necesidades de apoyo globales en estudiantes con DI
para facilitar los apoyos que les permitan acceder y participar con sus iguales a la escuela
ordinaria y la comunidad de referencia (Walker et al., 2014) y para el acceso y

aprendizaje de contenido curricular asociado a la edad (Thompson, Walker et al., 2018).
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No obstante lo anterior, la dificultad para dilucidar si las necesidades de apoyo
de un alumno con DI son o no extraordinarias, también tiene implicaciones practicas
que atafien al uso de la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016) para fines de

.y . .y . ./
evaluacion y planificacién de apoyos en la escuela. Por ejemplo, una evaluacion
imprecisa podria dificultar la identificacion de areas de necesidades de apoyo en el
estudiante con DI sobre las que sea prioritario actuar o la acertada distribucion de
recursos lo que, en lugar de facilitar la consecucion de resultados personales, podria dar
como resultado una respuesta inefectiva e ineficiente. Una inadecuada distribucion de

’ . . ’
recursos, a su vez, podria repercutir negativamente en el resto de alumnado. Asi, en un
ambito como el educativo afectado por los recortes, la incorrecta evaluacion de
necesidades de apoyo extraordinarias en el alumno con DI podria afectar a la eficiencia
de la toma de decisiones para la distribucién de recursos, dejando sin utilizar unos
recursos o malgastando otros. Por ello, mejorar la precision de la SIS-C es una prioridad
de investigacion en el ambito de la DI para seguir avanzando en el conocimiento de las
necesidades de apoyo como constructo y para la aplicacién practica del paradigma de

4 ./ ‘(e ./ . . .
apoyos, a través de una evaluacion y planificacién de apoyos eficaz y eficiente

(Thompson y Viriyangkura, 2013).
1.3.3. Medicion del constructo de necesidades de apoyo en otras poblaciones.

El interés por medir las necesidades de apoyo ha trascendido el campo de la DL
Asi, si bien el paradigma de apoyos y el constructo de necesidades de apoyo surgen
ligados al ambito de la DI (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010), numerosos
investigadores se han centrado en el estudio del constructo a fin de acercar el paradigma

de apoyos a otros grupos poblacionales. Estos estudios abarcan el ambito de las
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discapacidades del desarrollo (Shogren, Shaw et al., 2017), personas con discapacidades
fisicas (Arnkelsson y Sigurdsson, 2014, 2016; Smit et al., 2011), personas con distintas
discapacidades (Bossaert et al., 2009) o personas con enfermedad mental (Cruz et al.,

2010; Cruz et al., 2013; Jenaro et al., 2011; Tassé y Wehmeyer, 2010).

Los desarrollos de herramientas en adultos (Thompson et al., 2004; Thompson
et al., 2015) y en nifios con DI (Thompson, Wehmeyer et al., 2016), y el estudio del
constructo en otras poblaciones (p. ej., Arnkelsson y Sigurdsson, 2014; Jenaro et al.,
2011), evidencian la importancia del constructo de necesidades de apoyo dentro del
paradigma de apoyos y el interés para acercar a la practica la aproximacién socio-
ecoldgica y basada en las fortalezas sobre la que descansa el paradigma de apoyos en su

comprension de las personas con discapacidad, sus necesidades y la provisién de apoyos.
1.3.4. Conclusiones a la medicion de las necesidades de apoyo.

Con la progresiva incorporacion de la aproximacién funcional a la DI
(Luckasson et al., 1992; Luckasson et al., 2002; Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010),
la urgencia de avanzar en la comprension del constructo de necesidades de apoyo se
hizo palmaria. En concreto, comprender a las personas con DI sobre la base de sus
necesidades de apoyos fue visto, desde diferentes disciplinas, como algo mas util para la
planificacién de apoyos que una mera enumeracion de déficits (Fredericks y Williams,
1998; Ward y Stewart, 2008). Desde la publicacion de la 92 edicién del manual de la
AAIDD (Luckasson et al., 1992), esta nueva oportunidad de comprender a las personas
para fines de planificacion de apoyos se torné en un desafio: la necesidad de desarrollar
herramientas para documentar precisa y objetivamente las necesidades de apoyo de las

personas con DI. De lo contrario, carecer de estas herramientas haria que el constructo
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fuese concebido como algo etéreo que podria ser descrito y comprendido de tantas
maneras diferentes, que no resultaria de utilidad para los propositos de investigacion y
aplicacién practica. Confiar en caracterizaciones informales y no uniformes de las
necesidades de apoyo haria dificil diferenciar las necesidades de apoyo que las personas
con DI necesitan respecto de la poblacién general (i.e., necesidades extraordinarias).
Ademas, dado que las personas con DI son un grupo bastante heterogéneo, la ausencia
de medios uniformes para evaluar necesidades de apoyo haria de la distincion de las
propias personas con DI respecto a sus necesidades una tarea imprecisa (Thompson,
Schalock et al., 2018). No obstante, la investigacion en el ambito de las necesidades de
apoyo todavia debe seguir, especialmente en poblacion infantojuvenil con DI, dados
los desafios que este constructo incorpora para este grupo y que pueden incidir en una
evaluacion y planificacion de apoyos eficaz y eficiente (Thompson y Viriyangkura,

2013).

En cualquier caso, la SIS/SIS-A (Thompson et al., 2004; Thompson et al., 2015)
y la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016) son las dos herramientas estandarizadas
de referencia en el ambito internacional para la evaluacién valida y fiable de las
necesidades de apoyo. Estas dos herramientas son habitualmente empleadas para la
distribucién de recursos y la planificacién de apoyos (ver, p. €., Giné et al., 2014). La
ventaja que trae consigo su uso estriba en que facilitan un enfoque sistematico de
mediciéon de los desajustes que experimentan las personas, agilizando la toma de
decisiones para la provision de apoyos y recursos que se orienten, en lugar de a cubrir
deficits, a reducir los desajustes que cada persona experimenta para participar con éxito

en actividades y entornos inclusivos.
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1.4. Derechos, apoyos y calidad de vida: herramientas para la
inclusion

Vistos el paradigma de apoyos y la importancia de la medicién del constructo
de necesidades de apoyo, es preciso ofrecer una vision mas amplia para comprender el
rol que el paradigma de apoyos tiene en relacién a los enfoques de derechos (Naciones
Unidas, 2006) y de CDV (Schalock y Verdugo, 2002). El enfoque de derechos y el
modelo de CDV orientan y dotan de sentido a la evaluacién y planificacion de apoyos,
y estos tres enfoques han sido responsables en la actualizacion de las practicas
profesionales hacia enfoques que buscan resultados personales en las personas con DI

en entornos inclusivos (Buntinx, 2013; Buntinx y Schalock, 2010).

La Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD; Naciones Unidas, 2006) se trata del primer tratado
de derecho internacional del siglo XXI y el mas rapidamente negociado de la historia
(Verdugo, Gomez y Navas, 2013). Como instrumento, la CDPD recoge los derechos
de aproximadamente el 10% de la poblacion mundial (Naciones Unidas, 2006) y es
depositaria de un enfoque de derechos, resaltando el papel de las personas con
discapacidad como ciudadanos de pleno derecho que han de participar activa y
plenamente en todo aspecto que les atafia y en cualquier escenario, adoptando roles
sociales valorados (Verdugo, Gémez et al., 2013). En los tGltimos afios, el enfoque de
derechos ha ganado peso en el ambito de la DI, con un mayor énfasis en la
autorrepresentacion, autodeterminacion, empoderamiento e inclusion de las personas
con DI en los entornos de referencia en el que participan todas las personas, con

independencia de sus condiciones personales o sociales (Schalock et al., 2018a).
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Por su parte, CDV ha evolucionado desde una nocién sensibilizadora hasta
convertirse en un area esencial para la investigacion y las aplicaciones practicas en los
ambitos de los servicios sociales, salud fisica y mental, educacion y educacion especial,
familias, asi como en la elaboracién y valoracion de politica publica (Verdugo, Schalock
et al., 2013). Conceptualmente, la CDV individual alude al estado deseado de bienestar
personal que: (2) es multidimensional; (b) tiene propiedades universales y culturales; (c)
tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influida por factores personales y
ambientales (Schalock y Verdugo, 2007). De un modo mas simple, CDV se refiere a un
fenémeno multidimensional compuesto de dimensiones centrales que conforman el
bienestar personal (Schalock, Verdugo, Gémez y Reinders, 2016). Estas dimensiones
centrales son iguales para todas las personas, si bien pueden variar individualmente en
la importancia y valor que cada cual les atribuya (Verdugo, Gémez et al., 2013). Las
dimensiones, a su vez, se concretan en indicadores, que se tratan de condiciones,
comportamientos y percepciones relacionadas a la CDV y que ofrecen informacién
sobre el bienestar de la persona (Amor y Verdugo, 2018). La Tabla 8 recoge las

dimensiones con su descripcion y los indicadores de CDV.

Tabla 8

Dimensiones, descripcion e indicadores de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002)

Dimensidn central

Descripcion de la dimension Indicadores
de CDV 5
. . Sentirse tranquilo, seguro, sin  Satisfaccién, autoconcepto y ausencia de
Bienestar emocional . ; , L .
agobios, no estar nervioso estrés o sentimientos negativos
Relaciones  sociales, tener amigos
Relaciones Relacionarse  con  distintas claramente  identificados,  relaciones
. personas, tener amigos y familiares, contactos sociales positivos y
interpersonales . o . .
llevarse bien con la gente gratificantes, relaciones de pareja y
sexualidad

Tener suficiente dinero para

comprar lo que se necesita y se  Vivienda, lugar de trabajo, salario
desea tener, tener una vivienda (pensién, ingresos), posesiones y ahorros
y lugar de trabajo adecuados

Bienestar material
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Desarrollo personal

Bienestar fisico

Autodeterminacién

Inclusidn social

Derechos

Posibilidad de aprender diversas
cosas, temer conocimientos y
realizarse personalmente

Tener buena salud, sentirse en
buena forma fisica y tener
habitos  de  alimentacién
saludables

Decidir por uno mismo y tener
oportunidad de elegir aquellas
cosas que uno quiere, cOMo UNo
quiere que sea su vida, su
trabajo, su tiempo libre, el lugar
en el que vive y las personas con
las que esta

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

Ser considerado y tratado igual
que el resto de la gente, que se
respete la forma de ser de cada
uno, sus opiniones, deseos e
intimidad

Paradigma de Apoyos en Educacion

Limitaciones/capacidades,  acceso  a
tecnologias de la  informacién vy
comunicacion, oportunidades de

aprendizaje, habilidades relacionadas con
el trabajo (u otras actividades) y
habilidades funcionales

Atencibén sanitaria, suefio, salud y sus
alteraciones, actividades de la vida diaria,
acceso a ayudas técnicas y alimentacion

Metas y  preferencias  personales,
decisiones, autonomia y elecciones

Inclusién, participacion, accesibilidad y
apoyos

Intimidad, respeto,
gjercicio de derechos

conocimiento y

La relacion entre derechos, apoyos y CDV es estrecha y puede explicarse

siguiendo un alineamiento logico entre variables de entrada, de proceso y de resultados

(Amor y Verdugo, 2018) y desde una perspectiva de sistemas incorporando el

microsistema, mesosistema y macrosistema (Buntinx, 2013). En las siguientes

subsecciones se profundiza en lo que implica el alineamiento légico y el enfoque de

sistemas, pues ambas formas de alineamiento (i.e., horizontal y vertical,

respectivamente) han traido cambios para la actualizaciéon de los planteamientos

profesionales en cuanto a la evaluacion y provision de apoyos.
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1.4.1. Derechos, apoyos y calidad de vida desde el alineamiento horizontal.

Asumiendo un modelo logico (i.e., entrada - proceso - resultados), la CDPD
(Naciones Unidas, 2006) define las areas claves para la inclusion de las personas con DI
como el empleo o la educacion (i.e., entrada). El paradigma de apoyos tiene un papel
tanto como elemento de entrada (i.e., a través de la informacion recopilada de la
evaluacion de las necesidades de apoyo) como de proceso (i.e., planificacién e
implementacién de apoyos). Por su parte, CDV tiene un rol clave como variable de
entrada y de resultados. Como variable de entrada, CDV es un marco que orienta la
evaluacion (i.e., entrada) y planificacién de apoyos (i.e., proceso), pues ofrece la
informacién necesaria para establecer las necesidades de apoyo, tanto subjetivas como
objetivas, que serviran para implementar apoyos (Buntinx, 2013). Desde esta optica,
necesidades subjetivas y objetivas estan muy proximas. Asi, CDV introduce valores
positivos que orientan la definiciéon de metas vitales deseadas por parte de la persona
con DI'y que se vinculan a cada contexto de inclusion definido por la CDPD. En este
sentido, el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002) transforma las aspiraciones de
la persona con DI para cada contexto de inclusion definido en la CDPD en metas vitales
que se traducen, a su vez, en contextos especificos y en actividades (i.e., demandas
ambientales) que, al entrar en contacto con la competencia personal, generan las
necesidades de apoyo. Por lo tanto, las necesidades de apoyo son subjetivas (pues
emanan de las aspiraciones personales) y objetivas, dada la aproximaciéon profesional
para comprender los desajustes experimentados por la persona con DI (Buntinx, 2013).
Una vez planificados e implementados los apoyos (i.e., proceso), el modelo de CDV
adopta el rol de resultados al ser un marco basado en indicadores que permiten valorar

el impacto que han tenido los apoyos personalizados en las areas claves de inclusién a
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través de la medicion de resultados personales deseados alineados con los articulos de la
CDPD (Amor y Verdugo, 2018; Navas, Gémez, Verdugo y Schalock, 2012; Verdugo,
Gomez et al, 2013; Verdugo, Navas, Gomez y Schalock, 2012). Desde un
planteamiento logico, el lograr establecer una relacion entre la implementacion de los
procesos y los cambios dados en los resultados (junto con el analisis del tipo de relacion
que se pueda establecer), es una estrategia fundamental para recoger evidencia de las
mejores practicas (i.e., procesos) para producir resultados deseados, haciendo asi
avanzar las practicas a practicas basadas en la evidencia (Claes, van Loon, Vandevelde y
Schalock, 2015; Schalock, Gémez, Verdugo y Claes, 2017; Schalock, Verdugo y

Gomez, 2011).

La Figura 7 resume el planteamiento légico e interdependiente entre derechos,

apoyo y CDV:
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— T~

Areas de inclusién
(CDPD)

Operativizar areas en

-r
metas creando Evaluacion de

' . - resultados
demandas (CDV) Planificacion e
personales

implementacion descados: impacto
se : ac

de apoyos : :
POy de implementacién
ambiente crea de apoyos

necesidades de apoyo '

Evaluacion

Interaccién persona x

necesidades de apoyo
(Paradigma de

apoyos)

Derechos, calidad de vida y apoyos Apoyos Calidad de vida

Figura 7. Modelo logico de alineamiento entre enfoques de derechos, apoyos y calidad de vida. La direccion de las flechas indica flujo de
informacion
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Hay estudios que se han centrado en arrojar luz sobre el alineamiento entre los
enfoques de derechos, apoyos y CDV a fin facilitar la comprensién de la relacion entre
estos elementos y ayudar a implementarlos. Asi, algunos trabajos se centran en alinear
ejemplos de apoyos personalizados con dimensiones centrales de CDV (p. ej., Schalock
y Verdugo, 2007); otros, buscan establecer relaciones entre las dimensiones del modelo
de CDV de Schalock y Verdugo (2002) con los derechos de la CDPD (Navas et al.,
2012; Verdugo et al., 2012); mientras que algunos conectan las areas de necesidades de
apoyo con dimensiones centrales de CDV tanto en nifios (p. €j., Shogren, Wehmeyer,
Schalock et al., 2017) como en adultos (p. €j., van Loon et al., 2010). Con el objetivo de
ilustrar la relacién entre estos tres enfoques y basada en los trabajos mencionados, la
Tabla 9 recoge el alineamiento entre los derechos de la CDPD (Naciones Unidas), las
areas de necesidades de apoyo en adultos y en nifios con DI, ejemplos de estrategias de

apoyo personalizadas y dimensiones e indicadores de CDV:
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Tabla 9

Introduccién y justificaciéon

Alineamiento entre derechos, apoyos y calidad de vida (elaboracion propia a partir de Navas et al., 2012; Schalock y Verdugo, 2007; Shogren, Webmeyer,
Schalock et al., 2017; van Loon et al., 2010)

Articulo de

la CDPD Contenido Area de necesidades de apoyo Ejemplo de apoyos personalizados Indicador de CDV Dimensién de CDV
Art. 24 Educacién Salud y seguridad, autodefensa y Entrenamiento  en habilidades Nivel educativo
. . funcionales s
. necesidades excepcionales de apoyo ;. . Habilidades personales Desarrollo personal
Art. 27 Trabajo y empleo Tecnologia asistencial .
conductual . L Conducta adaptativa
Sistemas de comunicacién
Art. 1 Li 1 | . . : oc
it 14 ibertad y segurl.dz.ld de la persona Proporcionar oportunidades para Elecciones/Decisiones
Derecho a vivir de forma . )
. . S . hacer elecciones Autonomia
Art. 19 independiente y a ser incluido en  Autodefensa y necesidades . Sy
. . Ofrecer ocasiones para la toma de Control Personal Autodeterminacion
la comunidad excepcionales de apoyo conductual .. .
- = decisiones Preferencias y metas
Libertad de expresion y de
Art. 21 Y . . Ayudar a establecer metas personales  personales
opinién y acceso a la informacién
Promocion de la amistad . .
Proteccién a la privacidad Relaciones sociales
Art. 23 Respeto del hogar y de la familia  Actividades sociales y vida en el hogar  Apoyo a la familia Red‘es sociales . Relaciones
. . Amistades interpersonales
Interacciones y relaciones . .
o Relaciones familiares
comunitarias
Art. 8 Toma de conciencia
Art. 9 Accesibilidad
- - Promover la adquisicién de roles
Libertad de desplazamiento vy .
Art. 18 . ; comunitarios
nacionalidad Ofrecer oportunidades ara  Inclusion en la comunidad
Art. 20 Movilidad personal Vida en la comunidad y portu p U 3 comu . .
. . .. oy . desarrollar  actividades en la Rolesy participacién Inclusion social
Participacién en la vida politica y  actividades sociales .
Art. 29 ibli comunidad Apoyos
publea Ia vida culrural Voluntariado
Participacion en la vida cultural, Apoyosocial
Art. 30 las actividades recreativas, el
esparcimiento y el deporte
Art.5 Igualdad y no discriminacién Crear condiciones de intimidad y Derechos humanos (respeto,
Art. 6 Mujeres con discapacidad Autodefensa, salud y seguridad, y privacidad dignidad e igualdad) Derechos
Art.7 Niflos y nifias con discapacidad participacion escolar Garantizar procesos legales claros Garantia legal (acceso legal y
Art. 10 Derecho a la vida Responsabilidad civil procesos legales)
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Art.

Art.
Art.

Art.

Art.
Art.

Art.

Art.

Art.

Art.

11

12
13

15

22
16

17

25

26

28

Situaciones  de  riesgo y
emergencias humanitarias
Igual  reconocimiento
persona ante la ley
Acceso a la justicia
Protecciéon contra la tortura y
otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes
Respeto a la privacidad
Proteccién contra la explotacién,
la violencia y el abuso

como

Proteccion de la integridad

personal

Salud

Habilitacién y rehabilitacién

Nivel de vida
proteccién social

adecuado y

Salud y seguridad, autodefensa,
necesidades excepcionales de apoyo
médico y conductual, y aprendizaje
escolar

Salud y seguridad y necesidades
excepcionales de apoyo médico

Empleo y actividades sociales

Ofrecer respeto y respetar dignidad

Crear entornos estables que mejoren
la seguridad y la estabilidad
Feedback apropiado

Establecer situaciones predecibles
Ofrecer mecanismos de
autoidentificacién (p. ej., espejos,
etiquetas, etc.)

Garantizar cobertura 'y apoyo
médico

Ayudar en la  movilidad y
transiciones

Ofrecer oportunidades para efectuar
ejercicio fisico

Alimentacién y nutricién saludable

Facilitar pertenencias y propiedades
Entrenar y desarrollar habilidades
laborales (p. ej., habilidades en

transicién a la vida adulta)

Seguridad
Experiencias positivas
Satisfaccion

Ausencia de estrés

Salud y nutricién
Ocio
Tiempo libre

Nivel econémico
Vivienda
Posesiones

Bienestar emocional

Bienestar fisico

Bienestar material
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1.4.2. Derechos, apoyos y calidad de vida desde un enfoque de sistemas.

Ademas de encontrarse alineados de un modo logico, derechos, apoyos y CDV
se alinean desde una perspectiva de sistemas. En este sentido, la CDPD (Naciones
Unidas, 2006) planea desde una perspectiva social y cultural (i.e., macrosistema) que
orienta el desarrollo de politicas publicas al incorporar valores que son
internacionalmente aceptados. La CDPD, por tanto, se orienta a crear las condiciones
sociales para que la CDV sea mas efectiva en el plano individual (i.e., microsistema), al
compartir ambos enfoques un mismo conjunto de valores positivos sobre las personas
con discapacidad (Buntinx, 2013). La perspectiva de sistemas permite acomodar, para
cada nivel del sistema social, el alineamiento l6gico anteriormente presentado. En este
sentido, el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002) adopta un rol clave en todos
los niveles del sistema para orientar actuaciones y evaluar resultados (Amor y Verdugo,
2018). En el microsistema (i.e., cara a cara con la persona con DI), las dimensiones de
CDV son el punto de referencia para el desarrollo de Planes de Apoyo Personalizados
(PAP) y para valorar el impacto de los apoyos implementados. A nivel de
organizacién/escuela (i.e., mesosistema) es importante contar con informacion relativa
a los usuarios (o estudiantes) en relacién con los resultados personales de CDV para la
implementacion de estrategias de cambio. Por tltimo, en el macrosistema (sociedad,
cultura), el modelo de CDV posibilita el desarrollo y evaluacién de politica ptblica (p.
ej., que recoja derechos de la CDPD) centrada en resultados y no en procesos (Shogren,
Luckasson et al., 2015). La Figura 8 recoge la importancia del modelo de CDV dentro

del pensamiento de sistemas o alineamiento vertical:
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Calidad de Vida

Microsistema

I Individual I

Mesosistema

I Organizacional I

Macrosistema

Social

Evaluacion integral de las

necesidades de apoyo
Planificacién de PAP

Avances en resultados

personales

Propuesta de actividades o

estrategias de apoyo
Perfiles de proveedores

Comparacion entre

organizaciones y servicios

Informacién sobre resultados

personales de acciones sociales
Comparacion con escalas

Toma de decisiones para la mejora
de la CDV

1

Planificacién Centrada

en la Persona

!

Cambio
organizacional /

estrategias de mejora

!

Nuevas politicas sociales

Orientacién y formacién

de profesionales

Figura 8. Calidad de vida como marco organizador en la perspectiva de sistemas (Amor y

Verdugo, 2018, p. 20)

Aunque la figura anterior enfatiza el rol del modelo de CDV como marco desde

la perspectiva de sistemas, deja también espacio para comprender las estrategias que el

paradigma de apoyos aporta a nivel de microsistema (i.e., PAP), de mesosistema (i.e.,

estrategias de cambio organizacional) y macrosistema (p. ej., politicas orientadas a

mejorar la provision de apoyos y servicios para el mesosistema y microsistema)

(Schalock, 2018; Shogren, Luckasson et al., 2015).

68




Capitulo 1 Introduccidn y justificacion

1.5. El paradigma de apoyos y su implementacion en los servicios

sociales y en educacién

A lo largo de la introduccién se han presentado los fundamentos que subyacen
a la aproximacion funcional a la DI que ofrece la definicion constitutiva (Schalock,
Borthwick-Duffy et al., 2010). En concreto, se ha ofrecido una vision general del papel
que el paradigma de apoyos supone para la comprensién de la DIy de las personas con
DI al amparo del enfoque socio-ecologico y basado en las fortalezas. Si bien el
paradigma de apoyos ofrece, ademas de la aproximacion conceptual, herramientas (p.
ej., SIS/SIS-A y SIS-C) y una metodologia de evaluacién y planificacién de apoyos para
traducir a la practica profesional los tltimos avances en la comprensién de la DI, antes
de presentarla en detalle ha sido preciso abordar la importancia de la medicién de las
necesidades de apoyo y la relacién del paradigma de apoyos con el enfoque de derechos

(Naciones Unidas, 2006) y el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002).

Aunque los enfoques de derechos (Naciones Unidas, 2006), el modelo de CDV
(Schalock y Verdugo, 2002) y el paradigma de apoyos (p. €j., Thompson et al., 2009)
estan alineados horizontal y verticalmente, y son interdependientes para explicar los
cambios en la provision de apoyos para mejorar las oportunidades inclusivas de las
personas con DI (Buntinx, 2013; Buntinx y Schalock, 2010), en esta seccién se
profundiza en la estrategia de evaluacion y planificacién de apoyos, metodologia
especifica que aporta el paradigma de apoyos. La evaluacion y planificacion de apoyos
es una estrategia sistematica y dinamizadora que permite transformar todas las variables
de entrada (i.e., derechos, metas y necesidades de apoyo) en resultados (i.e., CDV

alineada con la CDPD) ya que facilita, ademas de la evaluacion de necesidades de apoyo,
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la planificacion y provision de sistemas de apoyos, aportando las variables del proceso
de los modelos logico sin las cuales los resultados personales mejorados no serian
posibles en ninguno de los niveles del sistema. Por ello, aunque el objetivo de esta
seccion es diseccionar esta estrategia, conceptos como derechos y CDV seguiran

presentes pues son el marco que la orientan.

Dado que la evaluacion y planificaciéon de apoyos ha tenido décadas de
desarrollo en el ambito de las personas adultas, es preciso abordar detalladamente la
evolucion de esta estrategia en el ambito de las organizaciones. Posteriormente,
partiendo de los desarrollos en poblacion adulta, se presenta su adaptacion e

implementacion en el trabajo con nifios y adolescentes con DL
1.5.1. Evaluacion y planificacion de apoyos en los servicios sociales.

El paradigma de apoyos ha tenido una amplia implementacién en el ambito de
los servicios sociales, contribuyendo a su progresiva transformacion en los tltimos afios
(Schalock et al., 2018a). Especificamente, ha ofrecido una innovacién conceptual,
herramientas y metodologia de trabajo para mejorar el funcionamiento y CDV de las
personas con DI, estando orientado a la consecucion de resultados personales asociados
a los contextos en los que todas las personas de la sociedad participan (Thompson,

Shogren y Wehmeyer, 2017).

Desde el punto de vista aplicado, el paradigma de apoyos aborda una cuestion
esencial que permite movilizar recursos y estrategias: “¢qué apoyos se necesitan para
ayudar a la gente a participar en la comunidad, asumir roles sociales valorados y
experimentar una mejor satisfaccion?” (Thompson, Hughes et al., 2002, p. 390). En

otras palabras: ¢qué apoyos se necesitan para mejorar la inclusion y la CDV de las

70



Capitulo 1 Introduccidn y justificacion

personas con DI? No solo plantea la cuestion, sino que también ofrece los medios para
evaluar las necesidades de apoyo de las personas y la adecuada provision de sistemas de
apoyos como respuesta. A lo largo de las dos décadas de siglo XXI el proceso de
evaluacion y planificacion de apoyos ha ido evolucionado, incorporando componentes
y reajustando la importancia que le concede a cada componente dentro de la evaluacion
y planificacién de apoyos. Asi, se ha procedido a la evolucion de un proceso de
evaluacion y planificacion de apoyos de cuatro componentes (Luckasson et al., 2002;
Thompson, Hughes et al., 2002; Thompson, McGrew y Bruininks, 2002) a un proceso
que incorpora un quinto componente (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010;

Thompson et al., 2009).

1.5.1.1.  Ewaluacion y planificacion de apoyos: los modelos de cuatro

componentes.

Fueron Luckasson et al. (2002) los que comenzaron a defender explicitamente
que los apoyos necesitados y su intensidad deben obedecer a un proceso de evaluacion
y ofrecen una aproximacién inicial al establecimiento de criterios y pasos a seguir para
una planificacién de apoyos adecuada. Presentan la evaluacién y planificacion de
apoyos como proceso de cuatro fases resumido en la Tabla 10.

Tabla 10

Evaluacion vy planificacion de apoyos: perspectiva de cuatro componentes (Luckasson et al.
2002)

Objetivo de etapa Descripcion

Las 4reas claves comprenden: desarrollo humano, ensefianza y
educacion, vida en el hogar, vida en la comunidad, empleo, salud
y seguridad, social y proteccion y defensa

Paso 2. Identificar actividades de  Prestar atencién a las preferencias e intereses de la persona, las
apoyo importantes para cada actividades en las que ésta participara con alta probabilidad y los
area lugares relacionados con ellas

Paso 1. Identificar 4reas de
apoyo de relevancia
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Paso 3. Determinaciéon de la
intensidad de las necesidades de

apoyo

Incorporacién de los indices de medida de frecuencia, tiempo
diario de apoyo y tipo de apoyo

Debe reflejar:

Intereses y preferencias personales

Areas y actividades necesitadas de apoyo

Lugares de participacién

Actividades a las que se enfrentara en dichos lugares

Funciones de los apoyos que respondan a las necesidades de apoyo
Personas responsables de implementar las funciones

Resultados personales

Estrategia de supervision de provision de apoyos y sus resultados

Paso 4. Elaboracién del plan de
apoyos individualizado

Thompson, Hughes et al. (2002) complementaron la perspectiva de Luckasson
et al. (2002) e hicieron avanzar el modelo de cuatro componentes hacia uno en el que
la relacion entre el establecimiento de metas y la evaluacion de necesidades de apoyo
dan como resultado la elaboracion de planes de apoyo, y que pone el énfasis en la

monitorizacion (ver Figura 9).
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hd

v

Componente 1. Identificar
metas y experiencias de vida
deseadas

Areas de apoyo

Componente 2. Identificar
metas y experiencias de vida
deseadas

Areas de apoyo

Hogar Salud y seguridad Hogar Salud v seguridad
Comunidad Conducrual Comunidad Conducrual
Educacion/Entrenamiento Saocial Educacion/Entrenamiento Social
Empleo Proteccion v defensa Empleo Proteccion y defensa
| | Frecuencia | | Duracion Tipode ||
I del apoyo del apovo apayo
¥

Y

Componente 3. Desarrollo del plan de apoyos individualizado

* Usar un equipo de planificacion para priorizar preferencias considerando metas v
experiencias vitales deseadas

*  Usar un protocolo de intensidad de apovo para identificar fuentes de apovo que sean
necesarias v que se usen actualmente

*  Preparar el acceso a los apovos en orden de prioridad

»  Escribir el plan de apovos individualizado

]

Componente 4. Monitorizar el progreso

Medidaen que las metas
v experiencias vitales
deseadas se cumplen

Grado en que las metasv
experiencias vitales

permanecen relevantes

Medidaen que el plan
individualizado se
implementaen la

practica

Evaluacion del plan de apoyos

individualizado (volver a
componentes iniciales seglin proceda)

Figura 9. Modelo de cuatro componentes de evaluacién y planificacion de apoyos
(traducido de Thompson, Hughes et al., 2002, p. 391). Las flechas indican flujo de

informacién

Los autores del modelo (Thompson, Hughes et al., 2002) también describen los

componentes y recogen la metodologia a seguir en cada uno:

(1) Identificar las metas y experiencias vitales deseadas de la persona. A través de

metodologias cualitativas como la entrevista o la PCP, el objetivo es la

identificacién de las experiencias diarias y los entornos/condiciones ambientales

que proporcionan una mejor CDV.
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Determinar la intensidad de las necesidades de apoyo de la persona en un amplio
rango de actividades y entornos asociados en el paso anterior. Importancia del
empleo de herramientas estandarizadas para medir la magnitud del desajuste
experimentado por la persona (p. ej., SIS).

Elaboracién de un plan individualizado de apoyos. El input de los componentes
uno y dos guiara a los equipos de planificacién a desarrollar un plan que
especifique qué, cuando, dénde, como y quién prestara el apoyo. El plan debera
identificar los entornos y actividades en los que participar y el tipo e intensidad
de apoyo que se proporcionara cada dia en una semana tipica.

El proposito es permitir a la persona disfrutar de experiencias vitales y alcanzar
metas que reflejen sus expectativas vitales lo mas realmente posible. Los planes
efectivos son aquellos que mejoran la coordinacion y la gestion de los apoyos, y
deberian maximizar los recursos disponibles y, al mismo tiempo, minimizar las
probabilidades de que la persona reciba apoyos que no sean necesarios.
Monitorizar los resultados y evaluar la efectividad del plan. El componente se
enfoca en la busqueda evidencias de diferencias existentes entre el proceso de
planificacién de apoyos planeado (i.e., lo esperado) y el implementado (i.e., lo
que realmente esta sucediendo). Este proceso permitira a los equipos de
planificacién identificar obstaculos (p. ej., resultados no esperados negativos)
para lograr los resultados deseados y seleccionar estrategias a abordar en un
futuro.

Como muestra la relacion de componentes de la Figura 9, la evaluacion y
planificacién de apoyos es una metodologia ciclica, ya que el monitoreo puede

llevar a un retorno al componente primero (i.e., rexaminar las expectativas
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vitales deseadas) y/o al componente segundo (i.e., evaluacion de las necesidades

de apoyo).

De modo transversal a los componentes del modelo, los autores aluden a la
pertinencia de asentar los cuatro componentes sobre cinco asunciones basicas respecto
a la naturaleza de las necesidades de apoyo de las personas con DI (Thompson, Hughes
et al., 2002): (a) los tipos de apoyo deben asociarse a las necesidades y preferencias
individuales; (b) la provisiéon de apoyos debe ser flexible; (c) algunos apoyos son mas
importantes para unos individuos que para otros; (d) el analisis sistematico de las
necesidades de apoyo deberia guiar el desarrollo y la revision de los planes de apoyo
individualizados; y (e) la evaluacién de las necesidades de apoyo debe considerar

multiples factores.
1.5.1.2.  Ewvaluacion y planificacion de apoyos: el modelo de cinco componentes.

Hoy en dia, la evaluacién y planificacion de apoyos ha avanzado hacia un
modelo de cinco componentes que confiere un mayor peso a la evaluacion del
programa. Esta ya no depende de la monitorizacion, sino que tiene entidad propia
(Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010; Thompson et al., 2009), tal y como sugiere la

Figura 10.
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r A

Componente 1. Identificar metas v experiencias
vitales deseadas

Componente 2. Evaluar necesidades de apoyo

A

Componente 3. Elaborar e implementar el Plan de Apoyos Individualizado
Utilizar los resultados de los componentes 1y 2 para priorizar preferencias e identificar resultades personales v apoyes
necesitados

F Y

Identificar las fuentes de apoyo que se necesitan junto con las que se usan actualmente
Elaborar un plan individualizado que especifique el patron v los tipos de apoyos necesitades para participar en entornos
especificos y actividades, e implementarlo

L] t

Componente 4. Monitorizar el progreso

Monitorizar la medida en la que el plan individualizado se implemento del mismo modo en que se disenio

y 1

Componente 5. Evaluacion

Evaluar la medida en la que se han mejorado los resultados personales

Figura 10. Evaluacién y planificacion de apoyos. Modelo de cinco componentes

(Traducido de Thompson et al., 2009, p. 140). Las flechas indican flujo de

informacién

Aunque a primera vista la Figura 10 orienta facilmente para comprender el

sentido del proceso de evaluacién y planificacion de apoyos, es importante ahondar en

cada componente para valorar las diferencias respecto al modelo precedente. A la sazon,

se procede a describir los componentes tal y como lo hicieron Thompson et al. (2009):
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(1) Identificar metas y expectativas vitales deseadas. El primer componente del

proceso de evaluacién y planificaciéon de apoyos requiere el uso de la
metodologia de la PCP, a la que los autores confieren una especial relevancia.
Una sefia de identidad de la PCP es el foco en los suefios de la persona, sus
preferencias e interesas. El proposito principal de la PCP es averiguar qué es

importante para la persona, siendo esencial que las averiguaciones para ello no
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@

estén restringidas por los servicios disponibles o por las barreras percibidas,
como las limitaciones en las habilidades que pueda tener la persona o
restricciones fiscales de la organizacion. Los procesos de la PCP implican a la
persona con DI en el centro y a las personas importantes para ella. Para una
informacién mas en detalle de la PCP como metodologia se recomienda el
trabajo de O’Brien y O’Brien (2002), mientras que un analisis en profundidad
de su efectividad puede encontrarse en Claes, Van Hove, Vandevelde, van Loon
y Schalock (2010) y Ratti, Hassiotis, Crabtree, Deb, Gallagher y Unwin (2016).
El resultado deseado de esta etapa de PCP es una vision unificada de la vida de
la persona en el futuro. Esta vision toma en cuenta los aspectos de la vida de la
persona que son favorables (i.e., aspectos a mantener) y afiade elementos que
mejoraran su vida en el futuro (i.e., aspectos a cambiar).

Determinar el patron y la intensidad de las necesidades de apoyo. Cualquier
método que un equipo de planificacién encuentre util para evaluar las
necesidades de apoyo podria ser empleado, incluyendo la observacion directa de
la persona en una amplia gama de actividades de la vida diaria, o entrevistas
estructuradas con la persona y los miembros de la familia. El punto critico de
esta etapa es recoger informacion relativa a la naturaleza del apoyo
extraordinario que la persona requeriria para participar satisfactoriamente en
una amplia gama de actividades, especialmente aquellas asociadas con las
prioridades vitales identificadas a través de la PCP.

Sin embargo, como se ha explicado detalladamente, el mejor modo de abordar
las necesidades de apoyo de las personas con DI es a través de su evaluacion

utilizando herramientas estandarizadas para tal fin, como son las escalas SIS
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(Thompson et al., 2004) y SIS-A (Thompson et al., 2015). Lo importante en
relacion con el uso de estas herramientas es que los equipos de planificaciéon
tengan muy en cuenta que la herramienta no mide competencia personal en sus
formas de rendimiento tipico o maximo. Tampoco limitaciones. Estan
disefiadas para analizar el patrén e intensidad del apoyo extraordinario que la
persona con DI requiere para participar en las actividades y los contextos
identificados a través de la PCP: es una herramienta para medir los desajustes
derivados de la interaccion persona x ambiente.

Desarrollar el PAP. El tercer componente se construye sobre la informacion
facilitada por los componentes anteriores, a fin de construir un PAP. Llegados
a este punto, la discusion pasa del futuro al presente, y es importante que se
disefie e implemente un plan optimista, pero también realista. Esto es asi porque
un plan no puede abordar todas las prioridades identificadas en el primer
componente al mismo tiempo. Asi, es necesario atemperar algunas de las metas
identificadas inicialmente, lo que conlleva en ocasiones elecciones dificiles que
requieren consenso. Sin embargo, el resultado de este componente deberia ser
un PAP que especifique los entornos y las actividades en los que la persona va a
participar en una semana determinada y los tipos e intensidades de apoyo que
se proporcionaran (junto con el como, el quién y el cuando de los apoyos).
Monitorizar el progreso. El cuarto componente, monitorizacion de progreso,
requiere que los equipos de apoyo evalien los resultados del plan.
Especificamente, los equipos deberian examinar de cerca la medida en la que el

PAP de la persona se implement6 fielmente al disefio. La monitorizacion es un
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proceso continuo y sistematico en términos de reuniones fijadas para considerar
la congruencia entre lo que se planificé y lo que realmente esta sucediendo.

(5) El componente final, la evaluacion, se centra en la medida en que las
experiencias vitales, metas y resultados personales se han alcanzado. Esto
implica analizar las experiencias vitales de la persona a través de los resultados
personales. Es importante reconocer que las preferencias y prioridades
personales pueden cambiar a lo largo del tiempo y, completar adecuadamente
este componente del proceso, asegurara que los planes se revisen cuando ya no
cubran las necesidades de la persona. Adicionalmente, los datos agregados sobre
los resultados personales pueden proporcionar a las organizaciones y a los
estados informacion relativa a la medida en que los sistemas estan cubriendo las

necesidades de los individuos.

Aunque este modelo de cinco componentes requiere una inversion significativa
de tiempo, un proceso de planificacion de apoyos comprehensivo es esencial para
ofrecer los apoyos que se alineen tanto con las necesidades individuales como con sus
resultados deseados, cuestion clave en el paradigma de apoyos. La importancia que
adquiere la monitorizacién y la evaluacion en la metodologia de evaluacion y

e . .
planificacion de apoyos de cinco componentes (frente a sus predecesores) garantiza que
los equipos de planificacion puedan volver siempre a los componentes previos cuando
sea menester (p. ej., si la monitorizacion revela que el plan no se esta implementando
como se pretendia debido a imprevistos, el equipo de planificacién podria volver al

. . ’ . ’ .
componente previo y revisar el PAP). Es mas, el ciclo de componentes deberia repetirse
a medida que las personas crecen y cambian, lo que requiere la revision de sus planes

de apoyo. El proceso, no obstante, siempre debera comenzar por la evaluacién de los
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intereses y necesidades personales, proceder a la planificacién e implementacion de un
plan de apoyos que los sintetice, monitorizar la implementaciéon y evaluar los

resultados (Thompson et al., 2009).

La metodologia recogida arriba es la que actualmente tiene mas aceptacion en el
ambito organizacional. Los afios de implementacion de la estrategia de evaluacién y
planificacién de apoyos ha llevado a establecer una serie de consideraciones que han de
ser tenidas en cuenta en su puesta en practica (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010;
Thompson et al., 2009): (a) no todas las personas necesitan todos los apoyos
disponibles, ni precisan los mismos apoyos en diferentes areas ni a lo largo de su vida;
(b) las personas difieren entre si segtin sus necesidades de apoyo en el plano cuantitativo
y cualitativo, con lo que los equipos de planificacion han de desarrollar e implementar
apoyos personalizados que cubran las necesidades de cada persona en un contexto dado
y en un momento preciso; (c) cualquier discrepancia experimentada por los desajustes
derivados de la interacciéon persona x demanda ambiental debera suplirse mediante
apoyos y no centrandose en rehabilitar déficits; (d) si los apoyos personalizados se basan
en un plan predeterminado que recoja los intereses y preferencias personales, es
probable que promuevan el funcionamiento y resultados personales; (e) los apoyos
personalizados son el puente entre lo que es (estado actual) y lo que deberia ser (estado
deseado), siendo un elemento dinamizador de cambio (i.e., proceso desde un enfoque

logico).

De modo complementario, Claes et al. (2012) establecen las claves para la
adecuada planificacién de apoyos: (a) debe seguir un modo riguroso y ordenado; (b) se

valoran las prioridades y metas vitales deseadas de cada persona con DI; (c) la evaluacion
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de las necesidades de apoyo se basa en herramientas validas y fiables; (d) se supervisa y
se evalta todo el proceso tomando como base los cambios en los resultados personales;
(e) se exprese el compromiso de la sociedad; y (f) se empleen sistemas de apoyos que
incluyan apoyos naturales, uso de tecnologia, educacién, aprendizaje de nuevas
destrezas, adaptacion del entorno (i.e., hay que hacer los entornos inclusivos),

incentivos y fortalezas personales sobre las que construir.

En definitiva, la evaluacién y planificacién de apoyos ha actualizado las practicas
profesionales en los servicios sociales. La evaluacién y planificacion de apoyos se erige
como la plasmacion en la practica de la conexion entre los enfoques de derechos (i.e.,
las personas eligen, sin restriccion, los entornos deseados donde deben participar en
igualdad de condiciones que sus iguales sin discapacidad; Butterworth, 2002), de apoyos
(i.e., conocimiento de las necesidades de apoyos para participar en las actividades y
contextos conducentes a dichas metas y experiencias vitales deseadas, e implementacién
de planes de apoyo) y de CDV (i.e., concrecion de contextos inclusivos en demandas
ambientales y evaluaciéon del impacto que los apoyos tienen sobre los resultados
personales deseados sensibles a los articulos de la CDPD), poniendo siempre los

sistemas de apoyo al servicio de los resultados personales deseados (Claes et al., 2012).

1.5.1.3.  Plasmando la relacién entre derechos, apoyos y calidad de vida. El

ejemplo de buenas prdcticas de Arduin.

El alineamiento que ha facilitado la propuesta de modelos logicos propicid
iniciar procesos de cambio organizacional, haciendo trascender las practicas con los
usuarios (i.e., microsistema) a las constelaciones que conforman las organizaciones y

comunidades donde estas se insertan (i.e., mesosistema). Un ejemplo pionero en el
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plano internacional se encuentra en la organizacion de Arduin (Paises Bajos). Fundada
en 1969, hace 25 afios que se sumergio de lleno en procesos de cambio organizacional

tras el diagnostico de que la calidad de servicios era insuficiente (van Loon, 2006).

Desde 1994, el interés en Arduin fue actualizar las practicas y marcos para la
provision de apoyos y servicios. Desde el diagnostico de 1994, la organizacion Arduin
se propone supeditar los servicios tradicionales enmarcados en un paradigma
rehabilitador y se comienza a fomentar la inclusion, la autodeterminacion y el
desarrollo personal (i.e., dimensiones de CDV del modelo de Schalock y Verdugo de
2002) para apoyar los procesos de transformacién (van Loon y Van Hove, 2001). En
un estudio de 2010, van Loon et al. ofrecen una vision de la estrategia de cambio

organizacional recogiendo un modelo logico (Figura 11).

> Entrada >> Proceso >>Resultados>

Toda la informacién relevante La informacién se resume en un  Enfasis en la evaluacién de resultados
sobre la persona plan que ofrece una visién holistica|  personales. Dos objetivos

- de la persona: intereses, necesidades|  fundamentales:
Intereses y deseos personales son de anovo v CDV
objetivos poyoy
L 1t | cent z

Ob- t. (PQCIE);[SOHQ &ta en el centro Ar d Areas de

etvos v €as ge 1 T
- Meias Y Entrevistas con la propia persona p- Paso 1 N A — ICDV 2 > L ASEgurar que la 1mplementac1on

v familiares intervenir del plan ha sido la correcta; y
Se asume su evaluacién continua,
P]lfS 105 Dbjfti\v’os P]lfdfﬂ
cambiar . -
- Relacionar indicadores de o
. b Paso2 CDV con dimensiones de » 2. Valorar la eficacia de los planes:

Necesidades | Estandarizadamediante uso de escala SIS y con metas y cambios en los resultados sirven

de apoyo =] 1a SIS (Buatinx, 200¢; objetivos personales idenci bre el

Thompson et al., 2004) ) p para recoger evidencias sobre ¢
- éxito de las intervenciones
» Calidad de vida actual del usuario

Figura 11. El modelo logico del cambio en Arduin (elaborado a partir de van Loon et
al., 2010)
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Ademas de poner el énfasis en el alineamiento logico entre deseos, necesidades
de apoyo y CDV, el proceso de transformacién también resalté la importancia de
contar con herramientas estandarizadas que ayudasen a los profesionales en la
evaluacion y planificacion de apoyos. La importancia de este alineamiento, como
destaca el paso uno del componente de proceso del modelo logico, se da no solo entre
constructos, sino también entre dimensiones de necesidades de apoyo y de CDV. Si
bien un alineamiento comprehensivo entre derechos, necesidades de apoyos, apoyos
individualizados, indicadores de CDV y dimensiones de CDV ha sido presentado en
detalle en la Tabla 9, van Loon et al. (2010) exponen como parte de la metodologia del
cambio en Arduin el alineamiento entre las dimensiones de la SIS (Thompson et al.,

2004) y las dimensiones centrales de CDV (Schalock y Verdugo, 2002):

Tabla 11

Alineando dimensiones de necesidades de apoyo y de calidad de vida (van Loon et al., 2010,
p. 198)

Dimensiones de CDV Dimensiones de necesidades de apoyo

Desarrollo personal Salud y seguridad, defensa, y necesidades excepcionales de apoyo

conductual
Autodeterminacién Defensa
ifililfriclal:rrisnales Actividades sociales
Inclusién social Vida en la comunidad y actividades sociales
Derechos Defensa, salud y seguridad

Bienestar emocional Salud y seguridad, defensa y necesidades excepcionales de apoyo médico
y conductual
Bienestar fisico Salud y seguridad, y necesidades excepcionales de apoyo médico

Bienestar material Empleo

Con esta metodologia sistematica de evaluacién y planificacién de apoyos, se
lograron obtener resultados en el microsistema (i.e., los resultados personales de los
usuarios mejoraron y también en funcionamiento adaptativo) y en el mesosistema (i.e.,

se cambid la cultura pasando de un enfoque de cuidados a uno de CDV).
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El cambio en Arduin ejemplifica como la progresiva implementacion de
modelos 1ogicos y la perspectiva de sistemas han contribuido a la evolucién de las
practicas en el ambito de la DI, en lo que atafie a la vida adulta. Sin embargo, la adopcion
de modelos logicos y pensamiento de sistemas es solamente uno de los ejes motores que
estan contribuyendo a la actualizacion de las practicas en el campo de la DI. En el
siguiente punto se recogen los otros ejes agentes de cambio en las practicas profesionales
y, ademas, se presenta la visiéon de futuro que estos cambios implican mas alla de la

esfera de la actuacién profesional y que atafie al campo de la DI en su conjunto.
1.5.1.4.  Ultimos avances en la evaluacién y planificacién de apoyos.

Schalock et al. (2018a) han analizado diversos factores que han incido en la
transformacion de los procesos de evaluacion y planificacion de apoyos a lo largo de la

Gltima década (desde Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010). Estos factores,

interrelacionados entre si, se recogen en la Figura 12.

Resultados
y précticas
basadas en

la evidencia

Modelos
légicos y de
sistemas
Cambios en
evaluacién y

planificacién
de apoyos en

Equipos de Sistemas de
apoyo apoyos

Nuevas
t ecnologia';

Figura 12. Elementos dinamizadores del cambio en la provision de apoyos (Schalock
et al., 2018a)
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2018a):

@)

(b)

Las implicaciones de cada factor en el cambio son las que siguen (Schalock et al.,

Un mayor foco en la persona y sus derechos. A lo largo de la Gltima década ha
habido un incremento en el reconocimiento de los derechos humanos y legales
de las personas con DI, incluyendo un mayor énfasis en autorrepresentacion,
autodeterminacion, inclusion y empoderamiento.

Esto ha influido en la terminologia y, lo que antes era conocido como plan de
apoyos individualizado, ahora recibe el nombre de PAP. Esta terminologia
enfatiza que el plan desarrollado e implementado, pasa de ser el plan para la
persona, a ser el plan de la persona para la persona.

Modelos logicos y pensamiento de sistemas. Ambos permiten integrar y alinear
los componentes de los PAP. Los modelos logicos involucran variables de
entrada (i.e., metas personales y necesidades de apoyo evaluadas), proceso (i.e.,
desarrollo del plan, implementacién y revision) y resultados (i.e., evaluacion de
resultados). Las ventajas de utilizar un modelo logico es que permite a todas las
partes involucradas comprender qué se debe hacer para alcanzar resultados
deseados, ademas de obtener evidencias de qué sistemas de apoyos generan qué
resultados. El ejemplo presentado en Arduin da cuenta de ello.

Por su parte, el alineamiento vertical (i.e., pensamiento de sistemas) se centra en
cémo incorporar el microsistema (i.e., la persona y su familia), el mesosistema
(i.e., organizacion y comunidad) y el macrosistema (i.e., sociedad y cultura) al
plan.

Mejor comprensiéon de los sistemas de apoyo. Cada vez hay una mejor

comprensién de los componentes que conforman un sistema de apoyos. Los
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sistemas de apoyos implican intervenciones profesionales (p. ej., protesis,
estrategias de apoyo educativo), entornos inclusivos (p. ej., empleo con apoyo,
educacién inclusiva) y estrategias de apoyo especificas (p. ej., apoyos naturales,
tecnologia, fortalezas personales). La progresiva implementacion de los modelos
basados en las fortalezas, han posibilitado el avance en la comprension de los
sistemas de apoyos.

Nuevas tecnologias: tecnologias de la informacién y asistenciales. La tecnologia
de la informacion pretende facilitar el “conocimiento en demanda”. La idea del
conocimiento en demanda es que los equipos de apoyo tengan acceso a la
informacién relacionada con el patrén e intensidad de las necesidades de apoyo
y a elementos especificos de un sistema de apoyos que se puedan alinear con
dichas necesidades de apoyo. Recomendamos la lectura en profundidad de
Zaagsma, Volkers, Schippers, Wilschut y Van Hove (2019) donde presentan la
app DigiContact, un servicio de apoyo online desarrollado en los Paises Bajos
que permite, a las personas con DI leve viviendo independientemente, contactar
con personal de apoyo las 24 horas del dia, siete dias a la semana.

El foco de la tecnologia asistencial esta en como las personas pueden utilizar la
tecnologia y como se les puede ensefiar a utilizarla de forma efectiva. Un
ejemplo de ello es el marco Student-Environment-Task-Tools (SETT) de Zabala
(2016), en el que se exhorta al equipo de apoyo a que explore las fortalezas y
limitaciones de la persona, identifique las tareas que la persona necesita hacer en
el entorno para, posteriormente, seleccionar las herramientas (i.e., tecnologia
asistencial) basadas en las capacidades para ayudar a la persona efectiva y

eficientemente.
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(e) Roles y formacién de los equipos de apoyo. Los equipos de apoyo se centran en

®

desarrollar apoyos envolventes (i.e., planes desarrollados colaborativamente
entre todos los miembros del equipo) y se componen de la propia persona con
DI, sus familiares, un coordinador de apoyos, educadores, personal de atencion
directa y otros profesionales de relevancia.

Los equipos de apoyo deben estar implicados, informados, organizados,
empoderados y, ademas, ser responsables. Es importante que los equipos de
apoyo sepan la distinciéon qué es un PAP y sus implicaciones, y que no caigan
en la elaboracion de planes de cumplimiento para responder a déficits.
Orientacién a la evaluacion de resultados personales y énfasis en las practicas
basadas en la evidencia. Cada vez hay un mayor énfasis en elaborar practicas
basadas en la evidencia y en llevar a cabo evaluaciones de resultados. La
evaluacion de resultados permite a los profesionales e investigadores medir el
grado en que las metas personales, los cambios positivos o los beneficios se han
logrado. La variable de resultados se emplea también como variable dependiente
para determinar la relacion entre elementos especificos del sistema de apoyos
con el resultado medido.

Por su parte, las practicas basadas en la evidencia son las practicas para las que
existe una relacion demostrada entre los apoyos especificos aplicados y los
resultados medidos. Con relacidn a los PAP, la relacién demostrada se infiere si
hay evidencia sustancial de que el resultado es causado por la estrategia
empleada, si se ha demostrado que la estrategia claramente lleva al resultado
deseado, o si hay una correlacién significativa entre la estrategia y el resultado

medido. Para comprender mas de evaluacion de resultados, Gémez y Verdugo
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(2016) ofrecen una vision detallada al respecto; mientras que la lectura de los
trabajos de Claes et al. (2015), Schalock et al. (2017) y Schalock et al. (2011),
ayudan para comprender el paso de las mejores practicas a las practicas basadas

en la evidencia y las estrategias para analizar la evidencia disponible.

Estos cambios que han provocado la evolucion de las practicas profesionales se
han plasmado en la superacién de los planes de apoyos individualizados y su evolucion
a los PAP. Un PAP es un enfoque sistematico para la provision de sistemas de apoyos
que estan adaptados a las fortalezas y necesidades, y que se orientan a la consecucion de
las metas personales y a la mejora del bienestar de la persona. Los componentes de este
enfoque sistematico son: (1) comprender a la persona; (2) comprender las necesidades
de apoyo de la persona; (3) elaborar el PAP; (4) implementar el PAP; (5) revisar el PAP;
y (6) evaluar los resultados. Ademas de estar definido por esos seis componentes, los

principios de cualquier PAP deben ser (Schalock et al., 2018a):

(a) La persona posee el plan, que es un plan de apoyos y no un plan de
cumplimiento.

(b) Un PAP se basa en las metas personales y en las necesidades de apoyo medidas,
aborda qué se deberia mantener y qué no, y proporciona apoyos envolventes a
través de la implementacion de elementos de un sistema de apoyos.

(c) Los PAP deben ser faciles de usar para todos y su desarrollo, implementacion,
revisién y evaluacién deben ser llevados a cabo por un equipo de apoyo que
alinee las metas personales, los elementos especificos del sistema de apoyos y

resultados valorados anticipados.
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1.5.1.5.  Discapacidades intelectuales y del desarrollo: shacia dénde vamos?

Este cambio progresivo ha trascendido a las practicas profesionales para
comenzar también a dinamizar (de modo irreversible) el ambito de la DI en general.
En concreto, se pueden desarrollar seis ideas que, a juicio de Schalock (2018) y Verdugo
(2018), estan haciendo evolucionar el ambito de la DI internacionalmente: (a) las
personas estan influidas por multiples sistemas; (b) la discapacidad debe ser considerada
desde un punto de vista holistico; (c) las politicas deben obedecer a un enfoque
sistematico; (d) los apoyos deben atender a todos los componentes de un sistema de
apoyos; (e) la evaluacion es multifacética; y (f) la necesidad de que haya una
transformacion organizacional y sostenibilidad de las organizaciones proveedoras de

apoyos.

En primer lugar, las personas estan influidas por multiples sistemas. La

) ) , i ) .
perspectiva de sistemas actualmente esta comenzando a considerar la asignacién de
recursos y el desarrollo de oportunidades que mejoren los resultados personales e
identificar los factores que influyen en estos resultados personales a nivel de

microsistema, mesosistema y macrosistema (Schalock, 2018).

La discapacidad debe ser considerada desde un punto de vista holistico. En la
actualidad coexisten cuatro perspectivas que ayudan a explicar la DI. Cada perspectiva
recoge una visioén en particular, explora el impacto que tienen diferentes factores en la
condicion, ofrece una base para la evaluacién y planificacion de apoyos basandose en
su propia vision del mundo, y organiza la informacion de manera propia (Schalock,
2018). Estas cuatro perspectivas recogen los enfoques biologico, psicoeducativo,

sociocultural y legal. Aunque han tenido importantes implicaciones y avances, por
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separado, no explican un hecho tan complejo como son las personas con DI. Para
superar la segmentacién y explicar la DI comprehensivamente, hoy en dia se propone
la elaboracion de un marco de trabajo holistico enfocado en cuatro componentes
(Schalock, Luckasson et al., 2018): (a) explicaciéon de la DI (vinculada a definicién
operativa); (b) locus de 1a DI (en factores bioldgicos y/o sociales); (c) sistemas de apoyos
(i.e., intervenciones profesionales, entornos inclusivos y estrategias de apoyo
personalizadas); y (d) clasificacion en subgrupos de las personas con DI (i.e., etiologia,
niveles de desarrollo, funcionamiento intelectual, comportamiento adaptativo e

intensidad de los apoyos necesarios, designaciones legales o reglamentarias).

La politica publica sobre discapacidad debe obedecer a un enfoque sistematico.
Este enfoque debe responder a un planteamiento de desarrollo, implementacion y
evaluacién. El desarrollo requiere basar las politicas en principios como la CDPD
(Naciones Unidas, 2006) o el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002), incorporar
los resultados deseados a alcanzar a través de las politicas para guiar la implementacion
y evaluacién, asi como incorporar los Gltimos avances cientificos en el ambito. Por su
parte, la implementacién de la politica requiere analizar los factores que dificultan o
facilitan el cambio, alinear los objetivos de las politicas con intervenciones, servicios y
apoyos, y crear redes colaborativas. Por ltimo, la evaluacion debe orientarse a: (a) los
cambios medidos en las personas, familias y en la sociedad; (b) incorporar modelos de
evaluacion; (c) identificar y evaluar indicadores basados en las evidencias; y (d) utilizar
estandares de evaluacion y estrategias de recopilacion de evidencias que se basen en las

mejores practicas (Schalock, 2018).
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Los apoyos deben ser considerados desde la dptica de los sistemas de apoyos (i.e.,
apoyos profesionales, entornos inclusivos y estrategias de apoyo). Por su parte, es
necesario concebir la evaluaciéon como depositaria de maltiples facetas. La evaluacién
en el ambito de la DI tiene que responder a una actividad explicita y planificada cuyo
proposito es determinar el efecto de las politicas y las practicas. En este ambito, la
evaluacion se puede centrar en resultados personales, en resultados de la organizacion,
en resultados de politicas publicas o en los valores sociales. Cada uno de estos elementos
implica a diferentes agentes, tiene una perspectiva sobre la evidencia determinada y
dispone de indicadores de evidencia contextualizados. Schalock (2018) recoge una
matriz de evaluacién basada en la evidencia:

Tabla 12
Matriz de evaluacion basada en evidencias (traducido de Schalock, 2018, p. 28)

Foco de la Principales partes Perspectiva sobre Indicadores de evidencia

evaluacion interesadas la evidencia
Persona: puntuaciones de CDV,
medidas  de  funcionamiento
humano
Resultados . e .
Personas con DI Fenomenolégica-  Familia: puntuaciones de CDV,
personales . . . . : . g
o Familias existencial medidas de unidad e integracion
(microsistema) .
familiar
Estatus socioeconémico (educacién,
salud o empleo)
Gestores de Indicadores de eficacia (resultados
programas personales, opciones del programa)
Resultados de la Consejo de Gestién del Indicadores de eficiencia (costes
organizacion direccion .. unitarios, tasas de gastos operativos,
. . rendimiento ; .
(mesosistema) Entidades porcentaje de presupuesto asignado
regulatorias o a los apoyos directos, alineamiento
financiadoras horizontal y vertical)
Legisladores Estatus educativo
Resultados de o
. Vot Receptores del Estatus habitacional
politicas publicas Postestructural .
(macrosistema) programa Estatus ocupacional
Sociedad Estado de salud
Analistas de

Calculos de costes

oliticas sociales P o
POt Indices de beneficios
. Legisladores s s . . . .
Valor social Fi 2dores Empirica-analitica  Eficiencia (ratios coste/beneficio)
inanciadore o PR .
financiacid Indices de retorno social de la
inanciacidén . o/
inversion
gubernamental
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Por dltimo, las organizaciones deben transformarse para ser sostenibles.
Schalock, Verdugo y van Loon (2018) ofrecen un modelo de cambio organizacional
basado en cuatro componentes esenciales: (a) pilares de transformacién; (b) estrategias
de transformacién; (c) capacidad de la organizacion; y (d) resultados vinculados a los
elementos de entrada en el sistema y resultados buscados, y ligados a los objetivos

organizacionales.
1.5.1.6.  Evaluacion y planificacion de apoyos en adultos con DI: conclusiones.

El modo de comprender a las personas con DI y sus necesidades ha ido
evolucionando a lo largo de las tres ltimas décadas (Luckasson et al., 1992; Luckasson
et al., 2002; Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010). Estos cambios se han visto
reflejados en nuevas herramientas y mejores metodologias de evaluacién y planificacion
de apoyos y servicios, cada vez mas holisticas y dirigidas a la mejora del
funcionamiento, CDV vy disfrute de los derechos de las personas con DI. Estos cambios
en las practicas de evaluacion y planificacion de apoyos se han alimentado sobre la base
de: (2) un mayor énfasis en los derechos de las personas con DI (resaltando el valor de
la inclusién en las actividades y en los entornos de referencia); (b) un mejor
conocimiento en los sistemas de apoyos; (c) la adopcidén e implementacién en la practica
de modelos légicos y de pensamiento de sistemas; (d) la incorporacién de nuevas
tecnologias; (€) la redefinicion de los roles e implicacion de los equipos de apoyo; (f) y
una orientacion a los resultados personales deseados y practicas basadas en la evidencia.
Todos estos cambios, a su vez, estan trascendiendo la practica profesional y estan

promoviendo una evolucion en el ambito de la DI
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1.5.2. Evaluacién y planificacion de apoyos en nifios y adolescentes con

discapacidad intelectual: tendiendo puentes para la inclusion.

Los avances relativos a la evaluacion y planificacién de apoyos en los servicios
sociales se han ido incorporando progresivamente al ambito educativo, a través de la
implementacién del paradigma de apoyos (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017).
Hoy dia, el paradigma de apoyos es observado como un marco de referencia que ofrece
implicaciones conceptuales y aplicadas que pueden contribuir a mejorar la inclusion del

alumnado con DI (Thompson, Walker et al., 2018).

No obstante, antes de presentar las implicaciones del paradigma de apoyos en
educacién inclusiva, es preciso abordar como se ha comprendido al alumnado con DI
en diversos momentos, para contextualizar la problematica de la educacion inclusiva a

abordar a través de la implementacion del paradigma de apoyos.
1.5.2.1.  Una mirada al alumnado con discapacidad intelectual.

La historia de la inclusion (y segregacion) de los alumnos con DI ha ido de la
mano de la historia de la inclusién en la sociedad de las personas con DI. Amor,
Verdugo y Fernandez (2018) establecen paralelismos entre los paradigmas dominantes
de atencioén a adultos con DI 'y los momentos de educacién del alumnado con DI:

Tabla 13

Paralelismos en los paradigmas sociales y educativos en personas con discapacidad
intelectual

Social Educacion
Paradigma tradicional
- Constructo subyacente: deficiencia mental
- Explicacién: déficit individual
- Rol de la persona: pasivo
- Derechos: sin derechos
- Respuesta:  marginaciébn y  entornos
separados

Exclusién educativa
- Constructo subyacente: deficiencia mental
- Explicacion: déficit individual
- Rol de la persona: pasivo
- Derechos: sin derechos
- Respuesta: no educables. Ostracismo
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Paradigma rehabilitador

Constructo subyacente: deficiencia mental
Explicacion: déficit individual

Rol de la persona: pasivo

Derechos: sin derechos

Respuesta:  profesional. Habilitacién y
rehabilitacién de destrezas funcionales

Paradigma de la autonomia personal

Constructo subyacente: retraso mental y
posteriormente DI

Explicacion: centrado en las fortalezas
personales y enfoque socio-ecolégico

Rol de la persona: activo

Derechos: st

Respuesta: equiparacion de oportunidades,
no discriminacién y participacion plena.
Autonomia personal y vida independiente.
Relacién de derechos, apoyos y CDV

Paradigma de Apoyos en Educacion

Segregacion escolar

Constructo subyacente: deficiencia mental
Explicacion: déficit individual

Rol de la persona: pasivo

Derechos: sin derechos

Respuesta: no educables con iguales sin
discapacidad.  Respuesta en  centros
especificos de educacion especial

Integracion escolar

Constructo subyacente: retraso mental
Explicacién: enfoque “pseudo”
ecologico.  Se  reconocen
ambientales

Rol de la persona: pasivo

Derechos: integracion reconocida como
derecho

Respuesta: Presencia, pero no participacion
ni logro. Modelo “terapéutico”, sistema

dual

socio-
barreras

Educacidn inclusiva

Constructo subyacente: retraso mental y DI
Explicacién: centrado en las fortalezas y
enfoque socio-ecologico

Rol de la persona: activo

Derechos: Si. Derecho a una educacion
inclusiva.

Respuesta: identificacion de barreras y
transformacién ~ sistémica del sistema
educativo para derruir barreras al
aprendizaje y a la participacién. Acceso,
presencia, participacion y logro en entornos
ordinarios.

En ambos contextos (i.e., social vs. educativo), se ha pasado del foco de las

limitaciones intrinsecas e inmutables, a planteamientos que conceden un papel

protagonista a la interaccion de las personas con DI y las demandas ambientales. Si bien

la integracion y la inclusion conceden peso al ambiente para explicar las necesidades,

difieren en los objetivos que se esperan del alumnado con DI y en el modo de ofrecer

los apoyos. Asi, desde la dptica de la integracion escolar, el objetivo fundamental era

incorporar al alumnado a los entornos ordinarios, pero sin participacion ni aprendizaje.

De igual modo, no se consideraba a la hora de ofrecer apoyos, los problemas que el

sistema educativo plantea para acoger a todo el alumnado, estando el foco de los apoyos

en modelos rehabilitadores (Amor, Verdugo y Fernandez, 2018). Por su parte, la
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educacién inclusiva se corresponde plenamente con planteamientos socio-ecologicos
como los propuestos por la OMS (2001 y 2007) y por la AAIDD (Schalock, Borthwick-
Duffy et al., 2010), y contempla, entre sus objetivos, el acceso, presencia, participacion

y logro (Kurth y Gross, 2014; Naciones Unidas, 2006, 2016; Wehmeyer, 2009, 2014).

Distinguir y avanzar entre integracion e inclusion es uno de los principales retos
a los que se enfrentan los sistemas educativos (Amor, Verdugo y Fernandez, 2018;
Echeita, 2013; Echeita y Ainscow, 2011; Gutiérrez-Ortega, Martin y Jenaro, 2014;
Muntaner et al., 2016; Sevilla, Martin y Jenaro, 2018). En este sentido, para transformar
en facilitadores las barreras contextuales al aprendizaje y a la participacion, diversos
autores sostienen la importancia del alineamiento entre politicas, culturas y practicas

educativas inclusivas (p. ej., Booth y Ainscow, 2011; Echeita, 2017).

Al margen de los planteamientos subyacentes a la educacién inclusiva y a la
propuesta de como movilizar el sistema educativo para tornarlo mas inclusivo, la
realidad mas apremiante es que la educacion inclusiva es, ante todo, derecho del
alumnado con DI. Un derecho que se recoge en el articulo 24 de 1a CDPD (Naciones
Unidas, 2006), que estipula que los Estados Partes deben garantizar un sistema
educativo inclusivo a todos los niveles y la ensefianza a lo largo de la vida, con vistas a:
(a) desarrollar plenamente el potencial humano; (b) desarrollar al maximo la
personalidad, talentos y creatividad; y (c) hacer posible que las personas con
discapacidad participen en la sociedad. Para ello, se ha de asegurar (a) que las personas
con discapacidad no queden excluidas por razon de discapacidad; (b) que las personas
con discapacidad puedan acceder a una educacién primaria y secundaria inclusiva en

igualdad de condiciones; (c) se hagan ajustes razonables segin las necesidades
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individuales; (d) se presten apoyos en entornos ordinarios para su adecuada formacion;
y (e) se ofrezcan medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que
favorezcan el maximo desarrollo académico y social, de acuerdo con el objetivo de la

plena inclusion.

Ante el reto que plantea la educacion inclusiva, el paradigma de apoyos se alinea
conceptualmente con el enfoque socio-ecologico (Kurth y Gross, 2014; Shogren,
Wehmeyer, Schalock et al., 2017) y, ademas, permite abordar los objetivos de educacion
inclusiva estipulados en el articulo 24 para los alumnos con DI, a través de una
metodologia que recoge las claves de actuacion que ofrece el articulo 24 y el Comentario
General N.° 4 sobre el articulo 24 (Naciones Unidas, 2016) como esenciales para
alcanzar estos objetivos (Thompson, Walker et al., 2018; Thompson, Wehmeyer et al.,
2017; Walker et al., 2014; Wehmeyer, 2014) tal y como recoge la Tabla 14.

Tabla 14
Aportaciones del paradigma de apoyos a las propuestas de la CDPD (elaboracion propia)

Propuesta de la CDPD para conseguir los
articulos del articulo 24

Caracteristica del paradigma de apoyos

La discapacidad se concibe en términos de
necesidades de apoyo, dejando atras una visién
centrada en las limitaciones

Las personas con discapacidad no han de quedar
excluidas por razén de discapacidad

Con la implementacién de los apoyos se acerca el
disfrute de la igualdad de condiciones

El énfasis se pone en comprender a las personas
segin sus fortalezas, deseos y necesidades de
apoyo para facilitar apoyos personalizados

Los apoyos y sistemas de apoyo abordan las
necesidades de apoyo, que surgen necesariamente
de la interaccion entre las competencias de la
persona y las demandas ambientales de los
entornos en los que participan personas con y sin
DI (en este caso, centros educativos ordinarios)
Los sistemas de apoyo incorporan apoyos
profesionales, entornos inclusivos que favorezcan
el maximo desarrollo de las personas y estrategias
de apoyos

Han de acceder a una educacién primaria y
secundaria inclusiva en igualdad de condiciones

Se han de facilitar ajustes razonables segtin las
necesidades individuales

Los apoyos se tienen que prestar en entornos
ordinarios para su adecuada formacién

Se ofrezcan medidas de apoyo personalizadas y
efectivas en entornos que favorezcan el maximo
desarrollo académico y social, de acuerdo con la
plena inclusién
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El objetivo de la siguiente subseccion es presentar la comprensién conceptual
del estudiante con DI desde la 6ptica del paradigma de apoyos, presentar experiencias
de su aplicacion practica en el contexto educativo ordinario y ofrecer una vision general
del modelo de planificacion de apoyos en educacion. Estos tres elementos son esenciales
para comprender las aportaciones del paradigma de apoyos en términos de practicas de
evaluacion y planificacion de apoyos para la promocién de resultados inclusivos de

acuerdo con la CDPD (Naciones Unidas, 2006).

1.5.2.2.  El paradigma de apoyos: implicaciones conceptuales y prdcticas para

la inclusion del alumnado con discapacidad intelectual.

Adaptando el paradigma de apoyos al contexto educativo, los estudiantes con
DI se ven como aprendices que experimentan un desajuste entre su competencia
personal y las demandas ambientales (Thompson et al., 2009), definidas por lo que se
espera que hagan en las clases (i.e., en relacion al acceso y aprendizaje relativo al
curriculum ordinario y a las actividades apropiadas a la edad), en la escuela y en la
comunidad de referencia (Thompson, Wehmeyer et al., 2017). Desde este
planteamiento, por lo tanto, las necesidades de apoyo del estudiante con DI trascienden
al curriculum académico, pudiéndose dar en areas como las actividades sociales, la
comunidad o la autodeterminacién (Walker et al., 2014). Precisamente, es a través de
las necesidades de apoyo globales, como se va a comprender al alumno con DI. Asi, el
alumno con DI no se define por sus limitaciones en el funcionamiento intelectual y en
conducta adaptativa, sino por presentar un patron e intensidad de necesidades de apoyo

extraordinarias respecto a las de sus compafieros con un funcionamiento tipico para
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acceder, participar y aprender en las mismas actividades y entornos que estos (Shogren,

Wehmeyer, Schalock et al., 2017).

Al mismo tiempo, el paradigma de apoyos asume que, junto con las necesidades
de apoyo, los estudiantes con DI presentan fortalezas sobre las que construir y que
conviene conocer en la misma medida que las necesidades (Thompson, Wehmeyer et
al., 2017). Ademas, se defiende que la persona deberia ser el agente causal sobre los
apoyos que reciba, tomando un rol importante en el establecimiento de metas y en la
vision de futuro sobre las que determinar sus fortalezas y necesidades de apoyo

(Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017).

El rol activo del estudiante, el conocimiento de sus fortalezas y de sus
necesidades de apoyo, son la base para la implementacion de sistemas de apoyos
orientados a: (a) cubrir las necesidades; (b) potenciar las fortalezas; (c) mejorar el
funcionamiento; (d) fomentar el desarrollo personal; y (e) conseguir resultados
personales deseados alineados con los objetivos de acceso, participacién y aprendizaje
en entornos inclusivos (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017). En el ambito
educativo, los apoyos tienen por objeto reducir las discrepancias experimentadas por el
alumno con DI, con independencia del tipo de apoyo. Es decir, aunque unos apoyos se
orienten a mejorar las capacidades del estudiante (p. ej., un sistema aumentativo y/o
alternativo de la comunicacion), otros vayan dirigidos a modificar las demandas
ambientales para hacerlas mas accesibles (p. ej., disefio universal para el aprendizaje,
DUA) y otros aborden ambos aspectos, la finalidad Gltima del apoyo es reducir el
desajuste persona x ambiente y no rehabilitar al alumno (Thompson y Viriyangkura,

2013; Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017).
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La sistematizacion en la implementacién del paradigma de apoyos en entornos
ordinarios con alumnos con DI comenzé a germinar de la mano de la aplicacion de la
SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016). Con objeto de acercar el paradigma de
apoyos a las aulas ordinarias, Walker et al. (2014) presentaron el proceso de “evaluacién
de necesidades de apoyos y resolucion de problemas” (SNAP, de sus siglas en inglés).
El SNAP constituye una metodologia de trabajo que pretende aplicar la evaluacion y
planificacion de apoyos en los colegios e institutos ordinarios, a partir del uso de la SIS-
C (entonces en desarrollo) y de la formacién de docentes, para complementar los planes
educativos individualizados desde una vision global de las necesidades y de los apoyos
que requieren los estudiantes con DI (i.e., no solamente centrados en el curriculum). Se
caracteriza por: (a) observar a los estudiantes con DI en los entornos escolares, para
familiarizarse con las rutinas del aula y generar un buen clima de trabajo entre el
estudiante, los docentes, compafieros y otros profesionales; (b) administrar la SIS-C
para obtener informacion sobre las necesidades de apoyo globales de los estudiantes; (c)
involucrar a los equipos del aula para revisar las necesidades de apoyo del estudiante y
reajustar los apoyos que se le estén ofreciendo; (d) formar y orientar a los docentes y
equipos de aula sobre como implementar nuevas estrategias y planes de apoyo desde
esta Optica; y (e) entrevistar a los equipos de aula para analizar la validez social del
proceso SNAP una vez que la orientacién se va desvaneciendo. En su estudio, los
autores encontraron que, a través de la provision de apoyos personalizados en las areas
detectadas (p. ej., usar transporte publico), las discrepancias experimentadas por los
estudiantes disminuian, contribuyendo asi a acercar objetivos claves en la inclusion
como el acceso y la participacion en actividades y entornos de referencia para todas las

personas (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017).
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A pesar de los esfuerzos realizados, practicas como el SNAP se enmarcan en las
llamadas practicas inclusivas de segunda generacion, definidas por el acceso y
participacion en las actividades y entornos de centros ordinarios con los iguales con
funcionamiento tipico (Turnbull, Turnbull, Wehmeyer y Shogren, 2016; Wehmeyer,
2009). Pero, la inclusion real y efectiva requiere, ademas del acceso y participacion, el
aprendizaje del contenido curricular apropiado a la edad del estudiante con DI
(Wehmeyer, 2014). A la sazon, el paradigma de apoyos ofrece un marco para detectar
necesidades e implementar los apoyos personalizados que el estudiante requiera para
abordar este objetivo. Este marco, partiendo de la evaluacién de las necesidades de
apoyo (de aprendizaje y globales), preferencias y fortalezas del estudiante (y de la
familia), pretende detectar el contenido a ensefiar del curriculum ordinario y ofrecer
un encaje a pedagogias tradicionalmente consideradas incompatibles (i.e., la dicotomia
de estrategias instruccionales ordinarias vs. las que provienen de la educacion especial)
en los entornos educativos ordinarios (De Raes y Thompson, 2018). Thompson,
Walker et al. (2018) recogen las principales estrategias y apoyos que responden a este

planteamiento para favorecer el objetivo del aprendizaje del contenido del curriculum

ordinario (Tabla 15).
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Tabla 15

Categorias, funciones y formas de apoyos (traducido Thompson, Walker et al., 2018, p. 406)

Introduccién y justificaciéon

Categorias de apoyo

Subcategorias de apoyo

Formas de apoyo y ejemplos

Adaptaciones curriculares: funcién de
cambiar el curriculum ordinario para que sea
relevante para las metas de aprendizaje del
estudiante

Apoyos instruccionales: funcion de alinear
las actividades de ensefianza y aprendizaje con
las necesidades de aprendizaje del estudiante

Apoyos de participacién: funcion de
proporcionar el  acceso a  apoyos
personalizados para asegurar la participacién
plena y efectiva en entornos y actividades
educativos

Adaptaciones suplementarias de metas: proporcionar
contenido adicional que estd relacionado a y
complementa el curriculum ordinario

Adaptaciones de modificacion de metas: cambiar el
contenido del curriculum ordinario para que se ajuste
al nivel de logro actual del estudiante

Adaptaciones  alternativas de metas: proporcionar
contenido adicional que no se relaciona con lo que se
ensefia en el curriculum ordinario pero que se puede
enseflar en entornos ordinarios

Adaptaciones instruccionales: individualizar cémo el
profesor ensefia y/0 o co6mo el estudiante demuestra el
aprendizaje

Adaptaciones alternativas: coordinar la ensefianza de
clase y las actividades de aprendizaje con las actividades
individualizadas de ensefianza-aprendizaje que estén
relacionadas con los resultados individuales de
aprendizaje

Ajustes: proporcionar modos alternativos de acceder a
la instruccién ordinaria sin cambiar la dificultad de la
tarea

Modificaciones: proporcionar modos alternativos de
acceder a la instruccién ordinaria cambiando el nivel de
dificultad

Apoyos personalizados: permitir al estudiante participar
lo mas completamente posible en actividades de
aprendizaje, a través de proporcionarle apoyos de otra
persona o mediante el uso de nuevas tecnologias

Los educadores (i.e., profesorado generalista, especialistas en
educacion especial y otros profesionales) planifican cambios en
el modo en el que el curriculum se presenta, asi como en el
modo en que los estudiantes responden al curriculum

Los educadores (i.e., profesorado generalista, especialistas en
educacion especial y otros profesionales) planifican cémo la
instruccién sera proporcionada ademas de como se facilitara la
instruccion y como se evaluara y monitorizara los aprendizajes
del estudiante

Los cambios se efectian en términos de tiempo o
requerimientos de las tareas durante las actividades de
aprendizaje, pero no se cambian criterios de rendimiento

Los cambios se hacen en términos de tiempo o requerimiento
de las tareas durante las actividades de aprendizaje y requiere
diferentes niveles de rendimiento

El apoyo directo se proporciona para mejorar la participacién
en actividades de aprendizaje (p. €j., tutorias entre iguales)
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Estos apoyos se organizan a través del “modelo de planificacién de apoyos en la
escuela ordinaria”, centrado en favorecer el acceso y aprendizaje del curriculum
ordinario (Thompson, Walker et al., 2018). Especificamente, el modelo propuesto se
resuelve en tres preguntas a responder: ¢qué ensefiar?, ¢Cémo ensefiar? y ¢Donde

ensenar?

La evidencia sugiere que el alumnado con DI puede beneficiarse del aprendizaje
del contenido del curriculum ordinario que le corresponde por edad (p. ej., Lee,
Wehmeyer, Soukup y Palmer, 2010; Shogren, Palmer, Wehmeyer, Williams-Diehm y
Little, 2012). Por lo tanto, el paradigma de apoyos aboga por la ensefianza de contenido
del curriculum ordinario para responder al qué. Sin embargo, responder a esta pregunta
requiere que el educador entienda el contenido curricular para identificar: (a) los
objetivos de aprendizaje para el estudiante con DI basandose en su nivel actual de
desempefio y futuras demandas curriculares (i.e., necesidades de aprendizaje, marcadas
por el desajuste entre las competencias de aprendizaje del estudiante y las expectativas
de aprendizaje del curriculum) y (b) los objetivos de aprendizaje que son relevantes para
el estudiante (segin sus preferencias y entornos de aprendizaje futuros) y que no se
abordan en el contenido del curriculum. Las adaptaciones curriculares constituyen
ejemplos de apoyos que, alineados con estas cuestiones criticas, mejor funcionan con
respecto al qué de la ensefianza, pues permiten hacer accesible el curriculum e
identificar contenido adicional importante para el alumno (Thompson, Walker et al.,

2018).

Una vez que se facilita el acceso al curriculum, el como ensefiar se erige la

cuestion clave a responder. El como ensefiar se refiere al ambito de la pedagogia y de
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las practicas de enseflanza-aprendizaje. Generalmente, decidir la mejor estrategia
pedagogica para el estudiante depende de sus necesidades (de apoyo) de aprendizaje. Asi,
no hay una pedagogia buena o mala, ni puede considerarse como mas inclusiva una
, - , : . :
pedagogia tradicional que una pedagogia propia de la educacion especial, pues aquella
acertada sera la que, implementada en el entorno ordinario (i.e., donde estan estudiantes
con y sin DI), se oriente a reducir las discrepancias de aprendizaje que manifiesta el
alumno con DI. En este sentido, emplear estrategias que hagan accesible la instruccién
. .
que normalmente se da en los entornos ordinarios e incorporar practicas basadas en la
evidencia (provenientes en su mayoria de la educacion especial) son dos estrategias de

respuesta a esta pregunta (Thompson, Walker et al., 2018).

Una vez respondidos el qué y definidas las estrategias instruccionales que mejor
se amolden las necesidades de apoyo del alumno con DI (i.e., cbmo), toca responder al
dénde. A priori, la respuesta es simple: en el centro educativo ordinario. Esta respuesta
es parcialmente correcta desde la dptica del paradigma de apoyos. Como demandas
ambientales, la instruccion debe tomar lugar en los entornos ordinarios de referencia
donde los estudiantes con DI y sus iguales con funcionamiento tipico participan. Esto
quiere decir que si, por ejemplo, se adoptan estrategias de instruccién suplementaria
que requieran salir del aula (p. ej., en entornos de la comunidad para facilitar la

. . : :
generalizacion de aprendizajes), la DI no debe ser motivo para que estas estrategias se
usen con mayor o menor incidencia en estudiantes con DI (Thompson, Walker et al.,
2018). El siguiente diagrama de flujo resume el proceso de evaluacion y planificacion
de apoyos en el contexto educativo orientado al acceso y aprendizaje del curriculum

ordinario.
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Figura 13. Modelo de planificacion de apoyos en educacion ordinaria (traducido de Thompson, Walker et al., 2018, p. 401)
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Aunque las experiencias de aplicacién del paradigma de apoyos en educacién
son limitadas todavia, tanto la evidencia disponible (Walker et al., 2014) como las
propuestas de aplicacién (Thompson, Walker et al., 2018), se orientan a la consecucion
de objetivos inclusivos recogidos en el articulo 24 de la CDPD (Naciones Unidas, 2006)
incorporando una vision conceptual, herramientas y metodologias igualmente
alineadas con la CDPD vy con el Comentario General N.° 4 (Naciones Unidas, 2016).
Por ello, aunque la evidencia todavia sea limitada, acercar el paradigma de apoyos a la
practica habitual de las aulas es de utilidad para ayudar a los sistemas educativos a hacer
efectivo el derecho a la educacién inclusiva para el alumnado con DI. En concreto, el
paradigma puede ayudarles a evolucionar las practicas que habitualmente utilizan o, en
todo caso, a ofrecerles un marco para que se replanteen el modo en el que actualmente
se ponen en marcha las practicas, con el objetivo ultimo de promover en los estudiantes
resultados inclusivos de acceso, participacién, aprendizaje y logro mediante la mejora
de sus resultados personales (Thompson, Walker et al., 2018; Thompson, Wehmeyer

et al., 2017; Walker et al., 2014; Wehmeyer, 2014)

1.5.2.3.  Conclusiones a la evaluacién y planificacion de apoyos en nirios y

adolescentes con discapacidad intelectual.

El paradigma de apoyos ofrece una renovacion conceptual, herramientas de
trabajo (i.e., SIS-C) y una metodologia de evaluacién y planificacién de apoyos que
permiten expandir los resultados inclusivos con relacion a los objetivos que sostiene el
articulo 24 para la inclusion del alumnado con discapacidad (Thompson, Walker et al.,
2018; Walker et al., 2014). A pesar de las oportunidades que plantea, la implementacion

practica hoy en dia es todavia incipiente. La propia naturaleza de los sistemas educativos
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y los avances en el ambito de la DI pueden ayudar a explicar el porqué de la poca

aplicacion practica del paradigma de apoyos.

En relacion con los sistemas educativos, estos han estado alejados del paradigma
de apoyos y enfoques afines como el modelo de CDV (Amor y Verdugo, 2018; Pazey,
Schalock, Schaller y Burkett, 2016; Verdugo, 2009), con lo que los planteamientos para
abordar las necesidades y ofrecer apoyos difieren. En adultos, los profesionales estan
comprometidos y son conscientes de que, a través de la implementacién de apoyos
personalizados, se pueden mejorar los resultados personales y la CDV de las personas
con DI (p. ej., Bonham et al., 2004; Felce y Emerson, 2005; Gardner y Caran, 2005;
Gonzalez, 2019; Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010; van Loon et al., 2010; Walsh
et al., 2010). Sin embargo, en el contexto educativo, la situacién difiere. Como tal, no
existen PAP, sino planes educativos individualizados y, aunque el nombre sea similar,
las implicaciones no. Generalmente, por ley, los planes educativos individualizados son
mas restrictivos, pues deben incluir metas (i.e., qué va a aprender el nifio) y como medir
el progreso en las metas. De igual modo, las metas tienden a ser conductuales y, sobre
ellas, se fijan los recursos humanos y financieros para asegurar que se consigan los
resultados asociados a las metas. Aunque el apoyo para conseguir metas puede
relacionarse con el apoyo que el nifio con DI precise para abordar el desajuste entre sus
competencias y las demandas ambientales en la escuela y la comunidad, reducir las
metas a objetivos recogidos en un plan no se corresponde con el sentido del paradigma
de apoyos (Walker et al., 2014) ni con lo expresado por el articulo 24 de la CDPD
(Naciones Unidas, 2006). Mas que PAP, los planes educativos individualizados son
planes de cumplimiento que no se orientan a mejorar las oportunidades inclusivas, sino

a paliar déficits (Schalock et al., 2018a).
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Considerando la segunda cuestion, el avance en la aplicacion del paradigma de
apoyos ha ido de la mano de la medicién del constructo de necesidades de apoyo. A
este respecto, ha habido un amplio desarrollo de herramientas estandarizadas que se
han centrado mayoritariamente en adultos (Thompson, Schalock et al., 2018). Sin
embargo, en poblacion infantojuvenil, la medicién del constructo de necesidades de
apoyo entrafia dificultades respecto a la distincion entre necesidades de apoyo
extraordinarias y no extraordinarias en nifios y adolescentes con DI, a lo que se suma
que solo existe una herramienta. En este sentido, si se asume que el progreso en un
ambito a menudo es contingente con la capacidad de medir los constructos clave
(Thompson y Viriyangkura, 2013), los problemas de la medicién pueden estar
ejerciendo de barrera pues, en los sistemas educativos, “solo lo que se mide se lleva a
cabo” (Echeita y Ainscow, p. 35). Por ello, un constructo de necesidades de apoyo
“etéreo” puede haberse prestado a multiples interpretaciones y practicas, dificultando

asi su implementacién en este ambito (Thompson, Schalock et al., 2018).
1.6. Justificacion del proyecto de tesis doctoral

El presente proyecto de tesis doctoral se enmarca en la linea de investigacién
internacional que defiende la necesidad de implementar el paradigma de apoyos en
contextos educativos ordinarios para promover resultados inclusivos en el alumnado
con DI (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017; Thompson, Walker et al., 2018;
Thompson, Wehmeyer et al., 2017; Walker et al., 2014). Si, el paradigma de apoyos
ofrece una visién conceptual, herramientas y una metodologia de trabajo para mejorar
las practicas de evaluacion y planificacién de apoyos desde la dptica de la CDPD

(Naciones Unidas, 2006, 2016), entonces, su implementaciéon serd especialmente
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necesaria en los sistemas educativos de paises que hayan adoptado un compromiso con
el derecho a la educacidn inclusiva del alumnado con DIy cuyas practicas de evaluacién

y planificacién de apoyos requieran una renovacién.

Esta es, precisamente, la realidad de Espana. Espafia fue uno de los primeros
paises en firmar y ratificar la CDPD y su protocolo facultativo, con lo que, ademas de
comprometerse a iniciar una transformacién del sistema legal para construir un sistema
educativo inclusivo a todos los niveles, también adoptd el compromiso de someterse a
evaluacion para ver sus avances a este respecto (Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad, 2016). Resultado de esta firma, se han producido diversos
desarrollos legales para dar una mejor acotacién al derecho a la educacién inclusiva,
siendo el mas importante a la sazbén el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusiéon social. Este Real Decreto Legislativo
recoge el derecho a la educacion inclusiva de las personas con discapacidad.

Especificamente, el articulo 18 del capitulo IV, relativo a educacién, sostiene:

Las personas con discapacidad tienen derecho a una educacién inclusiva, de calidad

y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas.

Corresponde a las administraciones educativas asegurar un sistema educativo
inclusivo en todos los niveles educativos, asi como la ensefianza a lo largo de la vida
y garantizar un puesto escolar a los alumnos con discapacidad en la educacion basica,
prestando atencion a la diversidad de necesidades educativas del alumnado con
discapacidad, mediante la regulacion de apoyos y ajustes razonables para la atencion

de quienes precisen una atencion especial de aprendizaje o de inclusion.
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La escolarizaciéon de este alumnado en centros de educacién especial o en unidades
sustitutorias de los mismos sélo se llevara a cabo cuando excepcionalmente sus
necesidades no puedan ser atendidas en el marco de las medidas de atencion a la
diversidad de los centros ordinarios y tomando en consideracién la opinion de los

padres o tutores legales. (Real Decreto Legislativo 1, 2013, pp. 95645-95646)

La lectura de este articulo del Real Decreto Legislativo deja claro la relevancia
de la atencién a la diversidad para garantizar este derecho en el sistema educativo
espafiol y, ademas, el Real Decreto Legislativo 1 (2013) sostiene que la atencién a la
diversidad se regulara por la legislacién educativa de caracter general (i.e., Ley Organica
8, 2013). Esencialmente, la atencion a la diversidad es una metodologia de evaluacion y
planificacién de apoyos que obedece a un planteamiento que va de lo general u
ordinario hacia lo especifico o extraordinario. Asi, ante una deteccion inicial de sefiales
de alerta (p. )., el desarrollo del nifio no esta acompasado al de sus compafieros), se
ponen en marcha medidas generales de atencién a la diversidad. Si estas medidas no
cubren las necesidades detectadas, se inicia el proceso de evaluacién psicopedagogica,
orientado fundamentalmente a detectar el tipo de necesidad especifica de apoyo
educativo que presenta el estudiante y a proporcionar apoyos que respondan a ella. Si
en la evaluacion psicopedagdgica se detecta una necesidad educativa especial asociada a
discapacidad (como es el caso en la DI), es obligatoria la emisién de un dictamen de
escolarizacion en el que, ademas de las necesidades, se analizan los recursos y estrategias
(i.e., apoyos) que requiere el estudiante junto con la modalidad de escolarizacién mas

adecuada para cubrir las necesidades detectadas.
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A pesar de ser la principal herramienta garante del derecho a la inclusion del
alumnado con DI, la efectividad de este procedimiento de evaluacion y planificacion de
apoyos para tal fin esta seriamente en entredicho, tanto desde el ambito de la
investigacion, como desde las estadisticas. Con respecto a la investigacién, son diversos
los autores que consideran que, como proceso de evaluacion y planificaciéon de apoyos,
es insuficiente para garantizar el derecho a la educaciéon inclusiva. Desde esta
perspectiva, se asume que: (a) se asienta a planteamientos psicopedagogicos anteriores a
los principios de educacion inclusiva y al derecho a la educacion inclusiva recogido en
la CDPD (p. ej., Echeita y Calderén, 2014; Echeita et al., 2017; Sandoval, Simén y
Echeita, 2012, 2018); (b) su consideracion del estudiante con DI no es global, con lo que
se descuidan areas esenciales para promover los objetivos inclusivos recogidos en el
articulo 24 (Verdugo, 2009); y (c) los profesionales no terminan de sentirse preparados
para hacer frente satisfactoriamente a las demandas relativas a la inclusién del alumnado
con DI, tanto por la formacién que reciben en materia de atencion a la diversidad, como
por las posibilidades reales de actuacién que esta facilita (Anaya, Pérez-Gonzalez y
Suarez, 2011). Al margen de estos trabajos, la realidad de los datos refleja que la
dinamica de inclusion del alumnado con discapacidad en Espafia esta estancada, a tenor
de las estadisticas de los ultimos 20 afios (Instituto de la Juventud y Comité Espaiiol de
Representantes de Personas con Discapacidad, 2016). Ademas, los datos de inclusiéon
son especialmente preocupantes para el alumnado con DI, pues, junto al alumnado con
pluridiscapacidades (que suelen incorporar DI entre ellas), el alumnado con DI se
encuentra en el nivel mas bajo de resultados inclusivos en Espafia (Huete, 2017; Ramos

y Huete, 2016).
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La situacion actual de la inclusion del alumnado con DI con respecto a su
derecho suscrito por Espafia a la educacion inclusiva y las limitaciones descritas con
relacién a la atencion a la diversidad, justifican la necesidad de incorporar el paradigma
de apoyos al sistema educativo espafiol. Aunque se ha hecho el esfuerzo a lo largo del
capitulo introductorio en presentar de forma integrada la importancia que tiene el
alineamiento del enfoque de derechos (Naciones Unidas, 2006) con el de apoyos y el
modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002), como se hace efectivamente en el ambito
de las personas adultas, es el paradigma de apoyos el que, de forma alineada con la
CDPD, puede aportar una manera de hacer alternativa (o al menos complementar) a lo
que el sistema educativo espafiol ofrece a los alumnos con DI en la realidad del dia a dia
(i-e., atencién a la diversidad). Por ello, aun reconociendo la importancia de la relacion
interdependiente de estos enfoques, los esfuerzos de esta tesis doctoral se centran en
generar las condiciones para favorecer la implementacion del paradigma de apoyos
como modelo para la evaluacién y planificacién de apoyos en alumnos con DI en el
contexto educativo ordinario ya que, de acuerdo a la legislacion vigente, las practicas
de evaluacion y planificacién de apoyos en el dia a dia son las principales herramientas
que el sistema educativo pone en marcha para garantizar el derecho a la educaciéon

inclusiva

Para conseguir este proposito, se abordan los dos grandes retos que su aplicacion

, : : L :
practica enfrenta en los sistemas educativos: (a) las inercias en las que se instauran los
sistemas educativos (Walker et al., 2014); y (b) los problemas relacionados con la
medicion del constructo de necesidades de apoyo en nifios con DI, donde esclarecer
entre necesidades de apoyo extraordinarias y no extraordinaria sigue siendo un reto

para la planificacion de apoyos y distribucion de recursos (Thompson y Viriyangkura,
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2013). En el siguiente capitulo se relaciona el propdsito general con los problemas de
investigacion a abordar, los objetivos para dar respuesta a cada problema y se desglosan
los objetivos especificos de los estudios elaborados para servir a cada objetivo general y

al propésito.
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jEmbargal, embargal los avios,
que aqui no hay dinero:
lo be gastao en comias pa ella
X y en boticas que no le sirvieron;
y eso me quea,
porque no me dio tiempo a vendello,
ya me estd sobrando,

ya me estd gediendo!






Capitulo 2 Objetivos

El propodsito general de la tesis doctoral es generar las condiciones que
favorezcan la implementacién del paradigma de apoyos como modelo para la
evaluacion y planificacién de apoyos en alumnos con discapacidad intelectual (DI) en
el contexto educativo ordinario espafiol. Para generar las condiciones deseadas de
implementacion del paradigma, es necesario abordar las dos grandes barreras que
limitan su implementacién en la practica. Por un lado, las inercias de los sistemas
educativos que han dado lugar a planteamientos diferentes a los que el paradigma de
apoyos ofrece para la evaluacién y planificacion de apoyos (Walker et al., 2014) y, por
otro, las dificultades de medicion de las necesidades de apoyo extraordinarias en nifios
y adolescentes con DI (Thompson y Viriyangkura, 2013). Para abordar estas barreras,
en el disefio de la tesis doctoral se han definido dos objetivos generales en los que se
enmarcan los cinco estudios cientificos que conforman el compendio. A continuacion,
se recogen los objetivos generales y, dentro de cada uno de ellos, los estudios cientificos

que se han desarrollado para cubrirlos.

2.1. Objetivo General 1. Analisis del contexto educativo ordinario

El primer objetivo es el de analizar el contexto educativo ordinario del sistema
educativo espaiiol, en lo que se refiere a las estrategias de evaluacion y planificacién de
apoyos existentes. Este objetivo pretende detectar y explicitar tanto las barreras como
las oportunidades que sirvan de base para fundamentar propuestas que las
administraciones educativas puedan considerar para implementar efectivamente el
paradigma de apoyos en entornos ordinarios. Este analisis se ha llevado a cabo a través

de tres estudios:

115



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

116

(1)

Amor, Verdugo, Calvo, Navas y Aguayo (2018). El propdsito ha sido el de
analizar la normativa vigente que regula la atencién a la diversidad en las 17
comunidades autonomas de Espafia, a fin de abordar si la atencion a la diversidad
(como marco regulatorio de las practicas de evaluacién y planificacién)
incorpora principios propios del paradigma de apoyos para la consecucion de
resultados vinculados a la educacién inclusiva conforme al articulo 24 de la

Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad (CDPD).
El Apéndice actualiza y amplia este estudio.

Amor, Hagiwara, Shogren, Thompson, Verdugo, Burke y Aguayo (2018). El
objetivo es analizar las tendencias de investigacion sobre educacion inclusiva
desde una perspectiva internacional. Se pretende detectar la existencia de
trabajos que, En Espafia, se hayan centrado en disefiar estrategias de apoyo
orientadas a mejorar resultados personales deseados en entornos inclusivos con
alumnos con discapacidad. Las preguntas de investigacion especificas del estudio
son:

1. ¢Qué categorias de articulos (i.e., actitudinal, descriptivo, revision de
literatura, intervencion, no inclusivo y teoria) fueron las mas frecuentes
entre la literatura cientifica escrita en inglés y en espafiol?

2. ¢Qué tendencias han surgido en el nimero de publicaciones dentro de
cada categoria de articulos en la literatura en inglés y la literatura en

espaiiol?
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3. ¢Qué paises han publicado la mayoria de los articulos sobre inclusiéon

en la literatura en inglés y en espaiiol?

(3) Hagiwara, Amor, Shogren, Thompson, Verdugo, Burke, Uyanik y Aguayo
(2019). Este estudio se centra en analizar los articulos del trabajo anterior que se
encuadraron en la categoria “intervencion”, para estudiar en detalle el tipo de
apoyo y la evidencia sobre resultados inclusivos. Las siguientes cuatro preguntas
de investigacion marcaron el foco del analisis:

1. ¢Cuales fueron las caracteristicas de los participantes (p. ej., rangos de
edad, género, categorias de discapacidad) en los estudios que examinaron
la eficacia de los apoyos implementados en contextos inclusivos?

2. ¢Qué métodos de investigacién se utilizaron en los estudios que
examinaron los apoyos para la inclusion que se implementaron en
estudiantes con discapacidades en entornos inclusivos?

3. ¢Qué categorias de apoyo se han investigado con respecto a su impacto
en el acceso de los estudiantes al curriculum y a los entornos de
educacién ordinaria, asi como en el aprendizaje de los estudiantes?

4. ¢Cbmo evaluaron los participantes y los profesores la validez social de

los apoyos en términos de viabilidad y utilidad?
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2.2. Objetivo General 2. Investigacion del constructo de
necesidades de apoyo en poblacion infantojuvenil con

discapacidad intelectual

El segundo objetivo es el de investigar el constructo de necesidades de apoyo en
nifios y adolescentes con DI. Abordar el constructo para la 6ptima distincién entre
necesidades de apoyo extraordinarias y no extraordinarias es un requisito para avanzar
en la implementacion practica del paradigma de apoyos. Para abordar este objetivo se

han llevado a cabo dos estudios:

1. Verdugo, Amor, Arias, Guillén, Fernandez y Arias (2019). El objetivo
es arrojar luz en la distincion entre necesidades de apoyo extraordinarias
y no extraordinarias en nifios y adolescentes con DI, a través de la
comparacion de las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con
DI con las necesidades de apoyo de sus iguales con funcionamiento
tipico. Este proposito se vertebra en dos preguntas de investigacion:

1. ¢El constructo de necesidades de apoyo es comparable en nifios
con y sin DI para hacer una comparacion insesgada entre ambos
grupos respecto a sus necesidades de apoyo?

2. ¢Que diferencias latentes se observan entre nifios con y sin DI en
relacién a sus necesidades de apoyo?

2. Amor, Verdugo, Arias, Fernandez y Aguayo (2019). Complementario
al estudio anterior, su objetivo es analizar la validez de contenido de una
Lista de Indicadores que pretende formar a docentes en las necesidades

de apoyo del alumnado con funcionamiento tipico, a través de la
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descripcién de las necesidades de apoyo de los nifios con funcionamiento
tipico para las mismas actividades, dimensiones y pares de edad que la
herramienta SIS-C. Las preguntas de investigacion son:

1. ¢Los indicadores recogidos en la Lista de Indicadores pueden ser
considerados, en Espafia, fuentes validas de una descripcion
precisa de las necesidades de apoyo de los nifios con un
funcionamiento tipico para las mismas actividades, dimensiones
y pares de edad que la SIS-C?

2. ¢Esla Lista de Indicadores una encuesta efectiva para recoger las
impresiones subjetivas de los docentes respecto a las necesidades
de apoyo de los nifios con funcionamiento tipico en el contexto
espafiol (i.e., ¢puede asegurarse la idoneidad de los indicadores
después de analizar el modo en el que se recogio la informacién

empleada para responder a la primera pregunta?)

El siguiente diagrama sintetiza la descripcion anterior ayudando a comprender
la relacion entre el proposito y los retos que éste plantea, el disefio de objetivos

generales para abordar cada proposito y el desarrollo de los estudios empiricos.
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Proposito general: W
» acercar el paradigma de [«
apoyos al S. E. espafiol

Barrera 2
Desafios de la medicién
de necesidades de
apoyo

Barrera 1
Inercias del sistema
educativo

Objetivo General 1
Analizar el contexto
educativo ordinario

Objetivo General 2
Investigar el constructo
de necesidades de
apoyo

Estudio Estudio Estudio
1 2 3

Apendice

Figura 14. Diagrama del capitulo 2. La direccion de las flechas recoge el flujo
de informacién entre los componentes del diagrama. Las flechas rojas indican
problemas vy, las verdes, soluciones. La escala de grises implica correspondencia. Asi,
barreras y objetivos generales obedecen al mismo color pues los objetivos generales se
disefian para responder a las barreras
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CAPITULO 3

ARTICULOS CIENTIFICOS

XV Embargal esi sacho de pico,
y esas jocis clavds en el techo,
Y esa segureja
y ese cacho e liendro...
[Jerramientas, que no quedi una!
XX sYa pa qué las quiero?
Si tuvid que ganalo pa ella,
jcualisquid me quitaba a mi eso!
Pero ya no quio vel esi sacho,
ni esas jocis clavds en el techo,
XXV ni esa segureja

n1 ese cacho e liendro...






Capitulo 3 Publicaciones cientificas

Psicothema
Articulo I: Analisis de la normativa de atencién a la
diversidad como marcos regulatorios de la actuacién
profesional directa con el alumnado con discapacidad
® intelectual

Amor, A. M., Verdugo, M. A., Calvo, M. L, Navas, P. y Aguayo, V. (2018).
Psychoeducational assessment of students with intellectual disability:
Professional-action framework analysis. Psicothema, 30(1), 39-45.

doi:10.7334/psicothema2017.175

RESUMEN

Antecedentes. El derecho a la inclusién educativa del alumnado con discapacidad
intelectual requiere buenas practicas de evaluacion e intervencion desde enfoques
holisticos no exclusivamente centrados en las dificultades académicas que pueda
presentar el alumno. Estas practicas se regulan en Espafia por la normativa de cada
Comunidad Auténomas. La variedad de regulaciones existentes demanda una revisién
critica de las decisiones adoptadas para favorecer la inclusién de este alumnado.
Método. Se ha analizado la normativa vigente que regula la atencion a la diversidad en
cada comunidad auténoma empleando una lista de comprobacion que recoge las
variables que definen cada fase de atencién a la diversidad y los modos de prestar apoyos

que favorecen el desarrollo, aprendizaje y participacion. Resultados. Las medidas de
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atencién a la diversidad en cada comunidad auténoma enfatizan aspectos organizativos
: : : : , :
y curriculares, no habiendo ninguna comunidad auténoma que recoja enfoques
holisticos tanto en la evaluacion como en la intervencion, descuidando la promocién
de la autodeterminacion y la calidad de vida del alumnado con discapacidad intelectual.
Conclusiones. La perspectiva de las necesidades educativas especiales, la no concrecién
de ajustes razonables, la falta de equipos de orientacion educativa y psicopedagogica
especialistas en discapacidad intelectual y la falta de participacién familiar efectiva se
erigen como barreras que dificultan la implementacién del paradigma de apoyos en
entornos ordinarios para fines de evaluacion y planificacion de apoyos. Se discuten
: : , :
orientaciones para el desarrollo de nuevos marcos legales y practica profesional
partiendo de los enfoques basados en la evidencia de atencidon al alumnado con

discapacidad intelectual y de los resultados del estudio

Palabras clave: evaluacion psicopedagdgica, atencion a la diversidad, discapacidad

intelectual, calidad de vida, normativa.
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Psychoeducational assessment of students with intellectual disability:
Professional-action framework analysis
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Universidad de Salamanca

Abstract

Background: The right to educational inclusion for students with
intellectual disability (SWID) requires the development of good
assessment and intervention practices from holistic perspectives not
exclusively focused on the academic limitations that SWID may present.
These practices are settled in Spain, via regulations drawn up by each
Autonomous Community (AC). The variety of existing regulations
demands a critical review of the decisions taken to promote the inclusion
of those students. Method: Current regulations-in-force in each AC that
regulate attention to diversity (AD) have been were analyzed by using a
checklist that includes the variables that defining each stage of the AD
process and the ways of providing supports that favor the development,
learning and participation of SWID. Results: Attention to diversity
measures in each AC emphasize organizational and curricular issues, with
no AC following holistic approaches in both assessment and intervention,
but rather neglecting self-determination and the promotion of quality of
life for SWID. Conclusions: Guidelines for the development of new legal
frameworks and professional practices based on the latest evidence-based
models of attention to SWID and on the results are discussed.

Keywords: Psychopedagogical assessment, attention to diversity,
intellectual disability, quality of life, regulation.

Resumen

Evaluacion psicoeducativa del alumnado con discapacidad intelectual:
andlisis del marco de actuacion profesional. Antecedentes: el derecho
a la inclusion educativa del alumnado con discapacidad intelectual
(ACDI) requiere buenas practicas de evaluacion e intervencién desde
enfoques holisticos no exclusivamente centrados en las dificultades
académicas que pueda presentar el alumno. Estas practicas se regulan
en Espafia por la normativa de cada Comunidad Auténoma (CA). La
variedad de regulaciones existentes demanda una revision critica de
las decisiones adoptadas para favorecer la inclusién de este alumnado.
Método: se ha analizado la normativa vigente que regula la atencién a
la diversidad (AD) en cada CA empleando una lista de comprobacién
que recoge las variables que definen cada fase de AD y los modos de
prestar apoyos que favorecen el desarrollo, aprendizaje y participacion.
Resultados: las medidas de AD en cada CA enfatizan aspectos
organizativos y curriculares, no habiendo ninguna CA que recoja
enfoques holisticos tanto en la evaluacién como en la intervencion,
descuidando la promocidn de la autodeterminacion y la calidad de vida
del ACDI. Conclusiones: se discuten orientaciones para el desarrollo de
nuevos marcos legales y practica profesional partiendo de los enfoques
basados en la evidencia de atencion al ACDI y de los resultados del
estudio.

Palabras clave: evaluacion psicopedagdgica, atencién a la diversidad,
discapacidad intelectual, calidad de vida, normativa.

The provision of adequate support that helps children and
adolescents with intellectual disabilities (ID) to develop to their
fullest potential requires professionals who are committed to good
practices in psychopedagogical assessment and intervention, and
who understand the importance of adopting holistic approaches
(Schalock et al., 2010; Verdugo & Schalock, 2010). With an
increasingly diverse student population (e.g., immigration, ethnic
minorities, disability), inclusion has become the main problem
facing the education system.
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In Spain, the inclusion of students with special educational
needs (SSEN), which incorporates students with ID (SWID), is
governed by policies which set out the attention to diversity (AD)
procedure, a process whereby student needs are identified and
appropriate responses provided. This process involves a series
of interdependent successive phases which vary according to the
student’s needs. When general AD measures are insufficient, a
psychopedagogical assessment is carried out to identify the nature
of the student’s specific need for educational support (SNES)
and appropriate responses provided. If the psychopedagogical
assessment detects a special educational need (SEN), associated
with the presence of specific conditions relating to individual
functioning (i.e., disability or severe behavioral disorders), a
schooling report is required, detailing the most appropriate
form of schooling for the student (i.e., mainstream, combined or
special).
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Whilst AD is the responsibility of the whole school community
(SCC), psychopedagogical assessment and the provision of
educational support fall within the remit of school counselors
(SCs), primarily educational psychologists, psychopedagogues
and pedagogues, who mobilize the resources provided by the
education authorities.

These professionals working with SWID face multiple
challenges when it comes to AD: moving beyond traditional
approaches focused exclusively on curricular aspects (Verdugo,
2009), outdated psychopedagogical assessment models (Echeita
et al., 2017) and the need for a greater remit to address diversity
(Anaya, Pérez-Gonzélez, & Sudrez, 2011). As a result, SWID are
increasingly educated in special education schools (Ramos & Huete,
2016), despite article 24 of the Convention of the United Nations
(UN, 2006) on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD),
which stipulates that inclusive education through reasonable
accommodations should be the priority response for SWID.

To overcome these challenges and develop good evidence-
based practices for SWID, SCs should consider the following key
points: the received definition of ID; a valid model for assessing
needs and the provision of supports; a valid conceptual framework
for quality of life (QOL), which promotes the participation and
self-determination of SWID (Schalock & Verdugo, 2012); and the
understanding of reasonable accommodations (UN, 2006).

The eleventh edition of the American Association on
Intellectual and Development Disabilities (Schalock et al., 2010)
sets out the most widely received definition of ID. It encompasses
more than the limitations (i.e., in both intellectual functioning and
in adaptive behavior which originate before age 18), and considers
SWID from a multidimensional approach, where supports play a
central role in the improvement of functioning and QOL.

Secondly, the supports model is based on the strengths of
SWID and understands ID as a mismatch between a person’s
capabilities and the demands of the environment (Walker,
DeSpain, Thompson, & Hughes, 2014). This mismatch induces
support needs, a psychological construct referring to the pattern
and intensity of support which a person with ID needs to
participate in activities linked with normative human functioning
(Thompson et al., 2009). Once the support needs for a student have
been determined, it is important to devise individualized supports
to enhance human functioning and personal outcomes (Thompson
et al., 2016; Walker et al., 2014).

As for the QOL model, it proposes a systemic strategy designed
to enhance the possibilities and the effectiveness of the intervention
and supports for SWID (Pazey, Schalock, Schaller, & Burkett,
2016). It is used in direct practice with students (microsystem),
educational organization (mesosystem) and the development of
inclusive education policies (macrosystem).

The main contribution of this model in the treatment of SWID is
its consideration of personal outcomes (Schalock & Verdugo, 2012;
Verdugo, 2009; Walker et al., 2014), which need to be evaluated using
psychometrically robust scales. Along with the supports model, the
QOL model constitutes a framework to evaluate the impact of supports
in different areas of personal development which extend beyond the
academic sphere, areas that also relate to the rights contained in the
CRPD (Verdugo, Navas, Gémez, & Schalock, 2012).

Sharing this ecological-contextual approach, the CRPD defines
reasonable accommodations as individualized supports which
guarantee: (a) the access to and full enjoyment of their rights by
persons with disabilities; (b) that their individualized needs are
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met; (c) the full development of potential; and (d) participation
in their community on an equal basis with others who have no
disability (UN, 2006).

To implement these key elements of professional practice,
an analysis of the AD process in Spain is required. The main
particularities of this process lie both in the decentralization
of education decision-making powers to each Autonomous
Community; and in the successive levels of realization, from
national legislation to direct practice, not forgetting Autonomous
Community regulations and school documentation. As a result,
it is not possible to draw conclusions on the professional action
framework for SWID at a national level.

The aim of this paper is to analyze the different Autonomous
Communities’ (ACs) legal frameworks for AD, which regulate
professional practice in the assessment of SWID and in the
provision of individualized supports to this population. The
supports model, the QOL model and the rights contained in
the CRPD are used as frames of reference. The objective of the
analysis is to assess whether the AC’s legal frameworks incorporate
the latest scientifically approved developments which facilitate a
contextualized and individualized assessment of supports, as well
as guarantees for the inclusion of SWID as required by the CRPD.

Method

The research was qualitative, using a descriptive methodology
and content review technique. Specifically, the method entailed
an analysis of current education legislation, as it constitutes the
framework regulating assessment and support practices for SWID.

Participants

The sample consisted of: legislation governing various
stages of education (i.e., curriculum, development, assessment-
progression-certification, the management of schools and teaching
staff at kindergarten, elementary, secondary, high school and
vocational training stages), AD legislation, and legislation relating
to the work of SCs in mainstream education, all in force as at 31
December 2016 in Spain’s 17 ACs. The autonomous cities of Ceuta
and Melilla were not included in the research, due to insufficient
education decision-making powers.

The rationale for including legislation governing key education
stages and SCs in mainstream education was to examine their
AD content. Non-compulsory education stages-kindergarten,
vocational training and high school diploma studies-were included
given their respective importance in early detection and assistance
for the transition to adulthood. A full list of the legislation analyzed
may be obtained by contacting the author.

Instrument

The instrument used was a self-elaborated checklist with
dichotomous response option (YES/NO), designed to analyze
the action framework of SCs working with SWID, particularly in
relation to AD.

The first step in the development of the checklist was a detailed
study of the conceptualization of ID, of the supports model and
the QOL model, and of article 24 of the CRPD. The result was
a theoretical framework against which to analyze the response
offered to SWID in the AD process.
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Secondly, an independent expert, with professional experience
in AD and in support needs research, prepared the structure of
the checklist using six dimensions which would then inform the
selection of items: (1) a preliminary dimension to evaluate if the SC
action framework was up-to-date with current standards (i.e., focus
onrights and degree ofupdating of legislation); (2) four dimensions
corresponding to the staged phases of the AD plans (i.e., detection
and identification of the SNES, which evaluates the degree to which
each AC has indicators to guide the practices of each member of
SCC generating protocols; psychopedagogical assessment, aimed
at the contextualized evaluation of psychological and pedagogical
needs; schooling report, which details the decisions made with
regard to the most appropriate form of schooling for the SSEN;
and attention to diversity measures, comprising strategies for
personalized responses to the needs of these students; and (3) a
dimension, common to all legislation, which considers the role of
different educational stakeholders and the dissemination of results
and good practices in work with SWID (i.e., involvement of SCC
and dissemination of data and results).

Items were selected using an inductive approach on the variables
which were common to all the AD plans regulated by the ACs
(e.g., areas assessed, school documentation, etc.), and on the most
important features of the QOL model, the supports model and the
right to inclusive education embodied in the CRPD. A total of 42
items were obtained, divided across the six dimensions.

Finally, the reliability of the checklist was confirmed by a kappa
coefficient of 97, indicating an excellent inter-rater agreement for
the instrument.

Procedure

With the tool now developed, the current regulations relative
to the defined criteria were downloaded from the education
departments of the different AC websites.

Using the checklist, these regulations were independently
assessed by two specialist education researchers. In the first
instance, the two assessors carried out a pilot study on the
legislation of Andalusia (selected at random) in order to detect
potential issues linked to the use of the instrument. They then
proceeded to a complete analysis of the legislation and calculated
the kappa coefficient. For items where there was discrepancy
between assessors, a third member of the research team made an
informed final decision on the value of the item.

Data analysis

The data was analyzed using descriptive statistics for qualitative
data (i.e., frequencies and percentages), recording compliance with
the items on the checklist.

Results

The results are set out below according to the six dimensions
of the checklist.

Preliminary dimension
Only 35.29% of the ACs (Andalusia, Extremadura, Castile-La

Mancha, Aragon, La Rioja and the Balearic Islands) had up-to-date
regulations on AD processes (i.e., they incorporated all the AD

phases into one document published within the last five years). As
regards the focus on rights, only Castile and Ledn, Extremadura,
Galicia and Navarra explicitly referenced the CRPD (23.53%).

Detection and identification of the SNES

As shown in Table 1, only the legislation of Andalusia had a
protocol specifying the concrete actions required of each member
of the SCC, covering the different aspects of student development
and the various contexts where they interact. In particular, it
identifies: key stages for the detection of the SNES; the stakeholders
who should be involved (counselors, teachers and principals) and
what is meant by SNES; key areas to be assessed (e.g., cognitive,
motor, sensory, communicative and linguistic development); and
the appropriate procedures for obtaining information (such as
observation or a log sheet). All these elements are developed in
an annex (Junta de Andalucia, 2015, pp. 118-126). In addition,
just 47.06% of the ACs (Castile and Le6n, Andalusia, Valencia,
Cantabria, Aragon, La Rioja, Navarra and the Canary Islands)
specified the criteria that students needed to fulfill in order to be
considered as having a SNES.

A total of 58.82% of the ACs used up-to-date terminology to
refer to SWID. However, only the Basque Country, Aragon, Navarra
and the Canary Islands explicitly highlighted the importance of
adaptive behavior in the conceptualization of ID, and Navarra was
alone in legislating for a specialist ID educational counseling and
psychopedagogical team (SIDECPT).

Psychopedagogical assessment

As depicted in Table 2, all of the ACs provided for
psychopedagogical assessment in school documentation and
appropriately defined the role of professionals and family members
alike (the Basque Country uses nonnormative documents, which
do not form part of this analysis). In the same way, they all
underlined the importance of obtaining information on the family,
social and cultural context, as well as the educational background.
That said, only in Andalusia were specific guidelines proposed
to detect different needs in these contexts (i.e., family dynamics
and expectations, environmental characteristics, family-school
cooperation and family/teaching-learning process cooperation,

Table 1
Results for the detection and identification (SNES) dimension

Detection and Identification (SNES) % n
Are there minimum indicators to be met...
for each educational stakeholder? 5.88 1
in the different development areas? 11.76 2
in the various contexts relevant to the student? 5.88 1
by educational stakeholders, development areas and context in this 588 |

phase?
Are inclusion/exclusion criteria specified for each SNES and SEN? 47.06 8

Is there a protocol that articulates the decision-making process in the

different phases of AD? 588 !
Is up-to-date terminology used to refer to SWID? 58.82 10
Is adaptive behavior referred to in relation to SWID? 52.94 9
Is the importance of adaptive behavior in ID highlighted? 2353 4
Is there a SIDECPT? 5.88 1
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social inclusion and support resources and/or sociocultural
resources to further the studentis development).

Of all the ACs,47.06% (Castile and Ledn, Andalusia, Catalonia,
the Basque Country, Cantabria, Galicia, La Rioja and the Canary
Islands) in their regulations defined different procedures for
psychopedagogical assessment, although none referred to the need
for standardized tools which meet good psychometric properties
(i.e., reliability and validity).

With the exception of Catalonia, the Basque Country, Murcia
and Aragon, the majority of the ACs (76.47%) set out guidelines
for the preparation of the psychopedagogical report.

Andalusia, Catalonia and Asturias (17.65%) were the only ACs
to regulate the assessment of support needs beyond curricular,
organizational and/or coordination aspects. The aforementioned
Andalusian protocol describes the importance of paying attention
to the different aspects of the student’s development, with varying
degrees of emphasis.

Schooling report

Except for the Basque Country (which uses nonnormative
documents), all of the ACs defined the role of each member of the
SCC and set out the decision-making process for the most appropriate
form of schooling for the SSEN (Table 3). However, it is striking that
in this key phase for the inclusion of SWID, only 41.18% of the ACs
(Andalusia, Extremadura, Catalonia, Murcia, Aragon, the Balearic
and Canary Islands) were up-to-date on the conceptualization of ID.

The regulations of Andalusia, Catalonia and Asturias provided
for the assessment and provision of support beyond curricular and/
or organizational aspects (e.g., postural aids, adaptive behavior or
activities for daily life); and Catalonia, the Basque Country and
Aragon were the only ACs to explicitly allude to support needs
and supports from an ecological-contextual approach.

Attention to diversity measures

Table 4 shows that all of the ACs specified ordinary,
extraordinary and exceptional AD measures; they also defined the

Table 2
Results for the psychopedagogical assessment dimension

Psychopedagogical t (Students with specific educational % n

support needs and SSEN)
Is the role of each professional defined? 94.12 16
Is there a decision-making process...? 94.12 16
...Set out in school documents? 100 17
Is the role of the SC clear? 94.12 16
Is the role of the family defined? 94.12 16
Are procedures for obtaining information defined? 47.06 8
Are psychometric quality indicators proposed for standardized 0.00 0
information collection instruments?
Is there recognition of the importance of the social, cultural or family
context, in addition to the educational context? 100 17
Are concrete guidelines proposed to detect needs in these contexts? 5.88 1
Are specific guidelines provided for the completion of each section of 76.47 13
the psychopedagogical report?
Is there an assessment of support needs beyond curricular, organizational 1765 3
and/or coordination aspects?
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Table 3
Results for the schooling report dimension (SSEN)

Schooling report (SSEN) % n
Is the role of each professional defined? 94.12 16
Is there a decision-making process? 94.12 16
Set out in school documents? 94.12 16
Is the role of the SC clear? 94.12 16
Is the role of the family clear? 94.12 16
Is up-to-date terminology used for SENs associated with ID? 41.18 7
Are support needs assessed and supports offered beyond curricular/ 17.65 3
organizational aspects?
Is the supports model used? 17.65 3

Table 4
Results for the attention to diversity measures dimension

Attention to diversity measures % n

Are ordinary, extraordinary and exceptional measures specified by

education levels? 100 17
Is the procedure for applying these measures specified? 88.24 15
Is there a decision-making process that relates measures, procedures, 6471 1
educational stakeholders and students according to the SNES? '
Are staffing aspects, as well as ordinary and specific materials

100 17
defined?
Is there recognition of the importance of supports beyond curricular/ 7647 3

organizational aspects?

Are there regulated measures for support provision to SSEN with

ID in different contexts (e.g., health and safety, social activities or 3529 6
self-determination)?

Is there an alignment of supports and better quality of life for SSEN? 17.65 3
Are the roles of professionals and family members defined? 100 17
Are they set out in school documents? 100 17

role of each member of the SCC, other staffing aspects and AD
materials.

Apart from Catalonia and Murcia, all of the ACs (88.24%) explained
the process for the application of these measures. This figure fell to
64.71% (Andalusia, Extremadura, Valencia, the Basque Country,
Asturias, Castile-La Mancha, Aragon, La Rioja, Navarra, the Balearic
and Canary Islands) for those ACs which distinguished between the
measures to be adopted depending on the needs of the student.

A total of 76.47% of the ACs recognized the importance of
providing support beyond curricular and/or organizational aspects.
However, the only ACs to actually regulate measures for support
provision in areas such as health and safety, social activities or
self-determination were Andalusia, Asturias, Castile-La Mancha,
Murcia, La Rioja and Navarra (35.29%). Finally, Catalonia, the
Basque Country and Aragon (17.65%) were the only ACs to
emphasize explicitly the relevance of aligning interventions to
improve the QOL of SWID.

Involvement of SCC and dissemination of data and results

All of the ACs highlighted the importance of AD coordination
between education cycles and stages, as well as across departments
(health, social services and education). Similarly, apart from the
Basque Country, they all emphasized the role that SCC had to play
in the process.
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All of the ACs stressed the importance of exchanging
experiences of good practice and of analyzing collated results.

Discussion

This paper analyzes how the different ACs regulate and establish
AD measures which promote the provision of appropriate supports
to SWID and direct the professional practices of SCs towards
inclusion. To this end, we consulted the relevant regulations of
each Autonomous Community in order to evaluate their respective
AD processes. We used as frames of reference the concepts of
support needs and reasonable accommodations consistent with the
supports model, the QOL model and the CRPD. Certain elements
of this analysis merit further comment.

First, the data show that no Autonomous Community clearly
articulates the assessment of support needs for SWID and, at the
same time, has AD measures based on individualized supports
that transcend curricular and/or organizational aspects. The ACs
closest to this approach are Andalusia, which establishes protocols
with indicators for the detection of more than just academic needs
(Junta de Andalucia, 2015); and Catalonia, the Basque Country
and Aragon, which mention-but do not elaborate on—measures
aimed at improving the QOL of SWID. Failure to establish a
clear protocol for the assessment of support needs in all areas of
a student’s development will have implications. In the event that a
schooling report is required, decisions are not based on a holistic
approach to assessment and support provision, which may lead
to the segregation of the student without having assessed his/her
functioning with appropriate supports in other areas of his/her
life.

Secondly, all of the ACs assert that the psychopedagogical
assessment and schooling report should be based on both qualitative
information (i.e., interviews, clinical judgment and observation)
and quantitative information (i.e., standardized tools). Yet our data
reveal two critical issues. First of all, there is a distinct lack of
up-to-date knowledge about ID (i.e., obsolete terminology, lack of
regard for adaptive behavior and lack of specialist teams), which
can lead to improper practice in the assessment and provision of
supports, giving excessive importance to IQ—over other types of
skills—or to exclusively curricular support. In this respect, the low
percentage of ACs which use up-to-date terminology in schooling
reports is striking, all the more so given the implications for
decision-making. The second issue is that the lack of reliable
and valid tools to support interventions and decisions (Muiliz,
Herndndez, & Ponsonda, 2015) can lead to improper practice,
especially in processes which may result in the segregation of
SWID, compromising their full development and restricting their
rights.

Thirdly, the data suggest that in terms of AD measures, the
regulations of the different ACs employ the term “educational
support” to refer mainly to organizational and curricular measures.
The exceptions are Aragon, Catalonia and the Basque Country,
although the latter two use nonnormative documents. In Aragon,
the notion of support as set out in Decree 135/2014 (pp. 24,833)
aligns with an ecological-contextual approach which is consistent
with the supports model, the QOL model and the CRPD.

When all is considered, our analysis has identified two
barriers to the admission of an ecological-contextual notion
of supports which would promote the inclusion of SWID in
Spain: the conceptualization of SENs and how the “reasonable”

accommodations proposed by the CRPD are interpreted and
applied.

In relation to the first, the regulations state that SENs are “a
consequence of the disability”. This is an erroneous assumption,
since a person can have a disability without necessarily presenting
activity limitations or participation restrictions (WHO, 2007).

The second barrier arises from the lack of regulatory clarity
in information on “reasonable accommodations” as provided
for by CRPD, which is most likely due to the lack of knowledge
surrounding this term. These accommodations refer to the supports
required to ensure the full inclusion of SWID (UN, 2016), and
which Spain is obliged to apply as a State Party to the CRPD and
having ratified its optional protocol. Using the economic crisis or
“excessive reasonableness” as an excuse for failure to apply the
supports is a violation of article 24 of the CRPD (Verdugo &
Navas, 2016).

Finally, whilst almost all of the ACs highlight the importance
of family participation for the inclusion of SWID, they nonetheless
assign families a passive role in this process. The two exceptions
are: Andalusia, which counts on the active participation of families
at the detection of needs stage (Junta de Andalucia, 2015); and
Aragon, which regulates the creation of advisory monitory
commissions for policy improvement and inclusive practices
(Gobierno de Aragén, 2015).

The results presented in this paper are consistent with those
of other studies in affirming that AD does not adequately address
the inclusion right of SWID (Echeita et al., 2017; Liesa, Castello,
Carretero, Cano, & Mayoral, 2012; Ramos & Huete,2016; Verdugo,
2009), since they focus principally on curricular aspects which,
on occasion, can act as barriers to inclusion (Pallisera, Fullana,
Puyalto, & Vila, 2016; Verdugo & Rodriguez, 2012).

The main value of our analysis is its new contribution. Previous
studies analyze or compare specific aspects of educational policies
(Beltran-Villamizar, Martinez-Fuentes, & Vargas-Beltran, 2016;
Torres & Castillo, 2016), but none has addressed the objective of
this paper.

This study could be used as a basis for future research, with
the aim of contrasting results and overcoming limitations, such as
the inductive method used to draft the checklist or the descriptive
nature of the study. For these reasons, the results of this study
should be treated with caution. We suggest further investigation
into the culture within schools for the inclusion of SWID, as well
as into the direct practice and training programs of SCs.

Based on the collated evidence and on the valid approaches for
working with people with ID, this study has implications which
should serve as guidelines for the attention of education authorities
and professionals.

In relation to education authorities, our study highlights: the
significance of defining action protocols to avoid duplication among
SCC (asreflected in the Instructions of June 22,2015 in Andalusia);
the importance of incorporating validated psychometric tools
into AD; and the need to define holistic assessment and response
processes which transcend traditional approaches. Various studies
describe the impact of the QOL model in developing inclusive
educational policies (Pazey et al., 2016; Verdugo et al., 2012).

That being said, guidelines for policy development do not
necessarily translate into new professional practices. It is therefore
crucial to provide guidance to support the work of the counseling
psychologist with the aim of overcoming the limitations of AD
in relation to SWID, as identified in this study and in existing
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literature (Anaya, Pérez-Gonzélez, & Sudrez, 2011; Echeita et al.,
2017; Verdugo, 2009). Such guidance is informed by the practical
application of the supports model and the QOL model within an
educational context.

When applied to the work of counseling psychologist, the
supports model facilitates the individualized assessment of support
needs from a holistic approach, as it consists of a work plan to both
identify the specific needs and provide individualized supports
to address them (Thompson et al., 2016). Moreover, to measure
support needs, this model proposes tools which have been tested for
reliability and validity, and thus offers psychometric alternatives to
complement qualitative approaches to assessment. Given that the
Supports Intensity Scale - Children’s version has been validated
in both Spanish and Catalan (Guillén, Adam-Alcocer, Verdugo, &
Giné, 2017), the model can now be implemented in practice as in
other countries (Walker et al., 2014). It provides counselors with
useful information in their planning of individualized supports for
home, community and school, as well as for self-determination,
thus helping students to develop to their fullest potential and to
improve their personal outcomes.

Although not essential, it is nonetheless recommended that
the tool be applied by psychologists, as they have the necessary
experience and competence in the principles of psychological
assessment (Thompson et al., 2016). What is more, psychologists
are the best equipped to understand human development,
psychological needs and the assessment thereof, as well as the
utilization and implication of psychometric tests.

This suggestion is made not to exclude other professionals
from AD, but to recognize the role of psychologists and their
contribution to processes for the inclusion of SWID. Furthermore,
as the tool takes the form of a semi-structured interview (Guillén
et al., 2017), psychologists can reconcile their knowledge with the

experience of professionals in the field of education (e.g., teachers
or educationalists) and with family members of the SWID, thus
availing of comprehensive information to shape the provision of
individualized supports. As a result, AD assessment and response
procedures are enhanced by this validated working model, which
brings the educational setting closer to a holistic understanding of
needs and supports.

As for the QOL model, it allows professionals to evaluate how
individualized supports contribute to the achievement of desired
personal outcomes. As with the other model we have discussed,
it offers tools, such as the QOL scales (e.g., Gomez et al., 2016).
These are based on validated models; in addition, they record
information at different stages — at the outset, during, and at the
end —, which facilitates the collation of data and the comparison
of the results of interventions, ultimately contributing to evidence-
based practices (Schalock, Gomez, Verdugo, & Claes, 2017).

By way of conclusion, the only way to assist SWID in developing
to their fullest potential, and thus respect the rights set out in the
CRPD, particularly article 24, is to adopt and integrate the supports
model (i.e., assessment and planning of individualized supports)
and the QOL model (i.e., focus and impact of the intervention) into
direct practice. For this to take place, it is imperative that education
authorities, SC training programs and the SCs themselves adopt
the latest assessment and intervention techniques for their work
with SWID.
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RESUMEN

Antecedentes. La educacién inclusiva de los estudiantes con discapacidad en los
entornos ordinarios ha sido un movimiento global desde hace 30 afios. Método. Se ha
llevado a cabo una revision sistematica de articulos publicados en revistas revisadas por
- . . : o :
pares en idioma inglés y espaflol, a fin de obtener una perspectiva internacional sobre
el estado de la investigacién y la practica desde el foco de la educaciéon inclusiva en
relacién al alumnado con discapacidades a lo largo del periodo de tiempo entre 2002 y
2016. Resultados. La revision de la literatura, que supuso dos btsquedas paralelas para
’ . . ’ ~ .y
comparar y contrastar los articulos publicados en inglés y en espaiiol, arrojo un total

de 2.380 articulos que fueron categorizados en siete categorias segun el tipo de estudio:
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tedrico, descriptivo, actitudinal, revision de literatura, intervencién y no inclusivo).
Para ambos conjuntos de articulos (i.e., los publicados en inglés y en espafiol), los dos
tipos de articulos mas frecuentes fueron los articulos tedricos y descriptivos. El nimero
de articulos de intervencion, con hallazgos relativos a la eficacia de intervenciones
orientadas para promover practicas inclusivas, fue muy inferior en el conjunto de
articulos relativos a la literatura publicada en espafiol. Conclusiones. Los hallazgos
ponen de manifiesto la gran brecha existente todavia entre teoria y practica real en lo
que atafie a la educacién inclusiva. Se discuten las implicaciones para seguir avanzando

en la investigacion y para la practica educativa inclusiva

Palabras clave: inclusion, estudiantes con discapacidades, estudiantes con necesidades

educativas especiales, perspectivas internacionales, revision de literatura
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contexts has been a global movement for at least 30 years. We Accepted 21 February 2018
completed a systematic review of articles published in English-
gnd Spanish—languagg peer-reviewed journ_als to obtain an Inclusion; students with
international perspgctlve on t.he status of |r?clu5|\{e e.c.igcatlon disabilities: students with
research and practice regarding students with disabilities, as special educational needs;
reflected in the literature from 2002 through 2016. Our literature international perspectives;
search, which involved two parallel searches to compare and literature review
contrast articles published in the English and Spanish professional

literature, yielded 2380 articles which were categorised into seven

categories: theory, descriptive, attitudinal, literature review,

intervention, and non-inclusive. For both the English and Spanish

literature, the most two common article types were theory and

descriptive. The number of intervention articles, with findings on

the efficacy of interventions to promote inclusive practices, was

drastically lower in the Spanish literature. Implications for

advancing future research and practice are discussed.

KEYWORDS

Introduction

Inclusive education has emerged as a key topic in both research and professional practice
as well as a pressing issue in countries’ education policy agenda (Ainscow, Booth, and
Dyson 2006; Echeita and Ainscow 2011; Muntaner, Rosselld, and de la Iglesia 2016).
This concept has been theorised and researched across various disciplines, including psy-
chology, pedagogy, and education and has been aligned with efforts to respect diversity in
today’s schools (Sanchez-Teruel and Robles-Bello 2013). In policy development, there
have been numerous steps taken to codify the right to inclusion for all students by enga-
ging all stakeholders (UNESCO 1994, 2008).

There are different conceptualizations of inclusion and approaches to promote inclus-
ive education. Some consider it a matter of placement by substituting the former term
‘integration’ for inclusion. This approaches focus on traditional procedures to meet the
needs of students with difficulties of any kind in general education classrooms
(Nilholm and Goransson 2017). However, simply defining inclusive education by a
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location or a set of practices is problematic because such definitions can be impacted by
shifts in educational practice, context, culture and circumstances that quickly render these
features irrelevant and outdated (Forlin et al. 2013). As such, it is necessary not only to
consider practices that promote inclusive education, but also the underlying theoretical
aspects that define inclusion in schools and communities.

In this sense, Ainscow, Booth, and Dyson (2006) summarised the conceptualizations
given to inclusive education in six main categories: (a) inclusion as concerned with disabil-
ity and ‘special educational needs’ (SEN), (b) inclusion as a response to disciplinary exclu-
sions, (c) inclusion as about all groups vulnerable to exclusion, (d) inclusion as the
promotion of the school for all, (e) inclusion as ‘Education for All’, and (f) inclusion as
a principled approach to education and society. Although these categories are not
mutually exclusive, they reflect the main positions usually taken to address this topic
(Messiou 2017). Apart from these conceptualizations of inclusive education, UNESCO
(2008) describes the key factors of inclusive education for all students: (a) promoting
student participation and reducing exclusion from and for education; (b) the presence,
participation and achievement of all students, but especially of those who are excluded
or at risk of marginalisation. Overall, inclusive education is a matter of adopting a
socio-ecological approach regarding the interactions between students’ capabilities and
environmental demands, stressing that educational systems must adapt to and reach all
students - and not vice versa- (Echeita et al. 2017; Nilholm and Goransson 2017;
Walker et al. 2014). Other scholars (see, e.g. Booth and Ainscow 2011; Muntaner, Rossello,
and de la Iglesia 2016) stress the importance of reaching the alignment between inclusive
policies, culture, and practices, and removing the barriers to learning and participation.

As such, in addition to students with disabilities or other forms of diversity being
present, inclusion is also about all students participating in general education settings
alongside peers without disabilities (and/or other ‘difficulties’, as stated by Nilholm and
Goransson 2017) and having opportunities of receiving general education curriculum
with appropriate supports (e.g. Kurth and Gross 2014; Nilholm and Goéransson 2017;
Walker et al. 2014). In this context, the general education curriculum involves both aca-
demic content as well as other social content, including participation in extra-curricular
and other school and community activities. In this sense, we embraced Kurth and
Gross’s (2014, 5) definition that inclusive education ‘means that a student must have
access to all of the supports and services he or she will need to participate fully in
general education activities and curriculum’. Hence, inclusive education provides a
means to move beyond traditional, deficit-based conceptualizations of students with dis-
abilities and other forms of diversity, and move toward a more comprehensive approach to
meet the needs of all students (Shogren, Wehmeyer, and Shing 2017; Verdugo 2009).

Of the different perspectives of inclusive education, the inclusion of students with dis-
abilities in general education contexts has become a worldwide movement over the last 30
years. Milestone reports from the movement include The Warnock’s Report (1978), The
World Declaration on Education for All (1990), The Salamanca Statement and Framework
for Action on Special Needs Education (1994), The Dakar Framework for Action (2000),
and the 48th International Conference on Education by UNESCO (2008). Perhaps the
most important milestone was reached in 2006, when the Convention on the Rights of
Persons with Disabilities (CRPD) was passed. The CRPD included Article 24 which stipu-
lated that signatories must ensure students with disabilities ‘are not excluded from the
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general education system on the basis of disability’ and ‘receive the support required,
within the general education system to facilitate their effective education’ (United
Nations 2006, 17).

Although international agreements and declarations are important, producing a docu-
ment signed by representatives of different countries does not necessarily mean that more
students with disabilities will actually gain access to general education settings nor does it
guarantee that the instruction they receive in general education will be beneficial. In
addition to the presence of agreements and declarations, another means to assess the
extent to which progress is being made in regard to inclusive education is to
examine trends in professional literature. Although it will always be difficult to determine
the extent to which the professional literature mirrors what is happening in practice, trends
in the professional literature can provide insight into the progress being made in a field.
Trends can be identified through systematic literature searches, such as this one.

The globalisation of the field of education and its many subfields (e.g. special education)
has been apparent for years (see, e.g. Stewart 2012). International-collaborative research in
education and psychology has been continually expanding, particularly over the past
quarter century. Researchers from different countries start their work by sharing a
common understanding of a given phenomenon, and proceed to identifying shared
research goals. The knowledge exchange that can result from international collaboration
provides multiple advantages for all participants (Lau et al. 2014).

For the purposes of this systematic literature review, our international team included
researchers from the United States and Spain. We shared a common perspective on the
importance of inclusive educational opportunities for students with disabilities, expertise
in educational research and practice, and a common understanding of inclusive education
for students with disabilities, as described previously (Kurth and Gross 2014). Our goal
was to review literature pertaining to inclusive educational opportunities that specifically
involved students with disabilities.

The purpose of this article is to report on findings from a systematic literature review of
peer-reviewed articles published in English- and Spanish-language journals over the past
15 years (2002-2016). The research questions guiding the review were:

(1) What categories of articles (attitudinal, descriptive, literature reviews, intervention,
non-inclusive, and theory) were most common in the English-language literature
and Spanish-language literature?

(2) What trends have emerged in the number of publications within each article category
in and across the English-language literature and Spanish-language literature?

(3) What countries have published the most articles about inclusion in the English-
language literature and Spanish-language literature?

Method
Search strategy

To address the research questions, we identified a common search. The following
decisions were made:
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(1) Two different searches would be conducted parallel to one another: one search of the
English-language literature and one search of the Spanish-language literature. The
U.S. team, all of whom were fluent in English, conducted a search of English literature
while the team from Spain, all of whom were fluent Spanish speakers, conducted the
search of the Spanish literature.

(2) The search terms were defined with consideration for English-speaking and Spanish-
speaking contexts. Thus, no attempt was made to directly translate (i.e. word for
word) the search terms from English into Spanish, or vice versa. Rather, every
effort was made to reproduce the meaning of search terms taking into account differ-
ences in language structure as well as cultural considerations. For example, in Spain
and other Latin countries the terms ‘students with disabilities” or ‘disabilities” are not
used consistently (i.e. there is not nearly as precise of a meaning for many disability
related terms). In Spain and Latin America, the term ‘Necesidades Educativas Espe-
ciales’ (SEN) is the preferred terminology when addressing students with disabilities
of any kind within an educational setting. This term is linked to the regulations-in-
force describing attention to diversity procedures, which in Spain and Latin countries
is the process aimed at promoting inclusion off all students with ‘needs’ (Ministerio de
Educacion Nacional and Ministerio de Educaciéon 2010). Attention to diversity is
described in the legislation, adapted in school documents, and is the framework for
professional practice to meet student’s needs at the individual, face-to-face level
(Amor et al. 2018; Beltran-Villamizar, Martinez-Fuentes, and Vargas-Veltran 2015).

(3) The databases and search terms were specified jointly. For the English-language litera-
ture, the electronic databases PsycInfo and Education Resources Information Center
(ERIC) (two of the largest for English-written education literature) were searched for
articles published between January 2002 and December 2016 using the search terms:
(a) inclusion AND students with disabilit*; (b) inclusive education AND students
with disabilit*; (c) access to general education curriculum; and (d) access to general edu-
cation classroom. For the Spanish-language literature, ProQuest Central and Redalyc
(two of the main databases for Spanish-language education literature) databases were
consulted, using the same time-span, with the following search terms: (a) acceso al cur-
riculo; (b) acceso al curriculum; (c) inclusion educativa; (d) educacién inclusiva; and (e)
necesidades educativas especiales.

The results of the English-language searches included 1860 potential articles from the Psy-
cInfo database and 3801 from the ERIC database. Out of the total 5661 English-written
articles collected, 2078 articles met all the inclusion criteria after excluding duplicated
search results (see inclusion/exclusion criteria below). The results of the Spanish-language
literature yielded 2780 articles from ProQuest Central and 2234 from the Redalyc data-
base. Of the 5104 results generated through the Spanish-language literature search, 302
articles remained after excluding duplicates and screening based on inclusion criteria.

Inclusion and exclusion criteria

In screening articles for inclusion, our criteria was focused on core aspects of inclusive
education, including opportunities and supports to participate, learn and receive instruc-
tion, and to share time and space with peers without disabilities. Therefore, we focused on
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peer-reviewed articles that addressed environments where students are present, participate,
learn, and receive instruction and supports in the general education context with same-age
peers for all or part of a school day. To be included in the review, articles needed to target
students with disabilities in K-12, inclusive school settings, but articles which implemented
an intervention outside inclusive school settings (i.e. special education classroom and/or
centres) aiming to promote skills and knowledge that could enhance participation in
the general education curriculum were also included. All articles were included unless
they were letters, interviews, book reviews, or editorials. Articles had to be published in
English or Spanish (depending on the search), and had to be published between 2002
and 2016, in order to examine the scientific literature produced during the past 15
years. Exclusion criteria were also defined. Articles addressing only students without dis-
abilities, articles that did not take place in educational settings, and papers aimed at stu-
dents outside of K-12 education (i.e. early intervention, early childhood and preschool,
postsecondary education) were excluded.

Article coding

Articles were reviewed starting with most recent year (2016) and moving backward. The
English-language and Spanish-language teams independently developed thematic cat-
egories to group the articles based on their reviews of the content of articles from 2016.
The two teams then met with one another to compare and discuss the thematic categories
that were emerging from the articles. After multiple iterations (where two coders indepen-
dently sorted the same set of articles into categories, and then compared and discussed one
another’s coding decisions) and renegotiations of category names and criteria, final cat-
egories were defined as a way of organising all the articles produced by searching the
Spanish and English-language databases. Table 1 provides a definition of the final thematic
categories, which included: (a) theoretical, (b) attitudinal, (c) descriptive, (d) intervention
studies, (e) literature reviews, and (f) applications of inclusive practices in non-inclusive

Table 1. Description of each article category.
Category Description

Attitudinal Articles focused on understanding the attitudes and/or perceptions of different stakeholders in regard
to inclusive education. Typically, these articles report findings from quantitative and/or qualitative
data collection.

Descriptive Articles that describe, based on quantitative and/or qualitative data, the current status of inclusive
education in a school, community, or country. The goal of the analysis can be to describe current
conditions or barriers for success. Studies examining the current status of inclusive education (e.g.
number of students included in a given context) were categorised into this category.

Theory Articles providing rationale for inclusive education based on existing or developing theory. This could
be applied at the level of country-wide policy development or local policies in schools or
communities, as well as by theoretically-driven frameworks for developing professional development
related to inclusive education.

Literature Articles describing findings from a literature review or meta-analysis about inclusive education. The
reviews specific focus was on synthesising existing research related to inclusive education.
Intervention Articles that reported data on student-level outcomes as a result of the implementation of inclusive

practice. The ‘intervention’ could include models of inclusive education or specific practices
implemented in an inclusive setting.

Non-inclusive Articles that described the evaluation of practices designed to promote inclusion, implemented in
segregated settings (i.e. special education classrooms or schools). If an intervention was conducted in
a non-segregated setting such as a cafeteria, but students without disabilities were not present or
involved, the article was coded in this category.
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settings. In addition to coding articles by category, the research teams documented the
country from which manuscripts originated. When a manuscript involved two or more
authors from institutions in different countries, the article was coded based on the first
author’s institutional provenance.

Intercoder agreement

For the Spanish-language search, the first author coded all Spanish-language articles based
on the inclusion and exclusion criteria, and then coded included articles into the six thematic
categories. The second author completed the same process for the English-language search.
For reliability, a second reviewer coded a sample of articles from the search on the inclusion/
exclusion criteria, and also coded a sample of included articles into the six thematic cat-
egories. Due to the vast differences in the number of articles contained in the English and
Spanish samples, every included Spanish article (n = 302) was coded independently by the
seventh author whereas only 1 out of every 20 (n = 156) English articles was coded indepen-
dently by the sixth author independently for purposes of assessing intercoder agreement.
Percent agreement was calculated separately for the English- and Spanish-language articles,
and in the case of any disagreement the two coders met to negotiate the final coding. For the
English and Spanish articles, the initial agreement percentage was 87% and 98% respectively.

Results
Categories of articles

Figures 1 and 2 provide a breakdown of the categorisation of articles in the Spanish- and
English-language literature. In both contexts, theoretical and descriptive articles were
the most common across time. In the following sections, more specific details of the cat-
egorisation of articles is provided.

Attitudinal
In the English-language literature, 25% of the 2078 articles (n = 522) were coded as attitu-
dinal, while for the Spanish literature, 5% of the 302 articles (n=16) were coded as

Literature Non-inclusive Intervention
Review 4% 2% 5%

= Attitudinal
Descriptive

= Theory

_ = Literature
Descriptive review

29% Non-inclusive

Figure 1. Types of articles in the english-language literature, 2002-2016.
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Figure 2. Types of articles in the spanish-language literature, 2002-2016.

attitudinal. The highest number of attitudinal articles was published in the English-
language literature in 2006, 2007, 2013, and 2014, with more than 40 attitudinal articles
published each year. In the Spanish-language literature, the highest number of attitudinal
articles was 6 in 2012. The primary focus of attitudinal studies was examining self-
reported data from surveys of pre-service or in-service teachers’ perceptions toward
inclusion of students with SEN (e.g. Abu-Heran et al. 2014; Bentley-Williams and
Morgan 2013; Black-Hawkings and Amrhein 2014). Some studies also examined
parents’ perceptions or experiences related to inclusion of their children with SEN (e.g.
de Boer et al. 2012). The number of studies which looked into perceptions of peers
toward inclusion of students with SEN was relatively low (e.g. Georgiadi et al. 2012). A
small number of studies explored students with disabilities own perceptions of inclusion
(e.g. Shogren et al. 2015 ).

Descriptive

Among the English-language articles, 616 (30%) were coded as descriptive articles, while
102 (34%) were coded as descriptive in the Spanish-language literature. The number of
descriptive articles ranged from 23 in 2016 to 72 in 2012, with an average of 41 articles
per year in the English-language literature. In the Spanish language literature, the
number of descriptive articles ranged between 3 in 2006 and 17 in 2016. Many of the
articles in this category reported on observational studies of how students with SEN
were included and the barriers encountered in implementing inclusion (e.g. Feldman
et al. 2016). Additionally, articles presented case studies of how classrooms or schools
changed to include students with SEN in general education settings (e.g. Kaur,
Norman, and Awang-Hashim 2016; Theoharis and Causton 2016). A few studies each
year described courses in teacher education programmes or professional development
programmes to promote inclusive knowledge and skills of pre-service or in-service tea-
chers (e.g. Pape et al. 2015; Pellegrino, Weiss, and Regan 2015). Some researchers also con-
ducted secondary analysis of existing data to examine the inclusive practices and
placements for students with SEN (e.g. Kurth, Morningstar, and Kozleski 2014).
Overall, the articles in this category focused on describing the current status of implemen-
tation of inclusive practices.
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Theory

In the English-language literature, 720 articles (35%), with an average of 48 articles per
year, were coded as theory articles. In the Spanish-language literature, a total of 130 articles
with an average of the 8 articles per year were identified as theory articles. A majority of
the theoretical articles focused on explicating national policy designed to promote changes
leading to inclusive education (e.g. Abu-Hamour and Al-Hmouz 2014) or how diverse
parties perceived inclusive education within a country (e.g. Dudley-Marling and Burns
2014). Additionally, some articles made suggestions for how to theoretically restructure
teacher preparation programmes to promote inclusion (e.g. Shepherd et al. 2016).
Other theoretical articles described practical, strategic, or technology-driven strategies
that could be used to effectively include students with SEN (e.g. Hart and Brehm 2013).

Literature review

Literature reviews comprised only 4% (n = 83) of the 2078 English-language articles. On
the other hand, literature reviews made up 8% (n = 24) of the Spanish-language literature.
Among the English-language literature, 1 to 16 literature reviews, including meta-analyses
(e.g. Kaldenberg, Watt, and Therrien 2015), were published each year, with the exception
of 2006 when no literature reviews were published. The focus of most reviews was explor-
ing strategies and practices to improve academic knowledge and skills of students with
SEN in inclusive contexts (e.g. Barnett and Cleary 2015). A few articles reviewed studies
that examined peers’ perceptions and attitudes toward students with SEN (e.g. Leigers
and Myers 2015).

Intervention

In the English-language literature, a total of 100 studies (5%) were coded as examining the
efficacy of interventions, while in the Spanish-language literature only 7 articles (2%) were
coded under this category. Intervention studies specifically examined instructional sup-
ports provided in inclusive classrooms, such as social script training for young students
with autism spectrum disorders and their peers (Hundert, Rowe, and Harrison 2014) or
instructional supports to enhance mathematical knowledge in general education class-
rooms (e.g. Kozulin and Kazaz 2017; Pefia-Giraldo and Aldana-Bermudez 2014). The
number of intervention studies ranged from a low of 1 article published in 2010 to a
high of 12 articles in 2002, with an average of 6 articles per year among the English-
language literature. Interestingly, a general downward trend in articles focused on inter-
vention research was seen between 2002 and 2010 in the English-language literature,
but beginning in 2011, the number of intervention articles steadily increased, with an
average of 8 interventions studies published per year between 2011 and 2016 (see
Figure 3). In the Spanish-language literature, 7 intervention studies were published in 5
different years, with most articles published in more recent years, including 3 articles in
2014 (see Figure 4).

Non-inclusive

In the English-language literature, articles were coded as non-inclusive least frequently
(n =36; 2%). A greater proportion of articles were coded as non-inclusive in the
Spanish language-literature (n =23; 5%). In 2010, the highest number of studies (n=5)
were coded among the English-language literature (see Figure 3) while in 2015, the
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highest

number of studies (n =6) were coded under this category among the Spanish-

language literature (see Figure 4). Articles coded as non-inclusive tended to use instruc-
tional supports that could potentially be implemented in inclusive classrooms, but were
evaluated for the purpose of the studies in segregated environments. For example, one
study focused on improving math skills of students with disabilities, but all teaching
and learning activities occurred in a segregated special education classroom (Calik and

Kargin

2010). Another study working on teaching phonics to students with disabilities

using iPads was implemented in self-contained classrooms (Ahlgrim-Delzell et al. 2016).
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Common trends in the English- and Spanish-language literature

As Figures 1 and 2 show, theoretical and descriptive articles were the most common article
types in the English-language and Spanish-language literature, although both were slightly
more common in the Spanish-language literature. Attitudinal articles, however, were
much more common in the English-language literature (25%) than the Spanish-language
literature (5%). Literature reviews and intervention studies comprised a relatively small
subset of the literature in both contexts, although in recent years (i.e. from 2011 to
2016), more articles have been published that focused on intervention research.

From 2002 to 2016, an average of 138 articles were published per year in the English-
language literature, compared to just 20 articles published per year in the Spanish-
language literature. In the Spanish context, the highest number of articles was published
in 2012 (n = 37), followed by 2008 (n = 33); in the English context the highest number of
articles was published in 2013 (n = 184), followed by 2007 (n = 180). Moreover, the lowest
numbers of articles were identified between 2002 and 2004 in both contexts (see Figures 3
and 4). In more recent years (2014 to 2016), there have more articles published compared
to 2002 to 2004, but fewer compared to the 2007 to 2013 time frame.

Countries represented in English and Spanish literature

The total number of articles across the English- and Spanish-language literature was 2380,
and represented research conducted around the world. As a number of countries around
the world use English and Spanish, even if it is not their primary language, there were a
variety of countries represented within the English- and Spanish-language literature. In
the English-language literature, the most frequently represented countries were the
United States (n =1387), Australia (n=94), United Kingdom (n =85), and Canada (n
=59). Taking a look at the articles published in English-language by researchers from
different countries, three such articles were published in 2002, growing to 36 in 2014.
These included articles by researchers from the Netherlands, Spain, Greece, Cyprus,
Hong Kong, India, Jordon, Israel, Turkey, and Nigeria. There was also evidence of collab-
oration by researchers across countries, such as a team representing Sweden, Portugal,
Hungary, Belgium, Romania, Norway, and the Virgin Islands (Lebeer et al. 2012) and
another representing Canada, Australia, Hong Kong, and Indonesia (Loreman, Sharma,
and Forlin 2013). For the Spanish-language articles, apart from Spain (n=172), the
most frequently represented countries were Chile (n=37), Mexico (n =27), and Costa
Rica (n=23).

Discussion

The purpose of this review was to analyze the publication trends in inclusive education in
the English- and Spanish-language literature over the past 15 years to better understand
the primary focus of research in this area as well as the trends that have emerged across
these two contexts. Only by analyzing these trends can current and future directions to
advance inclusive education research be identified and commonalities across the
English- and Spanish-language contexts be leveraged.

Taking a general look into the results found in this review, an important gap between
the number of theory articles (i.e. those articles providing rationale on how to include and/
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or articles defending a position on why to include students with disabilities) and interven-
tion articles (i.e. those papers that actually develop, apply, and add evidences on how a
support can enhance students’ inclusion outcomes) can be found. In this sense, the
obtained data seem to support findings discussed by other authors who have noted the
lack of evidence and evidence-based practices in the field of disabilities at general level
(see, e. g., Schalock et al. 2017) and in the educational context (see, e. g., Amor et al.
2018). However, it is important to acknowledge that this work provides a general overview
of the research trends in a given field, and should not be assumed to accurately represent of
the reality found in daily practice at schools.

What is more, results from this study must be understood in the context of two critical
aspects: the peculiarities of inclusive education and the characteristics of international, col-
laborative research. On the one hand, the multiple conceptualizations of inclusive edu-
cation that have already been mentioned in the introduction, have resulted in the
authors choosing a specific perspective of inclusive education (i.e. regarding students
with disabilities) and definition (i.e. that offered by Kurth and Gross 2014). Second, inter-
national, collaborative research not only starts from a common understanding of a given
phenomenon but also from a shared goal. In this case, gaining a better understanding of
the trends in research on inclusive education and want to compare two professional litera-
ture from two languages. These two features determined our starting point as well as the
methodology which led to the final data pool analyzed and summarised in this article.
Although international, collaborative reviews still remain scarce, the general results pre-
sented here are largely consistent with those reported by other researchers investigating
inclusive education. Any comparisons, however, must be made with caution, taking
into the contextual and conceptual ambiguity discussed above.

For example, Messiou (2017), in a systematic review analyzing the presence (or
absence) of inclusive research in inclusive education, reported a high number of articles
pertaining inclusive education regarding students with disabilities and with special edu-
cational needs, but just a few results addressing intervention studies. Although Messiou
(2017) findings go in the same direction of the data reported here, her review contained
just a few articles where supports for enhancing inclusion outcomes were reported.

A similar trend at general level can be found in Nilholm and Géransson’s (2017) study
comparing the research in inclusive education between North American and European
high impact journals. These authors found that articles reporting original empirical
research were the most common, followed by position papers (i.e. articles with the
purpose of arguing an evaluative position vis-a-vis the field). In this case, although the pro-
portion of articles in different categories reported in Nilholm and Géransson (2017) study
is different than the proportions presented here, Nilholm and Goransson results are
similar to our findings, in the sense that there are two main kind of articles: papers report-
ing data (with different level of evidence and implications) and evaluative articles (in our
case under a mainly theoretical perspective). More precisely, what Nilholm and Géransson
(2017) definition of empirical articles encapsulates is what we have called attitudinal
papers, descriptive papers, literature reviews, intervention articles, and non-inclusive
articles. Although findings from Nilholm and Goéransson’s study are similar to ours, the
methodological differences make direct comparisons between the two reviews difficult.

For example, the main focus of Nilholm and Géransson’s (2017) article was to explore
what was meant by inclusion in research addressing inclusive education, while our
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research started from considerations of various meanings that researchers have given to
the word inclusion. This difference in initial conceptualisation resulted in a different
breakdown of categories for summarising data.

Nilholm and Géransson (2017) also conducted analyses which were focused on the
theoretical tradition of the articles they searched. For example, they considered function-
alism as the closest tradition to natural sciences. Typical papers under this tradition tried
to find law-like connection between different variables. In our case, only intervention
papers could be considered under this tradition. And here is an important difference:
our results pertaining interventions were scarce in the two arenas, while empirical-func-
tionalist papers were the most common studies found by Nilholm and Goransson
(2017). Perhaps, the fact that these authors only searched in international impact journals
and selected only the most 30 cited articles in North American and European journals,
resulted in an over representation in the total number of empirical works under function-
alist perspective. In our case, we searched the main databases in English and Spanish-
language, and therefore our collection of articles may be more representative of the
entire body of published literature on inclusive education.

Nilholm and Géransson (2017) also analyzed the concept of inclusion underlying each
one of the articles they studied. There is an important similarity between the results
described in their article and the findings reported in this study. These authors indicated
that in the empirical papers, the majority of works used the definition of inclusion as pla-
cement of students with difficulties, whereas positional papers often acquired a broader
understanding of inclusive education. We also adopted a placement definition in order
to consider articles as intervention ones (and, if a programme or support took place
outside general education setting, it was considered as ‘non inclusive’). In this sense,
our findings were consistent with Nilholm and Goransson (2017), because in our study
the intervention papers (i.e. those under an empirical-functionalist perspective according
to Nilholm and Géransson description) gave more importance to the placement were the
supports took place, while theory articles (often more ‘positional’) discussed a broader
understanding of inclusive education. Perhaps, this trend can be due to methodological
issues. Hence, empirical articles may have adopted a simpler definition of inclusive edu-
cation due to methodological constraints, while positional papers adopted a broader defi-
nition because they commonly were less constrained by methodological features.

It is important to state that the starting point and methodology have influenced the
results presented here. Therefore, future authors who conduct reviews of literature with
a different aim and different methodology may reach different results.

Limitations

Prior to discussing the implications of the findings of this review, it is necessary to
acknowledge limitations that must be considered for future work. First, this review only
analyzed English- and Spanish-language literature. The integration of other literature
and language bases is needed to fully encompass research and practice worldwide and
to guide integrated efforts to promote inclusive education. Further, as noted in the descrip-
tion of the countries represented in the review, the United States and Spain contributed the
majority of the included articles. Although this result is not unexpected, it reflects an
ongoing need to explore research related to inclusive education across language and
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cultural contexts. Future work within the English- and Spanish-language literature is war-
ranted to explore cross-cultural differences in research findings. Additionally, the primary
focus of the present review was to explore the types and trends of categorical groupings of
articles in the English- and Spanish-language context. Future research should further
explore the content and quality of research within the various thematic categories, and
examine the implications of research for advancing inclusive education worldwide.
Lastly, the coding scheme was developed iteratively by the English- and Spanish-speaking
teams using the first year of coded literature (2016). High levels of intercoder agreement
were obtained for the application of this scheme to the remaining years of the review. It is
important to note, however, that alternative coding schemes are possible, and even starting
atdifferent years may have led to different foci in the coding scheme. Further validation of
the coding scheme will be needed in future work.

Directions for future research and practice

Overall, the findings from the review suggest that across the English and Spanish-language
literature, there is a clear focus on scholarship related to inclusive education of students
with SEN. Similarities also appear in the themes of articles published over time, suggesting
that English- and Spanish-speaking research groups around the world are grappling with
similar issues (Ainscow and Sandill 2010). Specifically, theoretical and descriptive articles
were the most common in both literature bases. This finding suggests that there is an
ongoing focus on providing a theoretical justification for inclusion, and describing the
current status of inclusive education as well as models that have been developed to
advance inclusive education.

The relative lack of empirical intervention studies focused on establishing research-
based practices in inclusive environments is troubling. Our findings suggest that over
the past 15 years, research on inclusive education has remained largely theoretical and
descriptive, and this remains the case currently. As the field continues to evolve, it is
necessary to move beyond simply describing the problem and possible solutions, to
testing solutions and documenting implementation and impact that can be implemented
at scale (McCart et al. 2014).

It is also critical that work to advance inclusive practices occur in inclusive settings. The
finding that a majority of work focused on exploring inclusive practices have been
implemented in non-inclusive contexts, particularly in the Spanish-language context,
does not bode well for the generalisation of knowledge. This is, of course, influenced by
the fact that segregated settings remain a reality for a large number of students worldwide
(e.g. Dillon, Underwood, and Freemantle 2016; Kurth and Mastergeorge 2012). Specifi-
cally addressing the context-related reality within Spanish-language literature, the
amount of non-inclusive articles could be due to the limitations that attention to diversity
practices have toward meeting the needs of students with disabilities, especially of those
with intellectual disability (Anaya, Pérez-Gonzalez, and Sudrez 2011; Echeita et al. 2017;
Verdugo 2009). This is correlated with the placement of students outside general edu-
cation classrooms (Ramos and Huete 2016), and may have influenced research designs
when researchers developed and implemented programmes for enhancing inclusion out-
comes within special education contexts. However, more investigation surrounding this
issue is needed. Nonetheless, future work focused on establishing effective models and
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interventions to promote inclusive education must ensure that research on inclusive prac-
tices occurs in inclusive settings (Copeland and Cosbey 2008).

There was a subset of literature focused on attitudinal factors, although this was much
more common in the English-language context. Research on the perspectives of diverse
stakeholders in inclusive education is necessary, but is not sufficient in and of itself.
Moving beyond establishing factors that impact attitudes and refocusing on establishing
effective models and interventions that lead to positive outcomes should be a key focus
in the English-language context. Overall, the development of theory and describing prac-
tices and attitudes are critical and necessary steps to advance inclusive education, but
further advances in the form of intervention research are paramount. Such work is
lagging behind in both the English- and Spanish-language context.

As research progresses over the next 15 years, more work is needed to define key out-
comes that should be the focus of inclusive education research worldwide (McDonnell and
Hunt 2014), and a key aspect of this work should be to build collaborative, international
research groups that implement and evaluate the impact of models of promoting inclusive
education across the globe. When Echeita and Ainscow (2011, 35) noted ‘within edu-
cational systems only what is measured will be done’, they were highlighting the impor-
tance of moving beyond describing and theorising possible outcomes of inclusive
education, to measuring and demonstrating the impact of inclusive education models
and practices (Choi et al. 2017). By doing this work in the context of international collab-
orations, researchers can also explore cross-cultural similarities and differences.

More work is also needed to explore the factors that influence the state of research
within different countries and cultural contexts. For example, although there are more
similarities than differences in the English and Spanish literature, we did not examine vari-
ations across countries included in each literature base. Further, there were nuances. In
regard to the Spanish-language literature, for example, there were higher overall pro-
portions of theoretical and descriptive publications and fewer attitudinal publications.
This could reflect the greater emphasis in Spanish-speaking countries on advancing
ideals associated with the CRPD compared to the U.S. where CRPD has not yet been
ratified.

Conclusion

Opverall, this review suggests the ongoing need, worldwide, to ensure the translation of
policy, theory, and descriptive knowledge into the creation and empirical analysis of
inclusive models and practices that can be implemented with fidelity and adapted for
various cultural contexts. Research is needed that is influenced by existing policy and prac-
tice, but also informs future needs and issues related to policy and practice (Sancho 2010).
This finding from the present review is confirmed by findings in relation to the implemen-
tation of the CRPD that suggest factors that are leading to challenges in implementing
Article 24, namely that there is a ‘lack of disaggregated data and research (both of
which are necessary for accountability and program development), which impedes the
development of effective policies and interventions to promote inclusive and quality edu-
cation’ (United Nations 2016, 2). Critical to this effort will be building new international
alliances, as well as greater partnerships between researchers and practitioners within
varying cultural contexts to allow for the study of translating research to practice and
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establishing research-based practices that can be implemented with fidelity across
contexts.

In conclusion, the current review confirms the need for ongoing attention to inclusive
education of students with SEN worldwide, and suggests a particular need for increased
focus on examining and establishing practices that can be implemented in inclusive set-
tings to promote valued outcomes resulting from inclusive education. Moving beyond
examining strategies in non-inclusive settings, and building on the foundational knowl-
edge that has been developed related to theoretical frameworks and attitudinal factors,
provides a means to better approach inclusive education worldwide, promoting meaning-
ful outcomes and full citizenship for all people, including those with disabilities.
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RESUMEN

Antecedentes. Aunque la promocién de la educacion inclusiva para el alumnado con
discapacidades ha recibido una gran atencién internacional, no se han realizado todavia
revisiones de literatura de intervenciones educativas desde un plano internacional.
Método. Este articulo describe los resultados hallados de una revision de la literatura
de un periodo de 15 afios (i.e., 2002 a 2016) de articulos empiricos revisados por pares
publicados en revistas en inglés y espafiol para identificar tendencias en la investigacion
sobre apoyos implementados para mejorar los resultados personales en estudiantes con
discapacidades que acuden a entornos educativos inclusivos en etapa de educacién
obligatoria. Se llevo a cabo una comparacién de los métodos de intervencion, hallazgos

y tendencias entre la literatura escrita en inglés y en espafiol. Resultados. Solo se
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identificaron 98 articulos en los que se disefiaron, implementaron y evaluaron
estrategias de apoyo dirigidas a la consecucién de resultados en entornos inclusivos en
la literatura en inglés, para un total de 12.896 estudiantes con discapacidad. Los
estudiantes con necesidades de apoyo mas extensas fueron representados con mayor
frecuencia en la investigacién que los estudiantes con necesidades de apoyo menos
extensas. Aproximadamente la mitad de los estudios se enfocaron en intervenciones
para mejorar los apoyos educativos para mejorar las habilidades y los conocimientos
relacionados con el curriculum ordinario de los estudiantes. Los cuatro estudios de
intervencion identificado en la literatura cientifica en espaiiol totalizaron a un total de
219 participantes, y todos estos trabajos pusieron el énfasis en apoyos de participacion.
Conclusiones. Se discuten las implicaciones para futuras investigaciones orientadas a

promover practicas inclusivas a nivel internacional.

Palabras clave: educacién inclusiva, revision de literatura, estudiantes con
discapacidades, intervencion, promocion de resultados a nivel de estudiante, practicas

inclusivas

156



Education and Training in Autism and Developmental Disabilities, 2019, 54(1), 3-17
© Division on Autism and Developmental Disabilities

International Trends in Inclusive Education Intervention
Research: A Literature Review

Antonio Manuel Amor
Universidad de Salamanca

Mayumi Hagiwara

University of Kansas

Karrie A. Shogren and

James R. Thompson
University of Kansas

Miguel Angel Verdugo

Universidad de Salamanca

Kathryn M. Burke and Hatice Uyanik

University of Kansas

Virginia Aguayo

Universidad de Salamanca

Abstract: Although promoting inclusive education for students with disabilities has received significant
attention internationally, reviews of the international intervention literature have not been conducted. This
paper describes the results of a literature review of the past 15 years of peer-reviewed, empirical articles published
in English- and Spanish-language journals to identify trends in research on supports implemented to enhance
student-level outcomes in inclusive K-12 settings with students with disabilities. Intervention methods, findings,
and trends were compared across the English and Spanish literature. Only 98 articles were identified that
implemented and assessed outcomes in inclusive settings in the English-language literature, and the total
number of participating students with disabilities was 12,896. Students with more extensive support needs were
more frequently represented in the research than students with less extensive support needs. About one half of
the studies targeled interventions to enhance instructional supports to improve students’ general education
curriculum-related skills and knowledge. The four intervention studies identified in the Spanish-language
literature totaled 219 participants, and all four studies investigated participation supports. Implications for
Juture research to advance inclusive practices internationally are discussed.

Inclusion of students with disabilities in gen-
eral education contexts has emerged as a
major issue throughout the world. This neces-
sitates evidence-based practices that can be
implemented across contexts to support stu-
dent access to and progress in the general
education curriculum. In 2006, the Convention
on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD)
was adopted by the U.N. General Assembly.
Article 24 asserts the right of people with dis-
abilities to education and states that part of
this right includes that children with disabili-
ties “can access an inclusive, quality and free
primary education and secondary education

Correspondence concerning this article should
be addressed to Mayumi Hagiwara, Department of
Special Education, Joseph R. Pearson Hall, Rm. 517,
1122 West Campus Rd., Lawrence, KS 66045. E-
mail: mayuhagi@ku.edu

on an equal basis with others in the commu-
nities in which they live” (UN, 2006, p. 17).
Approximately 160 countries are signatories
to the CRPD, and the US, while not a signa-
tory, has laws and policies that address the
rights of children with disabilities to a free,
appropriate public education and access to
and progress in the general education curric-
ulum, consistent with Article 24.

Despite these laws and policies, progress
toward inclusive education that promotes
meaningful access to and progress in the gen-
eral education curriculum has proceeded
slowly, particularly for students with more ex-
tensive support needs. For example, in the
United States while almost 95% of students
with disabilities are included in general edu-
cation classes for at least some portion of the
school day, it becomes evident that severity of
disability impacts access to inclusive environ-
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ments when the numbers are broken down by
disability label. Forty-nine percent of students
with intellectual disability and 46% of students
with multiple disabilities are included for
less than 40% of the day, while 68% of stu-
dents with learning disabilities are included
for 80% or more of the day (National Center
for Education Statistics, 2015). Further, stu-
dents with extensive support needs tend to lag
significantly behind their peers academically,
and the degree to which students with exten-
sive support needs have meaningful access to
the general education curriculum remains
limited (Ryndak, Jackson, & White, 2013).

In other countries, data are often collected
and reported in different ways. Within the
data that are available, trends are generally
similar to those in the US. For example, in
many Spanish speaking countries, such as
Spain, a separate education system for stu-
dents with extensive support needs, including
students with intellectual disability, exists
and remains the model of service delivery,
although efforts are underway to change this
model. Of students that are included in gen-
eral education schools in Spain (which tend to
be students with less extensive support needs),
80% of students with disabilities are in regular
classrooms with their peers without disabilities
although very few supports are provided in the
general education curriculum (Navas, Gomez,
& Verdugo, 2017).

Given the emphasis on inclusive education
in policy around the world, it is critical that
effective supports for inclusive education that
are aligned with students’ support needs are
developed and disseminated across contexts
to enable students with disabilities, particu-
larly those with extensive support needs, to
access and make progress in general educa-
tion contexts. To enable this outcome, re-
search teams from the US and Spain colla-
borated to undertake a systematic review of
the literature on inclusive education in the
English- and Spanish-language literature. The
goal of this collaboration was to analyze trends
in the literature to guide future research. In
another analysis, we examined the general
trends in the types of articles published (Amor
et al., 2017), and one of the categories of
research that emerged was empirical research
on interventions implemented in inclusive
classrooms. This category represented a

minority of scholarship in both the English-
and Spanish-language literature (5% and 2%
of total articles, respectively). There was a
greater focus in the English- and Spanish-
language literature on theoretical and con-
ceptual justifications for the inclusion of stu-
dents with disabilities as well as descriptive
articles, which provided case examples of ways
that inclusive practices could be implemented
or descriptive data on the numbers of students
included and the factors that impacted access to
inclusive environments. Another large subset of
the literature (25%) examined stakeholder per-
spectives of inclusion. The smallest amount of
literature focused on empirical evaluation of
strategies designed, implemented, and evalu-
ated in inclusive settings in both the English-
and Spanish-language literature. This suggests
an ongoing need to focus on research establish-
ing effective practices, moving beyond simply
describing the importance, current status, and
need for inclusion.

The purpose of this review was to conduct a
more in-depth review of the subset of litera-
ture focusing on empirical evaluations of the
implementation of interventions to promote
access to and progress in general education
contexts that was identified, but not directly
analyzed, in the Amor et al. (2018) review. We
focused on reviewing this subset of the litera-
ture to identify the categories of supports that
were typically focused on in interventions to
promote access to and progress in inclusive
environments. We excluded any literature
that did not implement or evaluate interven-
tions in inclusive contexts, consistent with a
social-ecological approach to understanding
disability and utilizing individualized supports
to enhance outcomes. As such, a social-ecolog-
ical perspective and the supports model that
emerges from this perspective guided our
review of this body of literature. The social-
ecological perspective of disability defines dis-
ability as a mismatch between personal com-
petencies and environmental demands (Scha-
lock et al., 2010; World Health Organization,
2007). It also highlights the role that individ-
ualized supports play in addressing these mis-
matches (Schalock, 2013). From such a per-
spective, in the education context, supports
become critical to the success of students with
disabilities in general education settings as
they can be used to address mismatches be-
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tween student competencies and the demands
of inclusive environments.

Supports are defined as “resources and
strategies that aim to promote the develop-
ment, education, interests, and personal well-
being of a person and that enhance individual
functioning” (Schalock et al., 2010, p. 18).
With regard to inclusive education, supports
can be any strategies, materials, or actions that
are delivered with the intent of improving
access to and progress in the general educa-
tion context. The key consideration is that the
intervention is delivered with the purpose of
improving access and progress in the general
education context by addressing mismatches
between a student’s competencies and the de-
mands of the general education context. A
growing body of research has shown that stu-
dents with disabilities, including students with
more extensive support needs, can learn gen-
eral education content when appropriate in-
structional and participation supports and
effective curricular adaptations are made
(Ryndak et al., 2013); however, a large subset
of this research, particularly articles on curric-
ular adaptations, has taken place outside of
the general education context where data
have been collected in segregated settings for
students with disabilities. Such research does
not fully address the issues related to system-
atically understanding mismatches experi-
enced through support needs assessment and
the supports model described above. For this
reason, the purpose of this review was to spe-
cifically identify and analyze the literature
published in English- and Spanish-language
journals that focused on empirically evaluat-
ing supports for students with disabilities im-
plemented in inclusive settings to improve ac-
cess to and progress in those settings. The
supports investigated in the interventions
studies were organized according to the sup-
port categories introduced by Thompson,
Walker, Shogren, and Wehmeyer (2018). The
supports typology by Thompson et al. focused
on support function (i.e., the purpose that
supports serve in general education class-
rooms) as opposed to types (i.e., forms) of
supports. Not only are types of support seem-
ingly innumerable (e.g., consider the sheer
number of apps available for mobile phones
that could serve as supports), but many types
of support can serve multiple purposes de-

pending on how people use them. The au-
thors assert that there are three broad catego-
ries of supports relevant to general education
contexts, including curricular adaptations,
instructional supports, and participation sup-
ports. Table 1 provides definitions for the cat-
egories and subcategories of supports intro-
duced by Thompson et al. (2018).

Based on the rationale for this literature
review described above, our overarching re-
search questions were as follows:

1. What were the participants’ characteristics
(e.g., age ranges, gender, disability catego-
ries) in studies examining the efficacy of
supports in inclusive contexts?

2. What research methods were used in the
studies examining supports for inclusion
implemented with students with disabilities
in inclusive settings?

3. What categories of supports have been in-
vestigated with regard to their impact on
student access to general education curric-
ulum and settings, as well as on student
learning?

4. How did participants and teachers rate the
social validity of the supports in terms of
feasibility and usefulness?

Method

Literature Search Procedure

As described previously, the present analysis
was conducted using a subset of articles that
were identified but not analyzed in a broader
review of the literature on inclusive education
in the English- and Spanish-language litera-
ture (Amor et al, 2018). Amor et al. (2018)
reviewed all articles published between 2002
and 2016 on inclusive education and adopted
a definition of inclusion that was used to guide
the overall search: inclusion is when students
with disabilities “are present, participate,
learn, and receive instruction in the general
education context with the same chronologi-
cal age peers for all or part of a school day”
(Amor et al., 2018). Based on the literature,
Amor et al. used a systematic coding proce-
dure to group the articles and examine
trends; one of the categories was empirical
interventions studies. This is the subset of ar-
ticles that is the focus of this review. To be
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TABLE 1

Categories and Subcategories of Support Based on Function/Purpose of Support

Categories of Support

Subcategories of Support

Curricular Adaptations function to
change the gen ed. curriculum
so that it is relevant to the
student’s learning goals

Supplementary goal adaptations function to provide additional
content that is related to and complements the gen ed.
curriculum

Modified goal adaptations function to change gen ed. curricular

content so that the difficulty level is aligned with a student’s
present level of achievement

Alternative goal adaptations function to provide additional
content that is unrelated to what is taught in the gen ed.
curriculum, but can be taught alongside gen ed. curricular

content
Instructional adaptations function to individualize how the
teacher teaches and/or how the student demonstrates learning
Alternative adaptations function to coordinate classroom
teaching and learning activities with individualized teaching

Instructional Supports function to
align gen ed. teaching and
learning activities with the
student’s learning needs

and learning activities related to individualized learning

outcomes

Participation Supports function to
assure full participation in
educational settings and activities

Accommodations function to provide alternative ways to access
gen ed. instruction but do not change the difficulty level
Modifications function to provide alternative ways to access gen

ed. instruction but change the difficulty level
Personalized assistance function to enable a student to more
fully participate in learning activities by providing support

from another person or through use of technologies

Note. Adopted from Thompson et al. (2018).

included in this category, data had to be re-
ported on the impact of a defined practice,
intervention, or environmental arrangement
on studentlevel outcomes in an inclusive,
K-12 setting. Articles were excluded if they (a)
targeted only postsecondary transition out-
comes, (b) did not report in-school outcomes,
(c) did not focus on students receiving special
education services (e.g., mental health or
medical conditions, but no stated eligibility
for special education), and (d) did not imple-
ment the intervention and collect data in in-
clusive settings.

The specific procedures used to obtain the
subset of articles utilized in this review are
shown in Figure 1. Using the search terms
identified in Figure 1, a total of 5,661 English-
language articles and 5,041 Spanish-language
articles were initially identified in the overall
Amor et al. (2018) search. After removing
duplications and screening each title and ab-
stract based on inclusion and exclusion crite-
ria described above, the corpus of literature

was narrowed to 2,078 English-language arti-
cles and 302 Spanish-language articles. These
articles were classified into the broad catego-
ries defined by Armor et al. (2017): attitudi-
nal, descriptive, theoretical, literature review,
and intervention. As shown in Figure 1, the
subset of articles in the intervention category
after the search and classification procedures
were applied was 98 articles in the English-
language literature and four articles in the
Spanish-language literature. These articles are
the focus of this review as they were not ana-
lyzed in the Amor et al. (2018) review.

Study Coding

Each intervention article was coded for partic-
ipant characteristics and study characteristics.
Participant characteristics included: (a) total
number of participants with disabilities, (b)
disability categories, (c) number of male and
female students, (d) age ranges, (e) race/
ethnicity, and (f) inclusion of participants
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Search Terms in English:

Search Terms in Spanish:

1. inclusion AND students 1. acceso al curriculo
with disabilit* 2. acceso al curriculum
2. inclusive education AND 3. inclusion educativa
students with disabilit* 4. educacion inclusiva
3. access to general education 5. necesidades educativas
curriculum especiales
4. access to general education
classroom
| |
English Databases: Spanish Databases:
1. ERIC (n=3,801) 1. ProQuest Central (n =
2. Psychlnfo (n=1,860) 2,780)

2. Redalyc (n = 2,234)

|

|

Electronic database searched (n

Electronic database searched (n

=5,661) =5,041)

Duplications removed and Duplications removed and
sorted into the article categories sorted into the article categories
(n=2,078) (n=302)

|

Total articles meeting inclusion
criteria (n = 98)

Total articles meeting inclusion
criteria (n = 4)

Figure 1. Search procedure for the English-language and Spanish-language literature.

without disabilities. When coding disability
categories, we used the 13 disability categories
recognized under the Individuals with Disabil-
ities Education Act (IDEA, 2004), as well as
“developmental delay.” Further, when a study
reported more than one disability category
per student we coded all the disability catego-
ries; therefore, in reporting the findings, the
total number of students’ disability categories
exceeded the total number of participating
students. We also attempted to capture, based
on study descriptions or disability classifica-
tion, the intensity of the support needs of the
participants in the studies. Based on the liter-
ature (e.g., Gage, Lierheimer, & Goran, 2012;
Ryndack et al., 2014) and discussions among
the research team, we categorized students
into a less extensive or more extensive support
need group. Students with intellectual dis-
ability, autism spectrum disorders, multiple
disabilities, orthopedic impairment, visual im-
pairment, and hearing impairment were cate-
gorized as students with more extensive sup-
port needs. Students with learning disabilities,
emotional disturbance, other health impair-

ment, and speech and language impairment
were categorized as students with less exten-
sive support needs. In terms of study char-
acteristics, we coded the research design,
purpose of study, independent variable, de-
pendent variable, intervention setting (ele-
mentary, middle, junior high, high school),
location (i.e., country), results, and social va-
lidity information. If a study was implemented
in more than one setting, all settings were
coded. Finally, using the definitions of sup-
port categories shown in Table 1, we coded
the independent variables according to their
support function.

Interrater Reliability

To determine interrater reliability of coding
procedures, 25% of the 98 English-language
intervention studies (n = 25) were coded by
two coders. Because of the small number of
articles identified in the Spanish-language
search (n = 4), all were coded for reliability.
Agreement was established when the two cod-
ers agreed across all dimensions on the coding
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sheets. When there were disagreements, the
coders reanalyzed the disagreed upon dimen-
sions by reviewing the studies again and com-
ing to consensus about the appropriate cod-
ing. To calculate interrater reliability, the
number of agreements was divided by the sum
of the number of agreements and disagree-
ments, then multiplied by 100. There was 98%
agreement for the English-language litera-
ture, and 100% agreement for the Spanish-
language literature.

Results

In the English-language literature, the range
of the number of inclusive intervention stud-
ies implemented in inclusive contexts pub-
lished each year between 2002 and 2016
ranged from one in 2010 to 12 in 2002. There
was an average of six intervention studies pub-
lished each year. In the Spanish-language lit-
erature, the four intervention studies were
published between 2007 and 2014.

Participant Characteristics

The total number of participating students
with disabilities across all English-language
studies was 12,896. There were almost twice as
many male students (n = 7,922) as female
students (n = 4,626), and 17 articles did not
specify the numbers of participants by gender.
Students’ racial and ethnic background infor-
mation was reported in 50 studies; 548 (60%)
of the participants were Caucasian, 193 (21%)
were African American, and 105 (12%) were
Hispanic. There were 41 (5%) Asian students,
and 22 students (2%) were identified as being
from other racial and ethnic backgrounds.
Frequently, the articles that were conducted
in English-speaking countries other than the
United States did not provide participants’
racial and ethnic background information.
Among the English-language studies, 42 in-
cluded students with learning disabilities (n =
793 participants across studies), followed by
38 studies that included students with intellec-
tual disability (n = 287), and 36 with students
with autism spectrum disorders (n = 540).
Students with other health impairments (n =
659) participated in 13 studies, and students
with emotional disturbance (n = 2,126) par-
ticipated in 19 studies. Moreover, one study

(Barlow, Humphrey, Lendrum, Wigelsworth,
& Squires, 2015), conducted in the UK re-
ported that some of the participants had
learning difficulties (n = 6,481), and this was
left as a separate category given its non-con-
gruence with the IDEA categories. Over 3,700
students without disabilities were included in
studies in some fashion, with 857 participating
in 23 studies that examined peer supports.
Table 2 provides more specific demographic
information across the studies.

Across the studies, a larger number of stu-
dents were classified into the extensive sup-
port needs (e.g., intellectual disability, autism
spectrum disorders) group. Students with
more extensive support needs participated in
47 studies, and student with less extensive sup-
port needs participated in 40 studies. Students
in both groups were included in 10 studies.
When examining the trend of publications,
there were more studies that included stu-
dents with more extensive supports needs in
2002, 2007, 2008, 2013, and 2016. However,
there were an equal number of publications
which included either students with more ex-
tensive support needs or less extensive sup-
port needs in 2003, 2005, 2009, 2012, and
2014, suggesting no clear trends overall.

Within the Spanish-language sample, a total
of 219 students participated, although one
study (Yupanqui, Aranda, Vasquez-Oyarzun, &
Verdugo, 2014) reported that students from
15 educational centers, including students
with disabilities, participated without report-
ing specific numbers of participants in each
center. Regarding demographic characteris-
tics, the studies written in Spanish that met
the inclusion criteria did not provide as much
information as the English-language studies.
In regard to the gender of participants, only
one study (Lozano-Martinez, Alcaraz-Garcia,
& Colas, 2010) stated the gender of partici-
pants (four female students and eight male
students). Only one study targeted students
with autism spectrum disorders (Lozano-
Martinez et al., 2010), another targeted stu-
dents with behavioral disabilities (Escribano
& Gonzalez, 2014), and two studies did not
report specific disability categories just that
students received education services for a
disability.
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TABLE 2

Participant Demographics in English-Language and Spanish-Language Literature

English (n = 12,896) Spanish (n = 219)
Gender
Female 4,626 4
Male 7,922 8
Not reported 435 207
School Setting®
Elementary School 5,627 NA
Middle School 645 NA
Junior High School 3,123 NA
High School 3,616 NA
Not reported 30 NA
Race/Ethnicity
Caucasian 548 NA
African American 193 NA
Hispanic or Latino/a 105 NA
Asian 41 NA
Other 22 NA
Not reported 12,679
Disability Category”
Autism Spectrum Disorder 540 12
Intellectual Disability 287 0
Learning Disabilities 793 0
Emotional Disturbance 2,126 10
Multiple Disabilities 6 0
Orthopedic Impairment 267 0
Other Health Impairments 659 0
Developmental Disability 9 0
Speech or Language Impairment 1,293 0
Visual Impairment 81 0
Hearing Impairment 161 0
Learning Difficulties® 6,481 0
Unclassified 159
Not reported 63 197
Country?
United States (n = 86) Spain (n = 2)
Ireland (n = 3) Chile (n = 2)

Canada (n = 2)

United Kingdom (n = 2)
South Korea (n = 2)
Israel (n = 1)

Brazil (n = 1)

Sweden (n = 1)

Note. * The number of participants at each intervention setting. ” Since some participants had more than

one disability category, disability categories were simply tallied; therefore, the number represented may add up
to more than the total number of the participants. It is a disability category used in the United Kingdom.
9 The number reported is the number of studies conducted in a country. NA = Not available.

Study Characteristics

As shown in Table 2, the United States was the
location for 86 of the 98 English-language

studies (88%). Ireland was the location for
three studies, and Canada, the United King-
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dom, and South Korea were the locations for
two additional studies. Spain and Chile were
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the locations for the Spanish-language inves-
tigations. Table 2 shows that studies in the
both English and Spanish-language literature
represented students with disabilities at all
grade levels although the information on spe-
cific number of participating students per
school level was not available for the Spanish-
language studies. Almost one half of the stud-
ies (n = 44) in the English-language literature
conducted interventions in an elementary
setting, and several studies were dually
coded as they included elementary and mid-
dle school students. The second most com-
mon setting was middle schools (n = 32). In
the Spanish-language literature, elementary
schools were the setting for two studies
(Davila & Veldsquez, 2007; Escribano &
Gonzalez, 2014), while two studies targeted
students in elementary through high school
levels (Lozano-Martinez et al, 2010; Yupan-
qui et al., 2014).

Single-case design was the most common
research method in the English-language
studies (n = 64), while in the Spanish-
language literature there were no single-case
design studies. In the English-language sam-
ple, 27 additional studies used a group exper-
imental design. The total number of the stu-
dents included across the single-subject-design
studies was 232, and in the experimental-design
studies was 905. Several studies (n = 3) used a
mixed method design and a quasi-experimen-
tal design. One of the quasi-experimental
studies (Barlow et al., 2015) included 11,391
participating students with disabilities. In
the Spanish-language literature, there were
three quasi-experimental, pre/post-test without
control group designs, and one quasi-
experimental, pre/post-test with control group
designs.

Overall, the purpose of the intervention
studies was to examine the efficacy or effec-
tiveness of an intervention strategy to improve
student learning and performance in inclusive
settings. Most of the studies targeted academic
content knowledge, skills, and outcomes by
implementing strategies to support student
learning (e.g., Jameson, Walker, Utley, &
Maughan, 2012). Other studies investigated
the efficacy or effectiveness of an intervention
to improve social outcomes, including social
skills and social interaction with peers without
disabilities (e.g., Hartzell, Liaupsin, Gann, &

Clem, 2015). A small group of the studies
aimed to increase student task/academic en-
gagement in an inclusive setting by introduc-
ing behavior support strategies (e.g., Strain,
Wilson, & Dunlap, 2011). Additionally, another
group of studies focused on promoting student
self-determination. For example, Shogren and
colleagues (2012) examined the impact of a
self-determination intervention on students’ ac-
ademic and transition goal attainment as well as
on access to the general education curriculum.
Generally, the studies reported positive out-
comes across dependent variables. Interventions
targeted a variety of dependent variables, includ-
ing academic progress and outcomes measured
by a test or curriculum-based assessment. Other
studies included observational recordings to
monitor students’ social interactions or task/
academic engagement. Lastly, some studies ex-
plored student perceptions of change based on
interventions in inclusive settings. For example,
Meyer and Ostrosky (2016) used a protocol ex-
amining the number of best friends that stu-
dents reported as the dependent variable in the
study.

Categories of Supports

In order to identify the categories of supports
investigated in the studies, the independent
variable(s) for each study was coded based on
the three categories of support (curricular ad-
aptations, instructional supports, and partici-
pation supports) defined in Table 1. As shown
in Figure 2 in the English-language studies,
the most frequently examined category of sup-
ports was instructional supports (n = 47).
However, 14 of these studies implemented in-
structional supports in combination with an-
other category of support. Figure 3 shows the
26 specific types (i.e., forms) of instructional
supports investigated across the studies. The
form of instructional support most frequently
examined as an independent variable in an
inclusive setting was teaching self-motioning
skills (n = 8; 13%), followed by teaching skills
to promote self-determination (n = 7; 11%)
and teaching math skills (n = 7; 11%). Out of
the 61 studies using instructional supports
alone or in combination with other support
categories, 25 (41%) implemented interven-
tions with students with more extensive sup-
port needs, 29 (48%) implemented interven-
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Figure 2. Number of English-language literature
studies aligned with different support
categories.

tions with students with less extensive support
needs, and 6 studies (10%) implemented in-
terventions with a combination of students
with less and more extensive support needs.
Only one study did not specify the partici-
pants’ disability characteristics.

The next most frequently investigated sup-
port category was participation supports (n =
34) or participation supports in combination
with supports from other categories (n = 13).
As Figure 4 shows, peer support was the most
frequently investigated form of participation
support (n = 21; 43%), followed by technol-
ogy (n = 8; 16%). Interestingly, 11 studies
investigated interventions involving both in-
structional supports and participation sup-
ports. For example, Hundert and colleagues
(2014) combined social script training (in-
structional support) and peer support (partic-
ipation support) to increase peer interaction
skills for children with autism spectrum disor-
ders attending kindergarten. Additionally,
Jimenez and colleagues (2012) implemented
peer-mediated embedded instruction which
functioned to engage students in small group
learning (participation support) while provid-
ing students with opportunities to work on
inquiry science lessons (instructional support)
in an inclusive setting. Out of the 47 English-
language studies documenting the implemen-
tation of participation supports, 25 (53%) in-
cluded students with more extensive support

Self-monitoring skills

Self-determination skills
Math skills

Embedded instruction

Social skills

Co-teaching/Collaborative-teaching
Mnemonic strategies

Constant time delay
Simultaneous prompting
Self-regulated learning skills
Reading comprehension skills
Enhanced anchor instruction
Pivotal response treatment
Writing skills

Self-questioning skills
Self-management skills
Self-directed learning skills
Self-advocacy skills
Problem-solving skills
Phonological awareness
Note-taking skills
Inquiry-based curriculum
Disability awareness curriculum
Differenciated curriculum
Assignment completion strategy
Alternative text
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Figure 3. Number of English-language literature studies investigating various forms of instructional sup-
ports. The total number of the instructional supports exceeds the number of articles which use
instructional supports because some studies used more than one instructional supports.
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Figure 4. Number of English-language literature studies investigating various forms of participation sup-
ports. The total number of the participation supports exceeds the number of the articles that used
participation supports because some studies used more than one participation supports.

needs and 20 (43%) included students with
less extensive support needs. In the Spanish-
language sample, all four studies used partic-
ipation supports.

Social Validity

Among the English-language literature, 57
studies examined the social validity of the in-
terventions. Most commonly, studies asked
teachers, including special and general educa-
tion teachers, about usefulness and effective-
ness of the interventions (n = 37; e.g., Prater,
Redman, Anderson, & Gibb, 2014; Reeves,
Umbreit, Ferro, & Liaupsin, 2013). Across all
studies, teachers rated the interventions as ac-
ceptable, appropriate, or not intrusive. Some
articles also included suggestions made by the
teachers. For example, Dore, Dion, Wagner,
and Brunet (2002) found that teachers
wanted more information on how to engage
paraprofessionals in implementing supports.
Students provided their feedback on the in-
tervention in 22 studies. Generally, students
reported satisfaction with the intervention
process and outcomes; however, some made
suggestions on the content or procedures of
the interventions such as using animation
rather than an instructor talking in a video-
based intervention and to make the program
shorter (Lancaster, Lancaster, Schumaker, &
Deshler, 2006). Additionally, in 10 studies
peers without disabilities provided data on

their experiences and perspectives during the
intervention. Findings showed peers per-
ceived their experience positively, reporting
it was enjoyable to learn an instructional strat-
egy and support students with disabilities
(e.g., Brock, Biggs, Carter, Cattey, & Raley,
2016; Klavina, Jerlinder, Kristén, Hammar, &
Soulie, 2014). Many peers also said they were
willing to continue providing peer support to
students with disabilities after a study was com-
pleted (e.g., Brock et al., 2016). Further, para-
professionals who were trained as intervention
agents or participated in the interventions
perceived them to be favorable and effective
(e.g., Robinson, 2011). Finally, three studies
obtained social validity information from par-
ents of student participants with disabilities.
Overall, parents thought their children gained
effective skills and knowledge to improve their
school performance. For example, Bui and col-
leagues (2006) implemented an intervention to
improve students’ writing performance, and
parents rated their satisfaction about writing
outcomes based on writing samples students
brought home. At the end of the intervention,
parents saw an improvement in their children’s
writing performance.

All the Spanish-written studies solicited in-
formation on perceptions of the participating
teachers, families, peers, and/or students with
disabilities toward usefulness and effectiveness
of the interventions. Overall, the participants
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reported being satisfied with the interventions
and student outcomes.

Discussion

The purpose of this literature review was to
explore the characteristics of empirical re-
search that examined the impact of interven-
tions implemented with students with disabil-
ities in inclusive settings in the English- and
Spanish-language literature. The goal was to
better understand the categories of supports
being researched to provide directions for the
field, particularly to promote greater interna-
tional-collaborative research (Lau et al., 2014)
that advances the values of inclusive education
set forth in Article 24 of CRPD, notably stu-
dent access to and progress in the general
education curriculum.

Limitations

Before exploring the implications of the out-
comes of the review, several limitations must
be acknowledged. First, it is possible different
research teams may have identified other ar-
ticles if they used different inclusion and ex-
clusion criteria or conducted ancestral search
and manual searches. However, we identified
and adopted clear and consistent procedures
across research team members across the dif-
ferent language literature. Second, in con-
ducting research across international con-
texts, there are country- and language-specific
issues that emerge, particularly in classifica-
tions used for personal factors that may im-
pact the outcomes of inclusive practices. For
example, differing disability categories and
definitions are used across countries. Further,
different contexts consider differing demo-
graphic variables, and some studies do not
provide person-level demographic informa-
tion. This limits the degree to which com-
parisons based on personal factors can be
analyzed and used to provide guidance on
individualizing interventions based on vary-
ing student characteristics. Third, our inten-
tion was to review inclusive intervention stud-
ies to capture the international trends in
inclusive practices; however, we reviewed liter-
ature from only two languages as English and
Spanish were the languages and contexts rep-
resented in our research groups. Expanding

this collaboration to look at trends in addi-
tional contexts will be an important direction
for future research. Finally, our main focus in
this review was to explore descriptively the
categories of supports examined and the ap-
plication of these supports to students with
more and less severe disabilities. We did not
specifically evaluate the quality of the research
or systematically review the impact on out-
comes across studies. Future research can ad-
dress these issues; however, this review pro-
vides a starting point for considering how to
expand the use of the supports model and the
integration of supports for instruction, partic-
ipation, and curriculum access into research
and practice.

Implications for Fulure Research

As the findings of this literature review sug-
gest, researchers in the United States have
conducted more intervention research aimed
at understanding instructional supports and
student access to inclusive settings than in
other English-language countries. The history
of inclusive education in the United States
and the passage of P.L. 94-142 in 1975, now
the Individuals with Disabilities Education Act
(IDEA, 2004), may have influenced the em-
phasis on research in inclusive settings in the
US. However, the relatively small number of
articles that examined interventions fully im-
plemented and evaluated in inclusive contexts
even within the US reflects the ongoing ten-
dency, as discussed in the introduction, to
separate students with disabilities for some
portion of their instructional day (National
Center for Education Statistics, 2015), partic-
ularly students with more extensive support
needs (Feldman, Carter, Asmus, & Brock,
2016; Kurth, Morningstar, & Kozleski, 2014).
Further, the lack of studies implementing cur-
ricular adaptations in inclusive settings likely
reflects that fact that when research is con-
ducted in inclusive settings, the greater focus
is on building student skills (through instruc-
tional supports) or enhancing participation
supports rather than on adapting the curricu-
lum to meet the individualized learning needs
of students with disabilities (Janney & Snell,
2013). A strong area of focus continues to be
remediating deficits and modifying the envi-
ronment. Turnbull, Turnbull, Wehmeyer, and
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Shogren (2016) suggest there have been three
generations of inclusive practices. The first
wave focused on getting students access to
general education contexts, the second fo-
cused on promoting participation in those
contexts, and the third focused on promoting
progress in general education contexts through
curricular adaptations and other supports that
promote a match between the demands of the
general education environment and student
needs. Third generation practices are only now
emerging and have yet to be systematically
tested when applied in general education envi-
ronments, particularly as issues with access and
participation remain ongoing challenges (Kurth
& Mastergeorge, 2012).

This review suggests the need for thinking
about access and progress concurrently, and
ensuring that efforts to promote general edu-
cation curricular outcomes, including out-
comes related to academic, social, and other
skills, are designed, tested, and evaluated in
integrated contexts. Research on supports
that are not implemented in the context that
they are meant to be used is not consistent
with the supports model, which asserts that
the general education context must be the
reference environment when designing and
implementing effective supports to enhance
student outcomes (Copeland & Cosbey, 2008/
2009). The fact that there were so few studies
in the Spanish-language literature suggests
the relative newness of this consideration in
Spanish contexts given the ongoing segrega-
tion of students with disabilities, particularly
with extensive support needs. Further work is
needed across contexts, given the growing rec-
ognition of the fundamental right of students
with disabilities to access inclusive, communi-
ty-based environments for their education and
socialization established in CRPD. There have
also been calls to increase the focus on inter-
national-collaborative work to ensure coun-
tries work together to address these issues and
do not duplicate work across contexts. For
example, the Salamanca World Conference
on Special Needs Education called for the
importance of exchanging knowledge among
countries which have experience with inclu-
sion (UNESCO, 1994). However, the actual-
ization of such international research has not
advanced (Amor et al., 2018). International-
collaborative research is multifaceted, but

should serve as a starting point for exchanging
knowledge, strategies and evidence on inclu-
sive education as it has the possibility of pro-
viding multiple advantages for all stakeholders
involved (Lau et al., 2014).

One promising finding is that relatively
equivalent numbers of studies targeted sup-
ports for students with more and less extensive
support needs, particularly in the English-
language literature. This likely reflects the
ongoing push in the severe disabilities field to
promote meaningful access to inclusive op-
portunities. However, as discussed previously,
the strong focus on instructional and, to a
lesser degree, participation supports rather
than curricular adaptations reflects an ongo-
ing need to move beyond simple consider-
ations of placement and participation in gen-
eral education setting and to progress in the
general education curriculum. It is also criti-
cal to ensure that researchers focus not only
on academic outcomes, as this is not the only
domain targeted in the general education cur-
riculum, but also social, behavioral, and self-
determination skills. As such, it is imperative
that ongoing work explore all forms of sup-
port, while specifically targeting curricular ad-
aptations. Additionally, there is a need for
work to examine the most effective combina-
tion of supports (e.g., providing instructional
supports + participation supports more effec-
tive than instructional supports alone) as well
as the most effective strategies to individualize
support plans for students in general educa-
tion settings and align them to support needs.
Research that links support needs assessment,
using tools such as the Supports Intensity
Scale — Children’s Version (SIS-C; Thompson
et al., 2016), with the planning, implementa-
tion and evaluation of supports plans is also a
pressing need (Thompson & Viriyangkura,
2014).

Implications for Practice

Jackson, Ryndak, and Wehmeyer (2009) sug-
gest three essential characteristics of access to
general education: curriculum, context, and
learning. Access to general education occurs
only when students with disabilities have op-
portunities to be in general education con-
texts, access the general education curricu-
lum, and learn grade-level general education
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content with appropriate supports. Consider-
ing all of these factors when planning and
implementing supports is critical in practice,
along with assessing support needs and using
the data to plan for and evaluate supports
aligned with the categories introduced by
Thompson et al. (2018) and a social ecologi-
cal model of disability (Schalock et al., 2010).
Teacher education programs should intro-
duce pre-service teachers to the concept of a
social ecological model of disability and ways
to assess students’ support needs with tools
such as the SIS-C. This knowledge will ensure
teachers are able to assess, plan for, and im-
plement instructional and participation sup-
ports along with adapting existing general ed-
ucation curriculum to be used in inclusive
settings. Moreover, teachers need to make on-
going efforts to assess student support needs
and use a variety of supports which match
individual students’ strengths and needs so
that students with extensive support needs can
successfully make progress in general educa-
tion contexts. Existing research suggests effec-
tive instructional supports and, to a lesser de-
gree, participation supports that teachers can
utilize in general education context. The role
of self-directed learning and supports for au-
tonomy appears to be particularly important
in the general education contexts (Browder et
al.,, 2014), perhaps as these strategies have
been found to better enable students with
disabilities to engage with curricular content
(Shogren et al., 2012). Teachers must also
consider how to ensure that they are not only
focusing on instructional and participation
supports for students with extensive support
needs, but also curricular adaptations and
ways to deliver these supports in general edu-
cation contexts through effective partnerships
between general and special education
teachers to enhance outcomes for all stu-
dents (Ryndak et al., 2013).

Conclusion

The findings from this international literature
review suggest there is a need to continue to
focus, across language and culture contexts,
on comprehensive research-based supports
that enable students to access and progress in
general education settings. This includes ac-
cessing curricular content and building skills

and social relationships that are critical to devel-
opment and quality of life. Ongoing work is
needed to explore how to access inclusive set-
tings and promote meaningful progress, with
advance recognition that the adoption of a sup-
ports model necessitates empirical examination
of interventions in inclusive settings. Teaching
skills in segregated settings and assuming stu-
dents will generalize the skills in the general
education context does not recognize the criti-
cal intersection of personal characteristics and
environmental demands in shaping the imple-
mentation and efficacy of supports that lead to
positive outcomes. As such, interventions must
target access to general education curriculum
and progress in inclusive settings through cur-
ricular adaptations, instructional supports and
participation supports, aligned with understand-
ing of student support needs.
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Articulo IV: Andlisis comparativo de las necesidades de
apoyo de estudiantes con discapacidad intelectual vy

alumnos con funcionamiento tipico
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Verdugo, M. A., Amor, A. M., Arias, V. B., Guillén, V. M., Fernandez, M. y Arias,
B. (2019). Examining measurement invariance and differences across
groups in the support needs of children with and without intellectual
disability. Journal of Applied Research in Intellectual Disability. Advance

online publication. doi: 10.1111/jar.12649

RESUMEN

Antecedentes. Los propositos de este estudio fueron determinar empiricamente si el
constructo de necesidades de apoyo es generalizable en nifios con y sin discapacidad
intelectual y llevar a cabo comparaciones entre grupos para explorar coémo difieren las
necesidades de apoyo extraordinarias y no extraordinarias en poblacién infantojuvenil.
Método. Un total de 1.036 nifios (814 con discapacidad intelectual y 222 sin
discapacidad intelectual) fueron evaluados utilizando la versién en castellano de la escala
Supports Intensity Scale-Children’s version. Resultados. La Supports Intensity Scale-
Children’s version alcanzé invarianza escalar entre los nifios con y sin discapacidad

intelectual. Las comparaciones entre grupos revelaron la existencia de diferencias en
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varianzas, en las correlaciones entre los factores medidos y diferencias de medias
significativas para todos los factores. Conclusion. Los resultados muestran que el
constructo de necesidades de apoyo es generalizable a nifios con y sin discapacidad
intelectual, y que no existen diferencias estrictamente cualitativas en el modo en que
ambos grupos expresan las necesidades de apoyo, con lo que los nifios con
funcionamiento tipico pueden ser considerados como un grupo de referencia para
poder explorar diferencias entre necesidades de apoyo tipicas y extraordinarias. El
hallazgo de la generalizabilidad del constructo posibilita mejorar, por ejemplo, la
Supports Intensity Scale-Children’s version, a través de la mejora del desarrollo de
baremos, calibracion comun de items o calculo de puntuaciones de corte. Por otro lado,
la existencia de diferencias significativa en cada uno de los factores medidos pone de
relieve la importancia de considerar al estudiante con discapacidad intelectual desde sus
necesidades de apoyo holisticas y no solamente en lo que se refiere al curriculum
académico, pues presenta necesidades de apoyo mas intensas que sus iguales con
funcionamiento tipico para todas las areas. En el trabajo también se presentan otras

implicaciones conceptuales y practicas, asi como las lineas futuras de investigacion

Palabras clave: necesidades de apoyo, evaluacién de necesidades de apoyo, Supports
Intensity Scale-Children’s version, invarianza de medida, analisis factorial

confirmatorio multigrupo
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Examining measurement invariance and differences across groups in

the support needs of children with and without intellectual disability

Words: 8,001 (with tables and captions + figure captions: 9,291)
Abstract:
Background: The purposes of this study were to empirically determine whether the support needs
construct is generalisable across children with and without intellectual disability (ID) and to conduct
cross-group comparisons to explore how extraordinary and non-extraordinary support needs differ in
children.
Method: One thousand thirty-six children (814 with ID, 222 without ID) were assessed using the SIS-C.
Results: The SIS-C achieved scalar invariance between children with and without ID. Cross-group
comparisons revealed differences in variances, in correlations between factors and significant latent mean
differences for all factors.
Conclusion: Results show that the support needs construct is generalisable to children with and without
ID and that there are no qualitative differences in how they show their support needs, so typically
developing children can be used as a reference group to explore differences between extraordinary and
non-extraordinary support needs. Conceptual and practical implications are discussed, and future lines of
research are provided.
Keywords
Support needs, support needs assessment, supports intensity scale-children’s version, measurement

invariance, multi-group confirmatory factor analysis
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Introduction

The understanding of intellectual disability (ID) has evolved from a deficit-
based perspective toward a strengths-based and social-ecological approach. From this
perspective, the supports paradigm understands ID as the existing mismatch between
the persons’ with ID capabilities and the environmental demands (Schalock et al.,
2010). This mismatch creates the support needs, “a psychological construct referring to
the pattern and intensity of supports necessary for a person to participate in activities
linked with normative human functioning” (Thompson et al., 2009, p. 135). From the
supports paradigm, people with ID can be distinguished from the typically developing
population by their support needs. As such, although every person may present support
needs in different situations and moments of their lives, people with ID have
extraordinary support needs that go beyond those needed by most typically developing
people (Schalock et al., 2010).

The support needs construct acquires a central place within the supports
paradigm, and its importance lies in its role for the provision of individualised support
plans aimed at improving the functioning and quality of life of persons with ID
(Schalock, Thompson, & Tassé, 2018). On the other hand, the information on users’
support needs is useful at an organisational level regarding resources allocation
(Thompson, Schalock, & Tassé, 2018a). Given the importance and implications of the
support needs construct, different standardised measures of support needs have been
developed based on the supports paradigm to advance its implementation (Thompson &
Viriyangkura, 2013). Examples of such internationally used tools include: the Supports
Intensity Scale (Thompson et al., 2004), refreshed and renamed as the Supports
Intensity Scale-Adult Version (SIS-A; Thompson et al., 2015), and the Supports

Intensity Scale-Children’s Version (SIS-C; Thompson et al., 2016).
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Although advances in the implementation of the supports paradigm have been
evident and quick in social and educational services (Schalock, 2018), there are still
challenges to address. One of these challenges is strictly related to the support needs
construct. As mentioned above, under the supports paradigm, the main difference
between people with and without ID are their support needs, in the sense that the former
have extraordinary support needs that go beyond the supports required by the latter
(Schalock et al., 2010). This approach to ID, in which the support needs construct
acquires a central place, has led researchers to constantly allude to the distinction
between extraordinary and non-extraordinary support needs (Thompson et al., 2009;
Thompson & Viriyangkura, 2013). As such, extraordinary support needs are those that
characterise ID, and they reflect a chronic and persistent mismatch. Extraordinary
support needs go beyond non-extraordinary support needs, which refer to the everyday
supports used by typically functioning people (Thompson et al., 2009). Although this
understanding of ID is a constant, in the last years there has been a growing emphasis
on learning how extraordinary and non-extraordinary support needs differ beyond
conceptualisation (i.e., in terms of type and intensity), especially in circumstances
where this distinction is especially complex (Thompson & Viriyangkura, 2013).

The key is that, although the distinction between extraordinary and non-
extraordinary support needs is conceptually clear, in practice, it implies more
complexity than it seems a priori. Thus, distinguishing between these two support needs
in adults may seem simple, given the fact that not all adults have a chronic mismatch
between their competencies and environmental demands. However, in children, the
demarcation between extraordinary and non-extraordinary support needs is less clear.
This is because children, no matter what their disability status, require extra supports

not needed by typically functioning adult members of society. Moreover, the younger
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the child the more intense their needs for support compared to adults (e.g., all five-year
children require a level of supervision not required by typically functioning adults). The
reality that all children have extraordinary support needs compared to adults, but not to
other children their own age, is at the root of the difficulty in discerning extraordinary
and non-extraordinary support needs during childhood (Thompson & Viriyangkura,
2013).

This challenge could hinder decision-making regarding supports planning.
Although the goal of support needs assessment is to provide person-centred supports
that cover the unique support needs of each individual, the resources and strategies that
are available for individualised supports are finite (Thompson et al., 2009). Therefore,
discerning extraordinary support needs can inform the provision of supports to cover
priority areas. Bearing this in mind, children with ID constitute a group where urgent
research is necessary to distinguish between extraordinary and non-extraordinary
support needs (Thompson & Viriyangkura, 2013). Addressing this distinction is
necessary to advance understanding of the support needs construct (especially in
children with ID), its measurement and, by extension, supports provision.

A way to address this distinction is to measure and compare the support needs of
typically developing children (who are expected to show non-extraordinary support
needs) with the support needs of their peers with ID (who in addition, are supposed to
embody extraordinary support needs). However, prior to studying how these support
needs differ, it is necessary to empirically address the premise that makes this
distinction meaningful, which has never been researched before. If, according to the
supports paradigm, what differentiates people with and without ID are their support
needs, then the support needs construct should be generalisable to people with and

without ID. The need to address this premise has not only conceptual sense regarding
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the supports paradigm, but it is also a methodological requisite to conduct a cross-group
comparison study. As such, prior to drawing any conclusion on differences between
these groups based on their support needs, it is necessary to assure that the support
needs construct has been measured in the same metric in both groups. In applied
research, this is what constitutes measurement invariance (MI), which is a necessary
condition for the validity of cross-group comparisons (Wu, Li, & Zumbo, 2007). If MI
holds across the groups, then the differences found between children with and without
ID can be meaningfully explained regarding their support needs (Milfont & Fischer,
2010) and clear information on how extraordinary and non-extraordinary support needs
differ can be provided. Bearing these elements in mind, the aim of this work is to
explore the following research questions:
1. Can the support needs construct be comparably measured for children with and
without ID, making possible a comparison without bias between groups
regarding their support needs?
2. What latent differences can be observed between children with and without ID
regarding their support needs?
Method
Instrument

The SIS-C (Thompson et al., 2016) is the only standardised support needs
assessment tool available to assess the intensity of the extraordinary support needs in
children with ID from 5 to 16 years. This tool is normed according to age cohorts (i.e.,
5-6, 7-8, 9-10, 11-12, 13—14 and 15-16) and places the assessed children on a support
needs continuum. Different studies have reported on its adequate psychometric
properties (see Thompson, Schalock, & Tassé, 2018b). This instrument is administered

as a semi-structured interview by a qualified interviewer. Observers reporting the
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support needs of a child with ID must know the child well and must have recently
observed the child in different situations (Thompson et al., 2016). The SIS-C is
composed of two sections: the first section is items related to exceptional medical and
behavioural support needs, and the second section is a standardised section whose aim
is to assess children’s support needs in 61 daily life activities in seven areas: Home Life
(HLA), Community and Neighborhood (CNA), School Participation (SPA), School
Learning (SLA), Health and Safety (HSA), Social Activities (SA) and Advocacy (AA).
Items are scored according to three indicators: type of support, frequency and daily
support time. Each indicator is scored on a 5-point Likert-type rating scale. Scores from
the seven domains are used to compute a subscale standard score and generate a
composite standard score (i.e., SIS-C Support Needs Index score).

For the purposes of this study, only the standardised portion of the SIS-C
Spanish version was used, since it is the section that measures the construct of interest
to answer the two research questions. Detailed information on the psychometric
properties and translation and adaptation processes of the SIS-C Spanish version is
available in Guillén, Verdugo, Arias, and Vicente (2015), Verdugo, Arias et al., (2016),
and Verdugo, Guillén, Arias, Vicente, and Badia (2016).

Participants

Participants were 814 children or teenagers with ID (M = 11.13 years; SD =
3.41) and 222 typically developing students (M = 10.57 years; SD = 3.43) representing
different autonomous communities from Spain. As regards inclusion criteria, an ID
diagnosis was necessary for inclusion in the first group, while educational records were
used to select the group of typically developing children, which comprised children who
did not have ‘specific needs for educational support’ (a category set up by educational

authorities in Spain that includes children who require support needs to access the
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curriculum and/or to achieve curricular goals; Verdugo, Amor, Fernandez, Navas, &
Calvo, 2018). Participants were included in both groups in different age bands matching
the six SIS-C age cohorts. Informants of the participants’ support needs were
educational professionals and relatives, who were interviewed through the SIS-C

administration. Table 1 summarises participants’ characteristics.

Table 1
Participants’ characteristics (N =1036)
Group
Variables ID (n =814) NolD (n =222)
N % N %
Gender
Male 528 64.86 103  46.40
Female 286 35.14 108  48.65
Missing data 0 0 11 4.95
Age cohorts (y. 0.)
5-6 110 13.51 37 16.67
7-8 108 13.27 35 15.77
9-10 100 12.28 35 15.77
11-12 148 18.18 37 16.67
13-14 195 2396 43 19.35
15-16 153 18.80 35 15.77
Intellectual functioning (IQ level)*
No ID N/A N/A 222 100
Mild ID 206 2531 N/A N/A
Moderate ID 290 35.63 N/A N/A
Severe ID 195 2396 N/A N/A
Profound ID 65 798 N/A N/A
Missing data 58 7.12 0 0
Schooling
Inclusive settings 179 21.99 222 100
Special schools 493 60.56 N/A N/A
Special classrooms in regular schools 55  6.76 N/A N/A
Other 87 10.69 N/A N/A

Home residence

Family home 777 9545 222 100
Foster family home 9 1.11  N/A N/A
Small group home (<7) 7 0.86 N/A N/A
Midsize group home (7-15) 9 1.11  N/A N/A
Large residential facility (>15) 3 036 N/A N/A
Missing data 9 1.11 0 0
Informant

Professional 784 9631 212 95.49
Relative 30 3.6l 10 4.51
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Etiology (only ID)
Non-specific 317 3894 N/A N/A
Down’s Syndrome 111 13.64 N/A N/A
Autism Spectrum Disorder 248 30.47 N/A N/A
Cerebral Palsy 101 1241 N/A N/A
Rare Diseases 35 430 NA NA
Co-occurrence 5 024 N/A N/A

Note. Intellectual functioning based on educational records, not actual scores on IQ tests

Procedure

To recruit participants, we followed a non-probabilistic convenience sampling.
A letter presenting the project and the inclusion criteria for the participants was sent to
organisations and schools providing education and supports to students with and
without ID. The letter was followed up by a telephone call to identify schools and
organisations willing to participate in the research, and participating entities were sent
an informed consent form and a project description to share with the families of the
children. Once the consent forms were collected, assessments were completed and the
students with ID and those without were both assessed using the standardised section of
the SIS-C Spanish version.

To conduct the assessments, two of the authors interviewed the informants. In
the case of informants of students with ID, we followed the guidelines by Thompson et
al. (2016) and to rate each item, we asked the informants about the extra support that a
child with ID of a certain age band (e.g., 11-12 years) required that exceeded the needs
of a same-age typically developing child. On the other hand, to rate each item in the
assessment of students without ID, we asked the informants to provide information on
the support needs of the typically developing child.

To comply with the ethical standards, we first contacted the Ethics Committee of
the University of Salamanca and asked them to assess the ethical quality of the project.
As a result, the Ethics Committee approved the project (resolution available upon

request to the authors) and the research team started the assessments. We also complied
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with the ethical standards on data protection in force in Spain, aligned with the General
Data Protection Regulation (Regulation EU2016/679), and assigned alphanumeric codes
to all data that guaranteed the anonymity of participants and informants. Finally, all
procedures were in accordance with the 1964 Helsinki Declaration and its amendments.
Data analysis

We followed three steps to address the research questions. To answer the first
research question, we estimated the (1) best measurement model for each group and
then (2) measurement and structural invariance models, and to answer the second, we
(3) analysed the structural parameters in both groups.

Research Question 1 - Estimation of measurement models

The aim of this stage was to decide which factor model would be used for the
invariance analysis. In this sense, the research tradition on the structure of the support
needs construct helped in determining the hypotheses to analyse through confirmatory
factor models. Studies analysing the structure of the support needs construct in adults
and children with ID (using respectively the SIS and SIS-C) have tested different
hypotheses, with the following being the most frequent ones: (a) the unidimensional
model (i.e., support needs are explained by one factor); (b) the correlated first-order
factors model (i.e., support needs consist of correlated factors matching the domains of
the standardised section of the scales); and (c) the hierarchical model (i.e., support needs
can be understood through a hierarchical model with one second-order factor created by
the domains of the standardised section of the scales). Different studies have revealed
that the correlated first-order factors model achieved the best fit in adults (Kuppens et
al., 2010; Thompson et al., 2004; Verdugo, Arias, & Ibanez, 2007) and children
(Thompson et al., 2016; Verdugo, Guillén et al., 2016). However, given that the in the

SIS and SIS-C each item is rated according to three measurement methods (i.e., type,
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frequency and daily support time), recent studies on this topic have analysed the relative
contributions of the support needs construct and the method factors in the observed
support needs in adults and children with ID. These studies have shown the influence of
the method factors that should not be neglected when studying the support needs
construct in children and adults with ID (Seo, Shogren, Little, Thompson, & Wehmeyer,
2016; Verdugo, Arias, & Guillén, 2017).

Bearing this in mind, for the purpose of this stage, the fit of three confirmatory
factor models were compared in each group (i.e., students without ID and students with
ID): (a) an unidimensional model, in which it is hypothesised that all the indicators can
be explained by a general support needs domain; (b) a correlated first-order seven-
factors model that specifies that support needs consist of correlated factors matching the
seven domains of SIS-C and which is consistent with the theoretical structure of the
support needs (Thompson et al., 2004); and (c) a model with seven correlated
substantive factors and three correlated method factors (Correlated-Traits Correlated
Methods model, CTCM) similar to that proposed by Verdugo et al. (2017) and Seo et al.
(2016). The latter is an adaptation to the factorial analysis of the Multitrait-
Multimethods Matrices (Joreskog, 1971; Marsh & Hocevar, 1988; Widaman, 1985).
This model hypothesises that a part of the systematic variance of the indicators is
explained by a certain number of substantive factors (in this case, the seven support
needs domains), and the other part is explained by the different methods used to assess
support needs (i.e., type of support, frequency and daily support time that are used to
assess each item). Both the substantive and the methods factors may be correlated
between them, but the substantive factors are orthogonal to the method factors, so the
model makes it possible to gain an accurate understanding of which percentage of the

common and total variance is due to each kind of factor. The models were estimated
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using robust maximum likelihood (MLR) implemented within Mplus 7.0 (Muthén &
Muthén, 2015). To assess the fit of the models, we followed the recommendations of Hu
and Bentler (1999): values of the Comparative Fit Index (CFI) and the Tucker-Lewis
Index (TLI) above .90 and .95, respectively, and values of the root mean square error of
approximation (RMSEA) below .08 and .05 indicate an acceptable and good fit,
respectively. Moreover, we examined the Bayesian information criterion (BIC), in
which lower values suggest a better fit.

To estimate the factor models, we transformed the original indicators into a
reduced number of parcels. Taking into account that in the SIS-C each indicator
receives three ordinal ratings, a CTCM model for categorical items would require the
estimation of at least 1,029 free parameters (183 indicators and 10 factors). Given
certain limitations of the independent clusters model of the confirmatory factor analysis
(CFA), the possibility of successfully estimating such a parameterised model would be
low even with a large number of participants (Marsh et al., 2010; Morin, Arens, &
Marsh, 2016). Consequently, we decided to create parcels with the aim of increasing the
model’s parsimony (it has been observed that in the SIS-C, the estimations done using
parcels do not differ significantly from those conducted using items; Verdugo et al.,
2017). Each factor was measured by three parcels: the sum of the items regarding the
type of support, the sum of the items concerning the frequency and the sum of the items
in relation to the daily support time. This parcelling procedure is consistent with the
SIS-C correction process (Thompson et al., 2016).

Research Question 1 - Estimation of the measurement and structural invariance

models

Once the final model was established, we proceeded to the measurement and

structural invariance analyses, to explore the generalisability of the support needs
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construct to children with and without ID. We followed the commonly recommended
process (Meredith, 1993; Wu et al., 2007), comparing five nested models with
increasing constraints: a configural invariance model, in which it is hypothesised that in
both groups (students without ID and students with ID), the construct has the same
number and configuration of factors (i.e., there are no purely qualitative differences); a
metric/weak invariance model, which hypothesises that the factorial loadings are equal
across groups (i.e., there is no non-monotonic differential item functioning); a
scalar/strong invariance model, where it is hypothesised that both the intercepts and the
loadings are equal in both groups (i.e., there is no monotonic differential item
functioning; latent scores can be transformed to a common metric and compared
without bias); a variance/covariance invariance model, in which it is hypothesised that
in both groups the scores are distributed following a similar dispersion and that
correlations between factors are equivalent; and a latent mean invariance model, which
hypothesises that both groups are indistinguishable regarding the measured factors.
Scalar invariance is a requisite to interpret the results of the structural invariance
(variances, covariances and means), so fulfilling it requires that the involved models
acquire similar fit indexes (e.g., differences in CFI and TLI no bigger than -.10 and
differences in RMSEA no bigger than .15; Chen, 2007; Cheung & Rensvold, 2002). The
structural invariance model, however, does not necessarily require a good fit, given that
in some instances finding structural differences between two subgroups is expected
when comparing the same variable (Milfont & Fischer, 2010). Thus, for example, we
expect that constraining the latent means of the support needs to be equal between
children with and without ID will produce a substantial misfit because it is highly
probable that children with ID show significantly higher levels of support needs than

typically developing children.
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Research Question 2 — Analysis of sample heterogeneity

Once the degree of MI is known (i.e., if the construct is generalisable or not
across the groups), we can decide whether it is feasible to analyse the heterogeneity
between groups. If so, we estimate cross-group differences in three parameters: (a) the
variances and (b) latent means in the seven support needs domains, and (c) correlations
between the domains.
Results
Research Question 1 - Estimation of measurement models

Table 2 shows the results of the CFA for each group. In both cases, the
unidimensional model produced an unacceptable fit. The correlated first-order seven-
factors models reached similar fit in both groups, but were still below the necessary
values for a good fit. The CTCM models, however, fitted substantially better in all the
fit indexes (CFI =.98; TLI = .97; RMSEA = .057). This result suggests that it is
possible to recover a structure of seven correlated factors, but it has systematic variance
associated to the rating methods that need to be modelled (consistent with the results
reported by Verdugo et al., 2017 and Seo et al., 2016). BIC and the Akaike information
criterion (AIC) supported this result, as the CTCM acquired lower values in all cases,
despite its lesser parsimony with respect to the model without method factors.

Table 2

CFA models results for each group and all participants

Group Model X?(df) RMSEA(CI) CFI TLI _AIC _ BIC  Par.
Unidimensional 7712 (189) .222(21-22) 0.662 0.624 105399 105695 63
ID 7-correlated factors 6264 (168) 212 (20-.21) 0.726 0.657 103307 103431 84
CTCM 520 (144)  .057 (.05-.06) 0.983 0.975 96028 96535 108

Unidimensional 1909 (189)  .203 (.19-21) 0.545 0.494 24990 25205 63

NolID 7-correlated factors 1146 (168)  .162 (.15-.17) 0.741 0.676 23510 23796 84
CTCM 226 (144)  .051 (.04-.06) 0.978 0.968 22115 22482 108
Unidimensional 9382 (189) 217 (.21-22) 0.705 0.672 133759 134070 63
7-correlated factors 7623 (168)  .207 (.20-.21) 0.761 0.701 130534 130949 84

CTCM 633 (144)  .057 (.05-.06) 0.984 0977 121279 121813 108

Full sample

Note. ID = Intellectual Disability; CTCM = Correlated Traits-Correlated Methods; y* =
Chi-square; df = degrees of freedom; RMSEA = Root Mean Square Error of
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Approximation; CFI = Comparative Fit Index; TLI = Tucker-Lewis Index; AIC =
Akaike Information Criterion; BIC = Bayesian Information Criterion

Research Question I - Estimation of the measurement and structural invariance models

Table 3 shows the fit indexes for the invariance models. There was not a
substantial deterioration in the fit for the metric and scalar models with respect to the
configural model (metric model: ACFI =-.004, ATLI =-.003, ARMSEA = .003; scalar
model: ACFI =-.006, ATLI = -.004, ARMSEA = .004). However, the
variance/covariance invariance model had a worse fit than the scalar model (ACFI = -
.010, ATLI =-.010, ARMSEA = .012). This situation worsened when the latent means
were set to be equal across groups (ACFI =-.050, ATLI = -.054, ARMSEA = .040).
Table 4 shows the factorial loadings obtained in the scalar model. The loadings in the
substantive factors were generally high (range: .99 to .81; M = .88), whereas the
loadings in the method factors were insignificant or low (frequency) and from low to
moderate (type of support and daily support time). Substantive traits retained 79% of
the total variance and the method traits 13% (8% residual variance). Although the

proportion of the variance explained by the method factors was small overall (13%), it was

necessary to model it to make unbiased estimates of the parameters of the model.

Table 3

Fit indexes for the nested sequence in the multi-group CFA

Model ({59 RMSf)A ©  Crr TLI AIC  BIC Par C‘::,f;ﬁim
Configural (Zgg) 055(.05-06) 0981 0972 118143 119210 216 i
Metric (gg) 058 (.05-06) 0977 0969 118302 119211 184  Yes
Scalar (25) 059 (.05-06) 0975 0968 118333 119188 173  Yes
Var./Covar. (1315997) 067 (.06-07) 0965 0958 118679 119396 145  No

Latent 2147

means (369) 097 (.09-.10) 0925 0.914 119781 120448 135 No
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Note. x~ = Chi-square; df = degrees of freedom; RMSEA = Root Mean Square Error of
Approximation; CFI = Comparative Fit Index; TLI = Tucker-Lewis Index; AIC =
Akaike Information Criterion; BIC = Bayesian Information Criterion; Var./Covar. =
Variances and Covariances

Table 4

Factorial loadings for the scalar invariance model

Loadings Explained Variance
Parcel Trait Method Trait Method Residual
HLA type .82 33 .68 11 22
HLA frequency .94 28 .88 .08 .04
HLA time .92 27 .85 .08 .08
CNA type .88 .37 a7 .14 .09
CNA frequency .91 .38 .82 .14 .04
CNA time .86 33 75 11 15
SPA type .83 48 .70 23 .08
SPA frequency 91 .30 .83 .09 .08
SPA time .90 .35 .81 12 .06
SLA type .82 43 .68 18 .14
SLA frequency .94 .19 .89 .04 .07
SLA time .89 31 .80 .09 11
HSA type .86 42 .73 18 .09
HSA frequency .94 .14 (ns) .89 .02 .09
HSA time .81 44 .66 .20 .14
SA type .82 .50 .67 .25 .08
SA frequency 98 .03 (ns) .97 .00 .03
SA time .86 44 .73 .19 .08
AA type .84 48 .70 23 .07
AA frequency .99 .04 (ns) .98 .00 .02
AA time .86 44 74 .20 .07
ETV total .79 13 .08

Note. HLA = Home Life; CNA = Community and Neighborhood; SPA = School
Participation; SLA = School Learning; HSA = Health and Safety; SA = Social
Activities; AA = Advocacy; ETV = Proportion of Explained Total Variance in the full
model

We verified the potential effect of group size differences on the estimation of the
measurement models. To do this, we extracted three random samples of 222 students
from the ID group and repeated the invariance analyses, comparing the 222 typically
developing children with the three random subsamples. The results were similar to those
reported considering all the participants (except the bigger sampling error due to the
decrease in the number of participants involved in the analysis), suggesting that the

disparity in the size of the groups did not affect the estimation of the models. Owing to
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the word limit constraint, we have not included this analysis, but all data are available

upon request to the authors.

Research Question 2 — Analysis of sample heterogeneity

Table 5 shows the correlations between factors for both groups. In children with
ID, the correlations between factors were very high (range = .75 to .92; M = .86),
consistent with the results obtained in previous studies (Verdugo, Guillén et al., 2016;
Shogren et al., 2017). The correlations in the group of children without ID were
between moderate and high (range = .50 to .80; M = .68). Table 6 shows descriptive
statistics and latent mean differences between both groups calculated through factorial
ratings of the scalar model (transformed in a scale with M =0 and SD = 1 for an easier
interpretation of the data). Mean differences (scalar model) were significant in all cases
(p <.001). The biggest difference was observed in the SLA factor, in which children
with ID scored on average 1.93 SD above the children without ID. On the other hand,
the lowest difference was in the HLA factor, where children with ID scored 1.29 SD (on
average) above their typically developing peers. The dispersion of scores also differed
substantially between groups. Hence, children with ID had scores in a wide range for
each latent variable, whereas children without ID had scores distributed in a much
narrower range and with greater positive skewness. The only exception was found in the
SLA factor, where the differences in variability were lower (SDip = .64; SDnop = .48).

Table 5
Correlations between SIS-C factors in the ID and NolD groups

ID(NoID) HLA  CNA SPA SLA HSA SA AA
HLA

CNA  .86(.76)

SPA  .90(.81) .92(.78)

SLA  .75(.68) .83(.61) .87(.76)

HSA  .81(.50) .89(.66) .88(.38) .87(.62)

SA 80(.65) .87(.67) .89(.70) .83(.74) .89(.80)

AA  76(.54) .87(57) .86(.61) .88(.76) .92(.76) .91(.81)
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Note. 1D = Intellectual Disability; HLA = Home Life; CNA = Community and
Neighborhood; SPA = School Participation; SLA = School Learning; HSA = Health and
Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy. Correlations in parentheses correspond
to children without ID

Table 6

Descriptive statistics and latent mean differences between ID and NolD groups

Factor ID Group NoID Group
Mean _ Median _ SD Var.  Skewness Mean _Median _SD  Var.  Skewness _MD P
HLA .28 .30 .93 .87 -.14 -1.01 -1.10 41 17 1.56 129 .000
CNA 32 .54 .85 72 -.68 -1.18 -1.27 .50 .25 78 1.50  .000
SPA .35 47 .82 .67 -.54 -1.28 -1.38 35 12 1.48 1.63  .000
SLA 41 .65 .64 41 -1.10 -1.51 -1.64 A48 .23 1.32 1.93  .000
HSA .35 .62 .80 .64 -.83 -1.27 -1.40 .50 25 1.14 1.62  .000
SA .35 .56 .81 .65 -.67 -1.29 -1.43 .39 15 1.58 1.64  .000
AA .37 .63 77 .59 -.83 -1.34 -1.51 .46 21 1.34 1.71 .000

Note. ID = Intellectual Disability; SD = Standard Deviation; MD = Mean Differences; p
= probability; HLA = Home Life; CNA = Community and Neighborhood; SPA =
School Participation; SLA = School Learning; HSA = Health and Safety; SA = Social
Activities; AA = Advocacy

Panels from A to G in Figure 1 show the box and whisker plots for each factor
and group, so a general visual inspection of their distributional properties is possible.
Looking at the HLA factor, it can be observed that the group of children with ID had a
much higher mean and a much greater variability, with scores distributed in a range of
almost 3 SD versus less than 1.5 SD found in the group of children without ID (vid.
Figure 1, panel A). The distribution of children with ID tended to a negative skewness,
unlike what was observed in typically developing children. The H-spread measures for
both groups did not overlap, although there was overlap between the upper and lower
quartile of both groups. There was not an excessive number of outliers. The other
graphs revealed very similar distributional properties to the afore-mentioned ones, but
not for the SLA factor, in which the variability of the scores was much more similar

between groups (vid. Figure 1, panel D).
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Figure 1. Groups distributions across the latent factors
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Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy. Box and whisker plots: X = Mean,;
Horizontal Line = Median; Outliers are represented as circles above and below the
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We also examined each latent factor regarding the different SIS-C’s age cohorts
in both groups (see Figure 2). All scores are standardised with a mean of 0 and a SD of
1, so intra and inter-group differences can be interpreted as a Cohen’s d (Cohen, 1988).
Thus, for example, the differences in the HLA factor (ID group) between children aged
7-8 and 15—16 years was .65 SD (.57 — (-.08)), corresponding to a moderate effect size.
In children with ID, a slight increase in the latent means for each factor was observed in
the age cohorts 5—6, 7-8, and 9—10 and then a continuous decrease for the latent means
in the others age bands. This result is analogous to those found in other studies. Shogren
et al. (2015) found a general decrease in the intensities of support needs of children with
ID for each age cohort. Verdugo, Arias et al. (2016) and Giné et al. (2017) found
different results but a similar trend: The differences in the intensities of support needs
tended to be concentrated in the means of younger (5-10 years) and older children (11-
16 years) with ID, with the latter showing a decrease in such intensity. On the other
hand, for the typically developing children, there was a slight general decreasing trend
in the latent means for all the factors across the six age cohorts (this trend was stronger

for HLA, CNA and SPA).
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Figure 2. Support needs trends (means) for each factor across age cohorts (both groups)
Note. 1D = Intellectual Disability; HLA = Home Life; CNA = Community and
Neighborhood; SPA = School Participation; SLA = School Learning; HSA = Health and

Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy

195



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

The relationship between the latent scores in the support needs factors and age for
both groups was also studied using a multiple indicator multiple causes (MIMIC) model
derived from the scalar model. As Table 7 shows, all the seven latent factors had

insignificant (and low) relationships with age in both groups.

Table 7

Relationships between support needs’ latent scores and age for both groups

NolD ID

p  Prob. B Prob.

HLA  -32  .000 -.132 .000
CNA -356 .000 -.063 .000
SPA  -312 .000 -.103 .000
SLA -178 .000 -.022 .383

HSA -162 .000 -014 .56
SA  -155 .000 -.086 .000
AA  -123 .000 -.022 .335

Factor

Note. 1D = Intellectual Disability; HLA = Home Life; CNA = Community and
Neighborhood; SPA = School Participation; SLA = School Learning; HSA = Health and
Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy. B is partially standardized

Discussions

The purposes of this work were to add evidence on the generalisability of the
support needs construct in children with and without ID and to conduct cross-group
comparisons regarding their support needs. To address this, children with and without
ID were assessed using the SIS-C Spanish version (adapted from the original SIS-C by
Thompson et al., 2016), and their scores were compared. With this, we aimed at
investigating a current applied research challenge like discerning how extraordinary and
non-extraordinary support needs differ in children with ID (Thompson & Viriyangkura,
2013). Studying this is necessary to advance the understanding of the support needs
construct in children with ID, its measurement and, by extension, the implementation of

supports.
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In a first step, this work has addressed whether the support needs construct can
be generalisable to children with and without ID. This is the central assumption of the
supports paradigm on which the understanding of ID is based and that gives meaning to
a study of the differences between extraordinary and non-extraordinary support needs
(which has not yet been addressed by research). In addition, the construct’s
generalisability is a methodological requisite to conduct unbiased cross-group scores
comparisons regarding a construct of interest (Milfont & Fischer, 2010; Wu et al.,
2007). The establishment of the factor models, necessary to address the first research
question, revealed the possibility to recover in both groups (children with ID and
children without ID) the same structure of seven correlated factors influenced by the
rating methods that need to be modelled. The best fit of the CTCM models found in this
work replicates the results found in previous studies involving the SIS-C (Seo et al.,
2016; Verdugo et al., 2017). The subsequent invariance analysis provided empirical
evidence on the generalisability of the support needs construct for children with and
without ID, as the supports paradigm assumes (Schalock et al., 2010). Conceptually,
this result suggests that the support needs construct is generalisable to children with and
without ID and that there are no purely qualitative differences in the way they show
their support needs. Hence, children with and without ID belong to (and can be assessed
by) the same support needs continuum. The achievement of the scalar invariance also
made it possible to conduct meaningful comparisons (without bias) between children
with and without ID. This result supposes an important applied finding. As such, the
group of typically developing children can be regarded as a reference group to continue
to grow the body of knowledge about the support needs construct in children with ID
(e.g., to compare support needs between children with and without ID) and in its

measurement (e.g., future analyses involving the SIS-C, such as common items
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calibration or developing general norms). Nevertheless, the lack of fit of the structural
invariance suggested substantial differences in support needs between children with ID
and their typically developing peers, something expected according to the supports
paradigm because it is the main difference between them (e.g. Thompson et al., 2009).
Once assured that it was possible to conduct meaningful comparisons between
children with and without ID using the SIS-C, analyses on the structural differences
between children with and without ID were conducted to shed light on the distinction
between extraordinary and non-extraordinary support needs in children. Generally, the
results provided evidence that children with ID had significantly more intense support
needs than their typically developing peers in all the measured factors (i.e., correlations
and means) and that there was an imbrication in the support needs between the two
groups (i.e., groups overlap). Regarding distributional properties, children without ID
had positive skewness and were distributed in a narrow range for each latent variable,
whereas children with ID showed negative skewness in a much wider range for all the
latent factors. This could be explained by the tool used, since the SIS-C was developed
to assess extraordinary support needs in children with ID (Thompson et al., 2016). In
fact, the SIS-C administration directions for interviewing informants of children with ID
ask them to report on extraordinary support needs (i.e., support needs that extend
beyond what most typically functioning children would need to engage successfully in
an activity), providing a wider range of scores (e.g., the almost 3 SD range for the HLA
domain). On the other hand, the tool does not call for identifying support needs that are
less intense than the support needed by typically developing children. In addition, this
study was interested in comparing the support needs of students with and without ID,
and hence, no information was gathered on the support needs that would be less intense

than those required by typically developing children. This aspect is the key to
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understand this finding, because if the administration of the SIS-C allowed for ratings
that reflected support needs that were less intense than what typically developing
children required, then there would likely be a wider range of scores among typically
developing children.

On the other hand, distributional properties revealed the overlap between the
upper quartile of the support needs scores in children without ID and the lower quartile
in children with ID, which has relevant implications.

This reinforces the idea of support needs as a continuum and provides evidence
of the imbrication that the support needs construct has in children with and without ID
(i.e., boundaries between extraordinary and non-extraordinary support needs are
diffuse). This finding indicates that intense support needs are not exclusive from the ID,
like significant limitations in adaptive behaviour and intellectual functioning are
(Schalock et al., 2010). However, this finding should be considered together with the
finding related to the generalisability of the support needs construct in children with and
without ID. As such, the invariance of the measure of support needs across the groups
(i.e., children with and without ID belong to the same continuum where they do not
exhibit purely qualitative differences, although they do so in terms of intensity) makes it
possible to conduct meaningful comparisons between the groups for theoretical or
applied purposes (e.g., classification or diagnosis). Therefore, this work justifies
methodologically the possibility to establish cut-off points at which a non-extraordinary
support need turns extraordinary. Hence, these findings could start the field of ID towards
establishing diagnostic criteria that are based on documentation of extraordinary support needs
versus documentation of severity of deficits, something which has already been highlighted as
possible by others (Thompson & Viriyangkura, 2013).

The high correlations found between factors in children with ID is consistent

with other studies (e.g., Shogren et al., 2017) and indicates that the SIS-C domains
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measure interrelated but different aspects of support needs. However, the fact that all
correlations were higher in children with ID proposes an important finding. It could be
hypothesised that the significant limitations in adaptive behaviour in children with ID
could underlie the observed differences. Such limitations may have influenced the way
in which children with ID interact with the environmental demands of the different
contexts assessed through SIS-C. Although adaptive behaviour should not be
understood as opposite to support needs (because support needs include other relevant
variables like the experience of the person or the environmental demands), there are
works that show a significant, moderate and negative correlation between adaptive
behaviour and support needs in persons with ID (see, e.g., Simdes, Santos, Biscaia, &
Thompson, 2016). Such a hypothesis is also supported by the results found regarding
the latent means in each factor across the age cohorts for both groups. The MIMIC
model revealed that there was no significant relationship between age and the support
needs for each latent factor in both groups. However, this finding is possibly due to the
non-linear relationship between age and support needs in children with ID (it is a
positive relationship between 5 and 10 years and a negative one between 11 and 16
years), while the relationship was linear, negative and weak in children without ID. The
linear decrease found in the support needs latent scores (especially in HLA, CNA and
SPA) in students without ID, but not in the group of children with ID, could be
mirroring the acquisition of social, practical and conceptual skills in the repertoire of
adaptive behaviour among typically developing children, since adaptive behaviour gets
more complex with age (Tassé et al., 2012). This, in turn, would generate a higher
personal competence in children without ID to face environmental demands.

The latent means differences analyses showed that children with ID had

significantly more support needs than their typically developing peers in all the latent
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factors. Although this result was predictable (Schalock et al., 2010; Thompson et al.,
2009), it may serve to advance support needs assessment and planning in children with
ID, especially in places where the supports paradigm has not been adopted into
educational reform. This is the case in Spain, where the support needs assessment and
planning for children usually neglects support needs areas beyond the curriculum or, in
any case, practices assume a restricted view of curriculum as academic skills (Verdugo
et al., 2018). Hence, this result is important to inform administrators and other
professionals to provide not only resources linked to the academic curriculum, but to
develop holistic individualised educational plans because children with ID have
significantly more support needs than their typically developing peers in multiple areas
beyond the traditional ones (i.e., cognition, literacy or numeracy). Implementing such
plans is expected to enhance inclusive opportunities and personal desired outcomes in
students with ID (Walker, DeSpain, Thompson, & Hughes, 2014).

This work has strengths derived from its novelty and findings. First, to the best
of our knowledge, this is the first work that has yielded empirical evidence on a central
assumption of the supports paradigm: If what differentiates people with and without ID
are their support needs, then, support needs are generalisable to people (children in this
case) with and without ID (Thompson et al., 2009). This work supports data with this
assumption and generates initial evidence for further discussion on this issue. On the
other hand, this work has addressed an applied research and practical challenge by
shedding light on how extraordinary and non-extraordinary support needs differ in
children with ID (Thompson & Viriyangkura, 2013).

This work is not without limitations. First, the sampling method was not a
probabilistic one, which may influence the representativeness of the participants and the

generalisability of the results. To overcome this limitation, we included many
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participants from most autonomous communities of the country. The sampling method
can explain the disparity between the number of children with (n = 8§14) and without (n
=222) ID. Since schools and organisations were free to participate in the study and to
decide to which participants we would have access, perhaps they provided more
informants reporting on the support needs of children with ID because they considered
that the study was mainly focused on improving the opportunities of such students (and
conversely, perhaps they found the study less important for typically developing
children). To overcome this aspect, we controlled for the possible effects of this
disparity in the estimation of the models, and we found results similar to those found
considering all the participants, suggesting that the disparity had no effect. Second, we
did not assess adaptive behaviour as a criterion to consider children as typically
developing. Children were included in this group if they did not have “specific needs for
educational support”. Analogously, in the case of children with ID, the information
regarding intellectual functioning was based on educational records, and adaptive
behaviour was not assessed either. This means that the possible role that adaptive
behaviour has in explaining the differences found in the support needs scores between
groups could not be empirically verified, and further research is necessary. On the other
hand, we are aware of the importance of age regarding support needs assessment in
children with ID, in the sense that older children have less intensity of support needs
and vice versa (Shogren et al., 2015; Verdugo, Arias et al., 2016). Indeed, Thompson
and Viriyangkura (2013) suggest the need for comparing the support needs of children
with ID with the support needs of their same-age typically developing peers as the best
way to determine how extraordinary and non-extraordinary support needs differ in

children. However, the number of participants without ID did not allow for such
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comparison because it was not possible to include the SIS-C age cohorts as a further
stratification of groups in the invariance analysis.

These limitations serve as starting points for future research. First, the possible
role that adaptive behaviour has in the observed differences should be investigated by
collecting information on participants’ adaptive behaviour scores in standardised
measures and then testing for the influence of adaptive behaviour in the support needs
in both groups. Parallel, the existing gap related to age must be covered. In this sense,
collecting information on the support needs of more typically developing students in
each age band is required to produce enough participants to include this variable in the
invariance analysis. This is a prerequisite to explore the latent differences between
students with ID and their same-age typically developing peers. By doing so, we will
have a more comprehensive understanding of how extraordinary and non-extraordinary
support needs differ. This is a pressing line of research to keep advancing in the
understanding of the support needs construct in children with ID (e.g., to explore if the
overlap persists in older children). Finally, given the socio-ecological perspective in
which the supports paradigm is embedded, further works should investigate if the
support needs construct is also generalisable to other children at risk of social exclusion
(e.g., children with mental health concerns or children pertaining to disadvantaged
minority groups). Bringing them the supports paradigm and its applications to
assessment and planning is an important way to improve their inclusive opportunities.

In conclusion, this study shows that the support needs construct is generalisable
to children with and without ID (i.e., children with and without ID can be assessed in
the same support needs continuum using the SIS-C, support needs do not differ
qualitatively in children with and without ID, and it is possible to conduct an unbiased

comparison between these groups). Although the support needs of typically developing
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children and children with ID are imbricated, there are significant differences in support
needs regarding variances, correlations and means. These findings provide initial
evidence on how extraordinary and non-extraordinary support needs differ in children
and pave the road for a better distinction between extraordinary and non-extraordinary
support needs in children with ID. However, efforts like those indicated above are still
required to keep advancing the understanding of the support needs construct in children
with ID, its assessment and, by extension, the implementation of the supports paradigm.
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| Articulo V: Estudio de la idoneidad de una Lista de
Indicadores disefiada para formar a profesionales de la
educacion en necesidades de apoyo del alumnado con

funcionamiento tipico

Amor, A. M., Verdugo, M. A., Arias, B., Aguayo, V. y Fernandez, M. (2019). The
content validity of a List of Indicators describing typically developing

children’s support needs. Manuscrito enviado para publicacion.

RESUMEN

Antecedentes. La Lista de Indicadores es un material empleado para la Supports
Intensity Scale-Children’s version. Esta Lista de Indicadores se dirige a ayudar a los
entrevistadores encargados de utilizar la Supports Intensity-Scale Children’s version a
distinguir entre las necesidades de apoyo extraordinarias y las necesidades de apoyo
tipicas asociadas a la edad al entrevistar a observadores que les proporcoinan
informacién sobre las necesidades de apoyo de un nifio o adolescente con discapacidad
intelectual. El objetivo de este trabajo ha sido el de adaptar y analizar la validez de
contenido y el funcionamiento de la escala de calificacion de la Lista de Indicadores en
Espafia. Método. Participaron 222 profesores que expresaron su acuerdo con las
descripciones proporcionadas en cada uno de los indicadores de la Lista de Indicadores

utilizando una escala tipo Likert con cinco opciones de respuesta. Resultados. En total,
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353 indicadores de 366 mostraron evidencia de validez de contenido, mientras que los
analisis sobre la escala de calificacién revelaron la necesidad de subsumir una de las
categorias de la escala de calificacion dentro de otra. Conclusiones. Aunque la mayoria
de los indicadores analizados mostraron evidencia de ser una buena descripcion de las
necesidades de apoyo de los nifios con funcionamiento tipico, la falta de
funcionamiento de la escala de calificacion de la Lista de Indicadores hace que no sea
posible utilizar estos indicadores todavia en Espafia, pues la validez no se puede
asegurar. Se discute la importancia de desarrollar materiales formativos basados en la
investigacion para desarrollar programas formativos adecuados que posibiliten la
mejora en la practica de la herramienta Supports Intensity Scale-Children’s version en
los procesos de determinacién de necesidades de apoyo extraordinarias, asi como la
importancia de abordar los problemas de investigacion utilizando los twltimos

procedimientos metodolégicos disponibles.

Palabras clave: discapacidad intelectual, educacion, nifios, adolescentes, necesidades de
apoyo tipicas asociadas a la edad, necesidades de apoyo extraordinarias, materiales de

formacion, entrenamiento de profesionales
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The content validity of a List of Indicators describing typically

developing children’s support needs

Word count: 6,970

Background: The List of Indicators is training material used for the Supports
Intensity Scale—Children’s Version (SIS-C). It is aimed at helping interviewers
distinguish between extraordinary and age-related typical support needs in
children with intellectual disability when implementing the SIS-C. 4im: To adapt
and test the List of Indicators’ content validity and rating scale’s functioning in
Spain. Method: 222 teachers reported their agreement with each indicator’s
description using a 5-point rating scale. Results: 353 of 366 indicators showed
evidence of content validity, whereas analyses of the rating scale highlighted the
necessity of subsuming one of the scale’s categories within another.
Conclusions: The need for developing research-based training materials to
develop training programs on the use of the SIS-C and the relevance of using the

latest methodological approaches available when required are discussed.

Keywords: intellectual disability; education; children; adolescents; age-related
typical support needs; extraordinary support needs; training material; professional

training

Embedded in a socio-ecological approach and strengths-based perspective, the supports
paradigm understands intellectual disability (ID) as a mismatch between persons with
ID capabilities and the environmental demands of the contexts in which they participate
(Schalock et al., 2010). This mismatch creates support needs, which can be understood
as “a psychological construct referring to the pattern and intensity of supports necessary
for a person to participate in activities linked with normative human functioning”
(Thompson et al., 2009, p. 135).

From the perspective of the supports paradigm, the main difference between

persons with and without ID concerns their support needs. Because those with ID
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experience a persistent mismatch, their support needs are extraordinary and extend
beyond what most typically functioning people require (Thompson et al., 2009).
Embracing this paradigm has entailed a change in professional practices pertaining to
ID and has emphasised the support planning and implementation process. This process
begins by identifying the desired life experiences and goals of the person with ID along
with his or her support needs to provide individualised support plans to enhance the
person’s functioning and quality of life (QoL; Schalock, 2018).

The importance of the support needs construct within this paradigm has
motivated the development of tools for its measurement. Although different approaches
to measure support needs exist, efforts are being made to develop standardised measures
of the extraordinary support needs of people with ID based on the supports paradigm
(Thompson & Viriyagkura, 2013). Nevertheless, performing a support needs assessment
with these instruments poses challenges that are yet to be addressed.

One challenge relates to the nuances in the support needs construct in the case of
children. In childhood, support needs are strongly correlated with age. Hence, children
(with and without ID) present higher levels of support needs the younger they are, and
as they age, their support needs decrease (Shogren et al., 2015). Then, the practical
problem concerning support needs assessment for children with ID is to distinguish
whether the support needs experienced by a child with ID are linked to his or her age
(i.e., age-related typical support needs—support needs that typically developing same-
age peers also possess) or whether, on the contrary, they are extraordinary (i.e.,
connected to the ID). This distinction is important for not only support needs
assessment but also support planning because children with ID (and extraordinary

support needs) require extraordinary supports (Thompson et al., 2009).
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This age-related concern has been considered in the development of the
Supports Intensity Scale—Children’s Version (SIS-C; Thompson et al., 2016), the first
standardised support needs assessment measure for children with ID. The SIS-C is
designed to assess support needs in children with ID aged 5 to 16 years old. Considering
that support needs would be confounded by children’s age, Thompson et al. (2016)
stratified the standardisation sample to develop norms according to age cohorts (i.e., 5—
6, 7-8, 9—10, 11-12, 13—14, and 15-16 years) and, further, levels of intellectual
functioning within each age cohort (Shogren et al., 2015).

The SIS-C is organised into two sections: Part I, Exceptional Medical and
Behavioral Needs, and Part II, the Support Needs Scale. Part II focuses on support
needs assessment in 61 daily life activities across seven domains: home life (HLA),
community and neighborhood (CNA), school participation (SPA), school learning
(SLA), health and safety (HSA), social activities (SA) and advocacy (AA). To
determine extraordinary support needs, each activity is rated across three dimensions:
frequency, time and type of extraordinary support. The SIS-C is administered by a
qualified interviewer to at least two respondents. Observers reporting the support needs
of a child with ID must know the child well and must have recently observed the child
in different contexts (Thompson et al., 2016).

This tool is being internationally adapted and validated, and several studies have
provided evidence of SIS-C validity and reliability (for detailed information, see
Thompson, Schalock, & Tassé, 2018). One country that has been particularly involved
in SIS-C validation is Spain because it uses two versions of the tool: the SIS-C Spanish
and SIS-C Catalan translations (Thompson et al., 2018). A growing emphasis is placed
on using the SIS-C in Spain to address the needs of students with ID (Amor, Verdugo,

Calvo, Navas, & Aguayo, 2018). This emphasis is motivated by the necessity of
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evolving practices from a deficit-based perspective towards the supports paradigm. The

SIS-C is considered an opportunity to develop context-based individualised educational

plans (IEPs) that enhance inclusion opportunities of students with ID and attain personal
desired outcomes (Verdugo, Amor, Ferndndez, Navas, & Calvo, 2018).

However, using the SIS-C in practice necessitates addressing the
aforementioned challenge concerning the nature of the support needs of children with
ID. Despite the efforts of SIS-C research to illuminate the distinction between
extraordinary versus age-related typical support needs, this concern is an applied
problem that involves decision-making by the interviewer—the person who implements
and scores the SIS-C. In this respect, when implementing the SIS-C, the interviewer is
the first person to face the challenge of discerning the nature of the support needs of a
child with ID based on the information reported by observers. Hence, the interviewer’s
knowledge on this issue will influence how the information reported by the observers is
interpreted and how the decision concerning the type of support needs is made.

Given the importance of training for implementing the SIS-C, the American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) has developed and
distributed different training materials to the countries participating in SIS-C validation.
These materials aim to train interviewers in implementing and using the SIS-C. To help
identify the type of support needs of a child with ID, the AAIDD developed a list of
indicators (hereafter, List of Indicators) based on a teachers’ survey. The List of
Indicators describes the support needs of typically developing children for the same
activities, domains and age cohorts used in the SIS-C. Through these descriptions, this
training material seeks to support interviewers by providing qualitative information

about the age-related typical support needs for each SIS-C item and thus help
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interviewers make decisions concerning the nature of support needs of a child with ID
based on information provided by the observers (AAIDD, n.d.).

Implementing the SIS-C in Spain to develop IEPs requires addressing the
practical challenge of discerning the nature of support needs in children with ID. In this
respect, the availability of the Spanish SIS-C task force of the List of Indicators may
help interviewers address this challenge with the descriptions provided by the list.
However, this list remains unexplored in Spain; hence, it is necessary to adapt it and test
its appropriateness in this context prior to using it to train interviewers. Considering this
requirement, the purpose of this study is twofold: to present the translation and
adaptation of the List of Indicators in Spain and to furnish evidence of its
appropriateness. The research questions guiding the analyses of the appropriateness of
the List of Indicators are:

Can the indicators included in the List of Indicators be considered valid sources
for accurate descriptions of typically developing children’s support needs for the
same activities, domains and age cohorts as those used in the SIS-C in Spain?

Is the List of Indicators an effective survey for collecting teachers’ subjective
impressions of typically developing children’s support needs in the Spanish
context (i.e., can the appropriateness of the indicators be ascertained after
analysing how the information used to determine their content validity has been
gathered)?

Material and methods
Instrument

The List of Indicators is SIS-C training material based on a teachers’ survey (AAIDD,
n.d.). It aims to help interviewers administer and use the SIS-C. Given the importance

of age for determining the support needs of children, six versions of the List of
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Indicators corresponding to the SIS-C age cohorts have been created (i.e., 5-6, 7-8, 9—
10, 11-12, 13—14 and 15-16 years). Considered across all the cohorts, the List of
Indicators contains a total of 366 descriptions (61 per age band), which are designed to
educate interviewers on the support needs of typically developing children (who are
expected to embody age-related typical support needs) aged 5 to 16 years old for each
SIS-C item. Hence, this list helps interviewers to distinguish, based on the information
provided by observers, whether the reported support needs are likely extraordinary (i.e.,
linked to the ID) or related to age (i.e., age-related typical support needs that typically
developing same-age peers also experience).

Each indicator represents a daily life activity in a given domain for a certain age
band, followed by a description of exemplary activities, a description of the possible
support needs that typically developing children may have to pursue the corresponding
activity and the rating scale’s categories. Professionals express their agreement with the
support needs described for each indicator by choosing the category that they believe
best describes typically developing children’s support needs. The 5-point Likert rating
scale used to express agreement from 0 to 4 has the following categories: 0 = Strongly
disagree. Students need far less support than described; 1 = Disagree. Students need
less support than described; 2 = Agree; 3 = Disagree. Students need more support than
described; and 4 = Strongly disagree. Students need far more support than described.

Procedure

The following steps were followed: (a) translation and adaptation of the List of
Indicators, (b) data collection of teachers’ subjective impressions of the indicators’
descriptions and (c) data analysis.

First, the indicators were translated and adapted using Tassé and Craig’s (1999)
guidelines for effectively adapting items to different contexts from the original context:

(a) translation/adaptation, (b) consolidation of translation/adaptation, (c) validation of
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preliminary translation, (d) revision/adjustments, (e) pilot testing, (f)
revision/adjustments and (g) field test validation.

All indicators were independently translated by two of the authors who possess
accredited English language knowledge. Only certain exemplary activities were
changed for cultural reasons (e.g., watching a baseball game became watching a soccer
game). Because none of the research team members was an English native, the research
team included another step in Tassé and Craig’s guidelines, and the translated indicators
were sent to a native English speaker, who translated them back into English. Finally,
the entire team ensured that the meaning of the indicators remained unchanged.

Once translated, the indicators were sent to different researchers for feedback
and suggestions on improving the indicators. Minor corrections were made, and
consequently, the instrument was ready for use. Thereupon, the research team contacted
different schools to share the research goal and request teachers’ collaboration.

After schools had agreed to collaborate, the first author visited the schools and
organised a two-hour seminar with the teachers who were willing to participate. During
the seminar, the author explained the supports paradigm and how to complete the task
using the List of Indicators. Teachers were required to select the version of the List of
Indicators that matched the age groups they taught (e.g., a teacher working with 16-
year-old students needed to select the 15—16 version) and show their agreement with
each indicator’s description using the rating scale. After the seminar, teachers were
given a two-week period to complete the tool. Once the instruments were completed,
they were collected for data analysis. All procedures were in accordance with the ethical
standards on data protection in Spain and the 1964 Helsinki declaration and its
amendments.

Participants
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A total of 222 teachers with a mean age of 40.82 years (SD = 9.59) and an experience of
16.66 years (SD = 9.73) were consulted as experts on typically developing children’s
support needs owing to their daily experience with the students and their potential role
as observers and interviewers for the SIS-C. Table 1 summarises participants’
information.

<Table 1>

Data analysis

Bangdiwala’s weighted statistic for ordinal data (B"x) and the Bangdiwala’s agreement
chart (Bangdiwala, 1987) were calculated for each indicator to study content validity to
determine how well the indicators reflect typically developing children’s support needs.
Analyses of the rating scale using the many-facet Rasch measurement (MFRM) model
were performed to assess the scale’s appropriateness (Sick, 2009), thus addressing the
second research question. The software R v.3.4.2 (R Core Team, 2017) and Facets
v.3.71.3 (Linacre, 2015) were used.

Results
Research Question 1 — Content validity analyses

One test of content validity involves analysing the agreement level among judges. In the
study, teachers served as judges, showing their agreement or disagreement with each
indicator. To test content validity, the B”y and charts for ordinal data were calculated.
The By (Bangdiwala, 1987) allows calculation of the agreement level among
judges for each indicator to study the judges’ agreement strength. In other words, the
study focused not on the agreement between judges but on the agreement size among
judges regarding the events to categorise (e.g., a perfect agreement between judges can
be found for a category different from Agree, which would indicate weak evidence of
content validity for a given indicator). This statistic expresses agreement strength on a

scale from 0 to 1, with 0 indicating the absence of agreement and 1, the strongest
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agreement possible. Agreement strength can be poor (.000 to .200), weak (.201 to .400),
moderate (.401 to .600), good (.601 to .800) and very good (.801 to 1) (Bangdiwala,
1987).

One advantage of the B”y is its graphical approach, allowing researchers to
represent the distribution of agreement to complement B”y. Bangdiwala’s agreement
chart provides a representation of the agreement among judges based on a contingency
table. The chart is built as a square, n x n, where 7 is the total sample size. The black
squares, each one measuring nj; X nj;, show the observed agreement. The black squares
are within larger rectangles, each one sized ni+ x n+i. These rectangles show the
maximum possible agreement, given the marginal totals. Partial agreement is
determined by including a weighted contribution from the cells outside the diagonal and
is represented in the chart with shaded rectangles, whose size are proportional to the

sum of the frequencies of the cells (Bangdiwala, 1987).
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The B” v and charts were calculated for each indicator within each age cohort,
totalling 366 calculations to analyse the content validity of the indicators for describing
the support needs of typically developing children. Owing to word limits, the B”
results for each indicator alongside its representation cannot be shown, but all data (i.e.,
B"y and charts) are available upon request to the first author. The percentages of
indicators are presented according to the “agreement” range overall and for each age
group. The minimum, maximum and mean of agreement size is shown for each domain,
considering the age groups. The indicators that did not show content validity are also

reported.
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Table 2 provides the agreement size ranges (in percentages) for the entire List of
Indicators across all age cohorts. As shown, the agreement size was very good and good
for nearly all indicators, thus providing evidence of content validity.

<Table 2>

To examine the indicators in depth, Table 3 summarises the minimum,
maximum and mean of the By, considering domains and age cohorts. The results also
indicated high agreement among judges when categorising activities.

<Table 3>

Although results at the indicator level demonstrated content validity, specifying
the indicators that did not show content validity was necessary. For those indicators,
either the B”y was low, or the agreement chart was not close to the Agree category.
Table 4 illustrates these indicators alongside Bangdiwala’s agreement charts.

<Table 4>

Research Question 2 — Rating scale assessment

The Rasch measurement theory refers to a family of models used to assess the quality of
tests and construct true interval-scale measures from the raw scores obtained from such
instruments. This theory has inspired different Rasch-based models, such as the Rasch-
Andrich rating scale model, the Rasch partial credit model and the MFRM model (Sick,
2009).

The MFRM model is commonly used for performances evaluated with
subjective ratings (e.g., speaking assessments), permitting researchers to obtain
estimates on a common logit scale of the parameters of the components of the facets
involved in construct evaluation (Linacre, 2017). In the construct assessments based on
judges’ evaluations, such as those used in this study, the importance of judges’ severity

or leniency in determining these evaluation scores, as well as the difficulty of the tasks
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evaluated, has been highlighted, with the judges and tasks being treated as facets of the
construct assessment (Sick, 2009).

The indicators of the List of Indicators (i.e., hereafter “items”) and the teachers
(i.e., henceforward “judges”) were considered facets of construct evaluation along a
logit scale representing the “age-related typical support needs” construct. The analysis
of the rating scale focused on judges’ assessment of how the rating scale, developed for
assessing each item’s accuracy in describing the age-related typical support needs, was
useful for the Spanish context.

The aim was to explain whether the 5-category rating scale worked properly
using a strong logistic model for assessing the quality of tests (the List of Indicators is a
survey that collects subjective ratings). Nevertheless, prior to positing any explanations,
it was necessary to ascertain the facets’ adjustment to the MFRM model (depending on
the estimates of their parameters on the common scale). Thus, evidence of the facets’
misfit would add noise, and no interpretation of the rating scale should be undertaken
(Linacre, 2015). Hence, to assess evidence of the rating scale’s functioning, it was first
necessary to analyse the facets’ adjustment to the model, then assess whether the rating
scale was working. Information on the facets’ and rating scale’s adjustment to the
MFRM model, the graphs of the facets’ distributions along the common logic scale (i.e.,
Wright’s map) and the probability curves of the rating scale categories were analysed.

The MFRM model is iterative. Thus, if the data (facets and/or rating scale)
evidence a poor model adjustment, researchers can test where the problem might be
(e.g., if the problem involves judges’ facets, extreme cases can be removed) and
conduct additional estimations to test whether data adjustment to the model is possible
(Linacre, 2017). Different iterations were necessary to achieve full data adjustment. The

iteration processes are presented with the facets’ and rating scale’s estimates. In
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iteration 4 (where the data fitted the model), a Wright’s map and the probability curves
of the rating scale categories were added.

Iteration 1

The facets’ adjustment to the model was assessed prior to interpreting the rating scale’s
adjustment. To consider the facets as adjusted to the MFRM model, it was necessary to
study four estimates: SD, separation, strata and reliability. Items’ adjustment was
indicated by high SD, separation > 1, strata > 2 and reliability > .80, whereas judges’
adjustment to the model required low SD and separation, strata <?2 and low reliability
(Linacre, 2017). To analyse the rating scale’s adjustment, the Rasch-Andrich thresholds
(7) were calculated. In the case of a polytomous rating scale (as in the teachers’ survey
used in this study), 7 are understood as local dichotomies between adjacent Likert-scale
steps (Sick, 2009). The rating scale’s fit to the MFRM model is possible only if the t
values exhibit a rising progression or monotonic order (Linacre, 2017). Categories and 7
values are presented in order (categories from 0 to 4; T from 1 to 4).

Item estimates evidenced a good fit (SDjtems = .42; separationitems = 3.81;
Strataiems = 5.42; and reliabilityiems = .94), whereas judge estimates did not (SDjudges =
.65; separationjudges = 3.006; stratajuiges = 4.41; reliabilityjudges = .90). Regarding the rating
scale’s adjustment, the data did not fit the model. Although the categories’ average
mean values exhibited a rising progression (—1.27; —.53; —.06; .46; .89), the 7 values did
not (—1.70; —2.54; 1.45; 2.80). Upon closer examination of the data, it seemed that the
problem lay between 7; (—1.70) and 72 (—2.54), suggesting, from the logistic model, that
category 1 was not the most likely along the continuum (Linacre, 2017).

Prior to asserting that this rating scale’s category was invalid, it was necessary to
identify the reason for the misfit in the case of both the judges and the rating scale. To
be orthodox, the authors decided to first remove judges that did not fit the model and

then repeat the analyses to determine whether the judges’ and rating scale’s fit was
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possible. Judges whose outfit values were higher than 3 ZStd and lower than —3 ZStd
were removed (see Table 5) because they were considered “extreme” (Linacre, 2017).
<Table 5>

Iterations 2 and 3

After removing extreme judges, estimations were recalculated for depurating the model
fit. Table 6 summarises the facets’ and rating scale’s estimates, identifying extreme
judges by their outfit values for each iteration. As shown, the data did not fit the model,
and the problem again lay with the judges’ estimates and the transition between 7; and
.
<Table 6>

Once the first possibility had been analysed (i.e., misfit caused by extreme
judges) and the data still did not fit the model, it was necessary to determine whether the
misfit stemmed from the rating scale being ineffective. Thus, the lack of monotonic
order of 7 values in the three iterations with the problem in the transition between 7; and
72 indicated that category 1 was not working. It seemed that this category was
ambiguous and that judges might have misunderstood it. To test whether the problem
was in category 1 based on the 1 values found, the authors collapsed category 1 within
category 0 and then repeated the analyses and tested the facets’ and rating scale’s (4
categories now) adjustment to the MFRM model (4gree was now in category 1 instead
of category 2).

Iteration 4

Two parallel analyses were conducted after collapsing categories: (a) an analysis
without the extreme judges and (b) an analysis with all the judges. After collapsing

categories, whether the judges previously considered extreme were included in the data
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pool was inconsequential because all the data fitted the model (see Table 7), indicating
that the previous misfit problem did not concern the judges but the original rating scale.
<Table 7>

Wright’s map and the categories’ probability distribution (without extreme
judges; n = 181) are presented in this iteration. Wright’s map (Figure 1) represents both
the items (based on each item’s difficulty in representing the age-related typical support
needs) and the judges (ranked by their severity/leniency when assessing each item) in
the logit scale situated in the central axis (positive indicates a “high level” of the
construct, while negative indicates a “low level”). The figure describes the facets’
relationships across the logit continuum and communicates important information. First,
regarding the logit scale data, the judges’ mean (M = .00; SD = .32) was slightly higher
than the items’ mean (M = —.54; SD = .31). Second, the judges’ spread (—.87 to .89
logits) was also higher than the items’ spread (.01 to —1.23). Third, 78 judges (43.09%)
scored above the items’ range, whereas no judge scored below it. Finally, the targeting
region in the logits between item difficulty and latent construct presence in judges
corresponded to more than half of the participants (56.91%), indicating an acceptable
relationship between the facets in the logit scale (Linacre, 2017).

<Figure 1>

Figure 2 illustrates the differences between the rating scale categories’
probability curves along the logit continuum with respect to item difficulty in iterations
1 and 4. In iteration 1 (left), category 1 was not the most likely category in the common
scale, whereas in iteration 4 (category 1 collapsed within category 0), all categories
worked.

<Figure 2>
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Discussion

This article presents evidence of the appropriateness of a SIS-C training material in
Spain to support interviewers to discern the nature of support needs of children with ID
while implementing the SIS-C. Content validity analyses of the indicators were
conducted and the rating scale’s appropriateness of the List of Indicators was examined.

Regarding the first research question, the BWN and Bangdiwala’s agreement
charts were calculated for each indicator. Judges (teachers) exhibited strong agreement
when categorising the accurateness of the indicators describing typically developing
children’s support needs. For 353 indicators, the agreement size was high and around
the Agree category, showing evidence of their content validity. Only 13 of the 366
indicators presented difficulties regarding content validity. These indicators were
situated mainly within the 9-10, 13—-14, and 15-16 age cohorts in the HSA and AA
domains, and professionals tended to consider that greater support was required (i.e.,
agreement concerning the category Disagree. Students need more support than
described).

Different explanations may illuminate the results for these indicators. The areas
for which the indicators did not function well are related to health, self-determination
and social relationships for children aged 9—-10 years and adolescents aged 13—16 years.
Before further research is undertaken, developmental psychology can provide insights
into these results. A constant in human development research is that as people grow and
reach certain stages of development, developmental milestones become increasingly
complex (Sigelman & Rider, 2015). Therefore, milestones can identify particular
difficulties during adolescence that are due to risk-taking behaviours (Romer, 2010;
Tymula et al., 2012) related to the HSA domain and social, cognitive, emotional and

behavioural changes and competencies (Booker & Dunsmore, 2016; Kilford, Garrett, &
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Blakemore, 2016) linked to interactions with others (which involve the SA and AA
domains). Thus, as people grow, they face new challenges that may demand greater
support from others, and teachers—perhaps aware of this—have considered that
typically developing children require more support needs than are described for those
indicators.

Concerning the rating scale’s assessment analyses, 222 judges assessed how the
rating scale works while assessing indicators describing age-related typical support
needs. These analyses show that category 1 (Disagree. Students need less support than
described) seemed not to have been understood by judges in Spain, as evidenced by
data from multiple iterations that tested the facets’ and rating scale’s adjustment to the
MFRM model. Adjustment was achieved only after collapsing categories, whereas all
other categories (including Agree) showed a good fit, indicating that the judges
understood them.

The results of the rating scale’s analyses highlight the most important finding of
this work, particularly when considered alongside the results of content validity. The
fact that one of the rating scale’s categories did not work in Spain implies that although
evidence on content validity was found for 353 indicators, the indicators should not be
used. Determining whether the indicators work is impossible, since the rating scale used
to gather the information used for testing their content validity did not fit the logistic
model. Hence, additional research is required before using the List of Indicators to train
interviewers in Spain.

The lack of international studies furnishing evidence of the appropriateness of
this List of Indicators hinders the generation of discussion regarding our findings.
Nevertheless, the main finding reported in this study in relation to this material in Spain

has important implications for researchers working on SIS-C validation who have
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access to SIS-C training materials. If training materials associated with the SIS-C
(regardless of their purpose) are to be used, then rather than assume they are valid, the
appropriateness of those materials must be analysed. If the gathered evidence suggests
that the material requires additional research (as in this case), there is no methodological
justification for its use. However, without analysing these materials, whether their use is
justified cannot be known. Given that interviewers must be qualified to administer the
SIS-C (Thompson et al., 2016), and that this qualification is provided through training,
offering interviewers training based on materials whose appropriateness is unproven
could bias the training. This bias may distort information gathering through SIS-C use,
providing a poor basis for support planning, which, instead of enhancing children’s
functioning and QoL, could hinder their development and inclusion. Hence, the lack of
studies that have analysed SIS-C training materials and the List of Indicators is
troubling because these items are closely related to the use of the SIS-C, a tool intended
for international use in areas such health, social services and education. Thus, additional
studies on this topic are required to generate discussion.

Another implication of this work is that the latest available approaches are
preferable to address a research concern, when necessary. In this study, not only did we
conduct analyses of content validity but also we performed analyses of how the
information used for that purpose was gathered (i.e., rating scale’s assessment). In this
case, if the information provided by teachers had been used only for content validity
analyses, the main finding of this work would have been evidence of content validity for
nearly all the indicators. However, as discussed, the MFRM model analyses indicated
the need for additional research prior to use of the List of Indicators in Spain.

The present research has several strengths. First, it foregrounds the SIS-C

training materials as the object of study. This study is the first to contribute evidence
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concerning the List of Indicators, which aims to help interviewers address challenges
concerning SIS-C use, like discerning the nature of support needs in children with ID.
Second, this work offers researchers who have access to SIS-C training materials a
methodological framework for gathering evidence on the List of Indicators to generate
discussion. Third, this work has been parsimonious, and thus the content validity of
each indicator was studied. Finally, to our knowledge, this study is the only work to
assess the appropriateness of a survey’s rating scale (i.e., in this case, the List of
Indicators), adopting the MFRM model using a large number of judges (N = 222).

However, this work also has limitations. First, the study used an incidental
sample, which does not assure representativeness and affects the generalisability of
results. Considering this, a bootstrapping strategy was adopted to generate different
versions of the same data pool. Second, regarding the rating scale’s assessment, the
judges were all teachers, so testing the extent to which their expertise influenced the
results was impossible. Finally, the List of Indicators (training material), the study
design (contributing evidence on the list’s appropriateness) and the results (additional
research is required before using this material in Spain) highlight limited yet important
practical implications of this research.

Thus, although additional research is required before using the List of Indicators
in Spain, the significance of a valid List of Indicators is worth stressing, given its role in
supporting the use of the SIS-C to distinguish between extraordinary and age-related
typical support needs in children with ID. In this sense, the importance of training for
SIS-C implementation and scoring (Thompson et al., 2016) necessitates the
development of training programs with different goals (e.g., discerning the nature of the
support needs of children with ID). The significance of offering evidence concerning

the appropriateness of SIS-C training material is that it guarantees an adequate starting
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point to develop such training programs. Once developed, it will be necessary to
investigate the efficacy of the training programs, given their purpose. Thus, this work
has an applied relevance on which to base the development of training programs
concerning the SIS-C.

Finally, the limitations highlighted serve as a starting point for future research.
Regarding the rating scale’s analyses, participants from different areas (e.g., social work
or psychology) should be included, and the ratings provided by them should be
compared with those presented in this study to analyse the presence or absence of biases
depending on each professional’s expertise. If the data again show that the rating scale
is ineffective, then re-defining the categories would be necessary, as the MFRM model
shows. Thereafter, analyses of the content validity of the indicators should be
conducted. If the data suggest that certain indicators do not show evidence of content
validity, a qualitative study should be conducted addressing which support needs, in the
participants’ opinions, typically developing children might require to pursue the
activities corresponding to the indicator, in order to improve the indicators’

accurateness.
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Table 1. Participants’ demographic characteristics

Variable n %
Gender
Male 69 31.10
Female 147 66.22
Missing 6 2.68
Age cohort
5-6 37  16.67
7-8 35 15.76
9-10 35 15.76
11-12 37  16.67
13-14 43 19.38
15-16 35 15.76
Schooling

Private school 115 51.80
Public school 107 48.20
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Table 2. Judges’ agreement size (age cohorts)

By ranges (% of indicators)

Poor Weak Moderate Good Very Good
Age cohort .000-.200 .201-.400 .401-.600 .601-.800 .801-1

5-6 0 0 4.92 14.75 80.33

7-8 0 1.64 3.28 24.59 70.49
9-10 0 0 0 44.26 55.74
11-12 0 0 3.27 36.07 60.66
13-14 0 3.28 11.47 21.31 63.94
15-16 0 1.64 3.28 36.07 59.01
General 0 1.09 4.37 29.51 65.03
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Table 3. Agreement size among judges (domains and age cohorts)

Age cohort 5-6 7-8 9-10 11-12 13-14 15-16
(B"v) (B"v) (B"v) (B"v) (B"w) (B"v)
Domain m M M m M M m M M m M M m M M m M M
HLA 5 .92 .86 49 .89 .81 .64 1 7 .65 .89 78 44 .96 .82 .54 .95 .84
CNA .84 .92 .88 .65 .87 .81 .64 .83 7 .58 .85 76 71 .95 .87 .76 .87 79
SPA 72 .95 .83 79 .88 .84 73 91 .81 .76 .94 .84 73 .92 77 57 .92 .84
SLA .82 .92 .87 39 .92 7 74 .89 .83 .76 91 .82 31 .93 .80 .70 1 .84
HSA A45 .97 71 .50 .97 .83 .65 91 .84 49 .90 73 31 .88 .67 22 .89 71
SA 72 .94 .87 .62 .95 .84 .70 .95 .85 .82 .87 .85 .52 .89 75 71 .86 .79
AA 45 .96 .80 .62 .96 .85 .76 .89 .81 .76 .92 .85 .57 91 .81 .66 .87 .79

Note. BYx = Bangdiwala’s weighted statistic; HLA = Home Life; CNA = Community and Neighborhood; SPA = School Participation; SLA =
School Learning; HAS = Health and Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy
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Table 4. Indicators showing weak evidence on content validity (age cohorts and

domains)

Domain/Indicator Domain/Indicator
By Chart By Chart

(age cohort) (age cohort)

SLA/4 (7-8) 72 | é. HSA/07 (13-14) .68 | ZZ
. Z
CNAO7(-100 .71 .. HSA/08 (13-14) .87 i .
= i
SLA/03 (9-10) 78 . . AA/O3 (13-14) .78 ‘ E
AA/02 (9-10) 78 ZE HSAOS (15-16) 22 |
N -
AA/DS ©-10) 76 . SA/02 (15-16) 75 ./
'z: ) . .
CNA/OS (13-14) 71 AA/04 (15-16) 85
“N 'y

HSA/06 (13-14) 68 E

Note. BV = Bangdiwala’s weighted statistic; HLA = Home Life; CNA = Community
and Neighborhood; SPA= School Participation; SLA = School Learning; HSA = Health
and Safety; SA = Social Activities; AA = Advocacy
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Table 5. Maladjusted judges to MFRM model (n = 37)

Logit(SE) Outfit Logit(SE) Outfit
Judge Judge
severity/leniency  (ZStd) severity/leniency  (ZStd)
221 -1.21(.20) 5.7 032 29(.22) -5.5
008 -1.17(.20) 3.5 052 29(.22) -4.8
022 -1.13(.20) 3.2 157 29(.22) -4.3
140 -1.09(.20) 33 018 34(.22) -6.6
219 -1.05(.20) 4.2 016 38(.21) -6.0
056 -1.01(.20) 5.8 019 A43(.21) -5.6
220 -1.01(.20) 3.9 020 A43(.21) -4.4
207 -.89(.20) 4.2 217 A43(.21) -4.1
097 -72(.21) 34 033 A47(.21) -4.9
096 -.67(.21) 3.1 036 A47(.21) -2.5
208 -.67(.21) 3.7 072 A47(.21) -3.2
201 -.39(.22) 33 069 52(.21) -4.9
172 -.25(.22) 3.1 035 56(.21) -4.6
118 .00(.22) 3.1 062 1.48(.16) 4.00
039 .05(.22) 6.9 004 1.73(.15) 3.7
030 .10(.22) -3.4 109 1.78(.15) 3.2
013 .20(.22) -3.9 206 2.71(.17) 6.2
049 .20(.22) -3.5 210 2.83(.17) 7.1
121 20(.22) -3.7

Note. SE = Standard error
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Table 6. Data fit (iterations 2 and 3)

Facets
Maladjusted Judges Rating Scale’s Categories
Items Judges
Logit(SE) Outfit Avg.
SD Separation Strata Reliability SD Separation Strata Reliability Judge T
severity/Leniency (ZStd) Meas.
174 -.44(.22) 3.3 0=-97
11 =-2.02
095 -.34(.23) 3.2 =-.58
Iteration T =-249
44 3.54 5.05 .93 .59 2.70 3.94 .88 101 -.23(.23) 3.3 2=-02
2 73=1.46
3=.50
139 1.08(.19) 3.1 14 =3.04
4=.85
0=-1.00
T = -2.07
1=-.60
Iteration 7=-2.50
44 3.47 4.96 .92 .61 2.73 3.98 .88 NONE =-.01
3 73=1.49
3=.52
74 =3.08
4=.87

Note. SD = Standard Deviation; SE = Standard error; Avg. Meas. = Average measure; T = Rasch-Andrich threshold; 0 = Strongly disagree. Students need far less support
than described; 1 = Disagree. Students need less support than described; 2 = Agree; 3 = Disagree. Students need more support than described; 4 = Strongly disagree.

Students need far more support than described
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Table 7. Data fit to the MFRM model after collapsing categories

Facets
Rating Scale’s Categories
Items Judges
Average
SD Separation Strata Reliability SD Separation Strata Reliability T
Measure
=-.80
Without 11=-2.53
1=-55
extreme 28 2.22 3.29 .83 23 1.08 1.77 .54 =77
2=-40
Jjudges 13=1.75
3=-28
0=-84
T = -2.55
1=-57
All judges .30 2.60 3.80 .87 22 1.02 1.70 51 ©=.75
=-42
73=1.80
3=-31

Note. SD = Standard Deviation; T = Rasch-Andrich threshold; 0 = collapsed category representing less support than described; 1 = Agree; 2 = Disagree. Students need more

support than described; 3 = Strongly Disagree. Students need far more support than describe
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Figure 1. Wright’s map. The central line represents the underlying construct. The right half of the figure represents the raters (i.e., teachers) who are ranked by their
severity/leniency when assessing each item. Left side of the image represent the items (ordered by their difficulty in representing age-related typical support needs)
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Figure 2. Probability curves of the rating scale categories (iterations 1 vs. 4). The Figure illustrates the differences between the rating scale categories’ probability curves
along the logit continuum with respect to the item difficulty in iterations 1 and 4. In iteration 1 (left), category 1 was not the most likely category in the common scale,
whereas in iteration 4 (category 1 collapsed within category 0), all categories worked
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Pero a vel, seriol jues: cuidaito
st alguno de ésos
es osao de tocali a esa cama
XXX ondi ella s’ha muerto:
la camita ondi yo la be querio
cuando dambos estabamos giienos;
la camita ondi yo la be cuidiau,
la camita ondi estuvo su cuerpo
XXXV cuatro mesis Vivo
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Capitulo 4 Discusion y conclusiones

En este capitulo se presentan las principales discusiones y las conclusiones para
la tesis “Acercando el paradigma de apoyos al sistema educativo espafiol para la

evaluacion y planificacién de apoyos con alumnado con discapacidad intelectual”

4.1. Discusion

La atencion a la diversidad es la herramienta que la legislacién vigente destaca
como esencial para garantizar el derecho a la educacién inclusiva del alumnado con
discapacidad intelectual (DI) (Ley Organica 8, 2013; Real Decreto Legislativo 1, 2013).
Esta herramienta, en la que la evaluacién y planificacion de apoyos tiene un peso muy
importante, esta demostrando no ser efectiva para cumplir este propdsito, tal y como
ponen de manifiesto los Gltimos datos disponibles relativos a las tendencias en la
inclusion del alumnado con discapacidad a lo largo de los Gltimos 20 afios (Huete, 2017;
Instituto de la Juventud y Comité Espafiol de Representantes de Personas con

Discapacidad, 2016; Ramos y Huete, 2016).

Ante esta tesitura, el propodsito de esta tesis doctoral ha sido el de generar las
condiciones para facilitar la incorporacién del paradigma de apoyos como modelo de
referencia para la evaluacion y planificacién de apoyos con el alumnado con DI en el
contexto educativo ordinario. A través de ello, se pretende acercar a las
administraciones educativas las implicaciones conceptuales (i.e., comprension de la DI,
del alumnado con DI, de las necesidades de apoyo y del sentido que tiene la provision
de apoyos) y aplicadas (i.e., herramientas y la estrategia de evaluacion y planificacion
de apoyos) que ofrece el paradigma para que actualicen los planteamientos vigentes de
atencion a la diversidad. Poder generar estas condiciones hace necesario abordar las dos

grandes barreras que se han encontrado los sistemas educativos que ya han comenzado
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a aplicar el paradigma de apoyos: (a) las inercias que los sistemas educativos han
adquirido tras décadas de atencion a este alumnado, que se han traducido en enfoques
propios de comprension, evaluacion y planificacion de apoyos (Walker et al., 2014); y
(b) los desafios que entrafia la medicion del constructo de necesidades de apoyo en nifios
. .y o[ [y
y adolescentes con DI, que es la principal barrera para una evaluacién y planificacion
de apoyos eficaz y eficiente en el ambito infantojuvenil (Thompson y Viriyangkura,

2013).

Con el objeto de abordar estas dos barreras, para el desarrollo de la tesis, se han
confeccionado dos objetivos generales, a los que se ha dado respuesta a través de las

publicaciones cientificas que se han presentado en el capitulo 3.

El primer objetivo general ha sido el de analizar el contexto a implementar el
paradigma de apoyos. Dentro del sistema educativo espafiol, se ha optado por un
analisis del contexto educativo ordinario, ya que solamente este se corresponde con los
presupuestos del paradigma de apoyos. En este sentido, las necesidades del estudiante y
la planificacion de apoyos se deben tomar en consideracion siempre para las mismas
actividades y entornos en los que participan todas las personas, con independencia de
que presenten o no discapacidad (Wehmeyer et al., 2017). Solo asi los estudiantes con
DI podran obtener resultados personales deseados en dominios de calidad de vida
(CDV) que se alineen con los derechos que recoge la Convencion Internacional de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
(Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017). Por ello, los articulos confeccionados para
abordar este objetivo se han centrado en exclusividad en lo que atafle al contexto

educativo ordinario. El proposito de este primer objetivo general ha sido el de detectar
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y explicitar aquellas barreras y facilitadores que puedan servir de base para fundamentar
una propuesta de desarrollos que las administraciones educativas puedan considerar
para implementar efectivamente el paradigma de apoyos en el contexto ordinario, pues
solo a través de la deteccidon y explicitacién de barreras y facilitadores se estara en
disposicion de poder hacer un contexto permeable al cambio (Shogren, Schalock y
Luckasson, 2018). La aproximacién a este analisis se ha llevado a cabo a través del
estudio de: (a) la normativa vigente que regula la atencién a la diversidad en las 17
comunidades auténomas de Espafia (Amor, Verdugo et al., 2018); y (b) las evidencias
disponibles sobre el disefio y puesta en practica de estrategias orientadas a la mejora de
resultados personales deseados en entornos inclusivos con alumnos con discapacidad

(Amor, Hagiwara et al., 2018; Hagiwara, Amor et al., 2019).

El segundo objetivo ha puesto el foco en abordar la distincion entre necesidades
de apoyo extraordinarias y no extraordinarias en niflos y adolescentes con DI
(Thompson y Viriyangkura, 2013). Para responder a este objetivo, se ha procedido a
hacer un analisis comparativo de las necesidades de apoyo de los estudiantes con DIy
con funcionamiento tipico (Verdugo, Amor, Arias et al., 2019) para, a continuacion,
analizar la idoneidad de una Lista de Indicadores (AAIDD, s.f.-b) que pretende ser
utilizada para formar a profesionales del ambito educativo en las necesidades de apoyo
del alumnado con funcionamiento tipico para las mismas actividades, dimensiones y
pares de edad de la escala SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016), ayudando a estos
profesionales durante la entrevista de aplicacion de la SIS-C a diferenciar si las
necesidades del estudiante con DI informadas por los observadores son o no

extraordinarias (Amor et al., 2019).
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A lo largo de la seccidn se presentan, en primer lugar, los hallazgos, fortalezas,
limitaciones y prospectiva de los bloques de trabajo para cada objetivo general.
Posteriormente, se toman en consideracion las implicaciones, fortalezas y limitaciones
de la tesis con respecto a su finalidad. Finalmente, se presenta una linea de investigacién
futura que parte como continuacion de este proyecto y que pretende aunar la tradiciéon
investigadora del ambito de la DI con las propuestas provenientes del ambito educativo

en lo que se refiere al desarrollo de sistemas educativos inclusivos.
4.1.1. Objetivo general 1. Analisis del contexto educativo ordinario.

El analisis del contexto se ha centrado en conocer las practicas de evaluacion y
planificacién de apoyos existentes en educacion ordinaria dado el peso que tienen estas
dentro de las fases de atencién a la diversidad. Partiendo de este planteamiento, se han
desarrollado tres trabajos que han examinado la medida en que las estrategias de
evaluacion y planificacion de apoyos existentes en el contexto educativo ordinario
incorporan principios del paradigma de apoyos, para poder elaborar propuestas que las
administraciones educativas consideren para actualizar las concepciones, herramientas

y estrategias de trabajo directo con el alumnado con DI

El estudio de Amor, Verdugo et al. (2018) ha partido del analisis de la normativa
existente que regula los procesos de atencion a la diversidad. El foco del analisis se ha
centrado en conocer como la normativa orienta las estrategias de evaluacién y
planificacién de apoyos (i.e., conocer el mesosistema, que regula y orienta lo que sucede
en el microsistema). En general, los hallazgos ponen de relieve cuatro grandes barreras
que dificultan la adopcion de estrategias de evaluacién y planificaciéon congruentes con

el paradigma de apoyos, y que se explicitan a continuacion: (a) los planteamientos

250



Capitulo 4 Discusion y conclusiones

subyacentes sobre los que se definen las necesidades educativas especiales; (b) la falta de
concrecion sobre los ajustes razonables; (c) la carencia de equipos de orientacion
educativa y psicopedagogica especialistas en DI; y (d) la escasa participacion familiar

efectiva.

Por lo que se refiere a la primera cuestién, tal y como se definen en la normativa,
las necesidades educativas especiales son consecuencia de la discapacidad. Considerar las
necesidades (educativas) como consecuencia de la discapacidad, supone asumir un
planteamiento basado en el déficit, confundiendo términos como deficiencia y
discapacidad, y no tomando en consideracién la interaccion entre el estudiante (y sus
competencias) y las demandas ambientales. Por lo tanto, este planteamiento es
determinista (i.e., una alteraciéon y/o pérdida de una funcién o estructura corporal,
fisiologica o psicologica tiene como consecuencia una necesidad) y esta anclado en los
presupuestos de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
Minusvalias (OMS, 1980), y no en las propuestas socio-ecologicas de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001, 2007) o
el paradigma de apoyos (Schalock, Borthwick-Duffy et al,, 2010). Ademas, la
aproximacion de las necesidades educativas especiales no solamente sitia la necesidad
en el interior del estudiante, sino que lo hace respecto al componente educativo en
exclusividad (i.e., necesidades educativas). No es que en educacion no sean importantes
las necesidades educativas o de aprendizaje (p. €j., Thompson, Walker et al., 2018;
Wehmeyer, 2014) pero, de acuerdo al paradigma de apoyos, es preciso comprender las
necesidades de apoyo holisticas que tengan los estudiantes. Asi, en la medida en que los
estudiantes participan en interactiian con otras actividades y entornos en la escuela que

no son necesariamente el curriculum académico, la visiéon de las necesidades educativas

251



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

especiales es parcial para motivar una planificacién de apoyos ajustada a las necesidades
de los estudiantes y que se oriente a cubrir objetivos de la CDPD (Naciones Unidas,
2006) como lo pueda ser el desarrollo pleno (i.e., pues este requiere mas que un apoyo

para acceder al curriculum).

En segundo lugar, los ajustes razonables no tienen una claridad en las
regulaciones. Como tal, el foco de la normativa sobre los ajustes razonables se hace
sobre el término razonable. Los ajustes razonables aluden a los ajustes que el alumnado
requiere para tener acceso, participacién y desarrollo en los entornos educativos. Sin
embargo, el concepto es un arma de doble filo ya que, al tiempo que debe ser la
herramienta de la inclusion, la razonabilidad alude a lo desproporcionado o no de las
actuaciones especificas (Comité Espafiol de Representantes de las Personas con
Discapacidad, 2016), lo que sigue teniendo peso en la practica. Junto con la perspectiva
de las necesidades educativas especiales, la falta de clarificacion de los ajustes razonables
sigue perpetuando el peso de estrategias de evaluacion y planificacion de apoyos
segregadoras como el dictamen de escolarizacién, que excluye del contexto educativo
ordinario sobre la base de la razonabilidad de los ajustes (i.e., si el alumno requiere
adaptaciones curriculares significativas en casi todas las areas y recursos de dificil

generalizacién).

Tercero, la falta de equipos de orientacion educativa y psicopedagbdgica
especialistas en DI aleja de las instituciones educativas la asuncion conceptual y las
propuestas de evaluacién y planificacion de apoyos basadas en el paradigma de apoyos.
Si la poblacién de estudiantes con DI estuviese repartida por igual en las 17

comunidades auténomas, poniendo en perspectiva esta barrera, solamente el 5,88% de
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los estudiantes con DI (los de Navarra) tendrian acceso a un equipo que se le presuponga
actualizado en la comprensién de sus necesidades de apoyo y en la orientacion de la

planificacién de apoyos a resultados personales en entornos inclusivos.

En relacién a las familias, el que en 15 de 17 comunidades autonomas (a
excepcion de Andalucia y Aragon) sean a menudo receptoras pasivas de informacion,
constituye otra barrera importante para la implementacion del paradigma de apoyos.
Esto es asi porque las familias son indispensables para optar a comprender
apropiadamente las necesidades de apoyo globales del estudiante y, también, son

imprescindibles para una planificacion de apoyos holistica.

El propio trabajo de Amor, Verdugo et al. (2018) sefiala como claves para
complementar los hallazgos obtenidos, analizar lo que realmente sucede a nivel de
cultura escolar y en la actuacion profesional directa con el alumnado con DI, pues la
normativa acota un marco de actuacion profesional, pero esta no deja de ocurrir en el
dia a dia y en un centro en concreto. Para continuar este trabajo, se disefiaron dos
estudios orientados a la busqueda de evidencias sobre el disefio e implementacién de
estrategias orientadas a la consecucién de resultados personales deseados en entornos
ordinarios (Amor, Hagiwara et al., 2018; Hagiwara, Amor et al., 2019). El propdsito
de estos dos trabajos era complementar los hallazgos anteriores, pero orientando la
bisqueda hacia la evidencia de practicas en el contexto ordinario que pudiesen actuar
como facilitadoras al cambio, ofreciendo a las administraciones educativas ejemplos en
Espafia de la implementacién del paradigma de apoyos. Sin embargo, este propodsito
inicial se tornd en la identificacion de una barrera adicional a las encontradas en el

estudio de Amor, Verdugo et al. (2018).
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Esta barrera trasciende a lo que tiene que ver con el paradigma de apoyos, pero
esta intimamente ligada a las posibilidades de implementarlo. Es una barrera asociada a
la mala comprension de la educacién inclusiva como concepto. La evidencia encontrada
tras el analisis de 172 estudios publicados entre 2002 y 2016 (i.e., considerando
solamente los estudios relativos a Espafia y escritos en espafiol), pone de manifiesto que
la educaciéon inclusiva sigue sin comprenderse desde un punto de vista conceptual.
Dejando al margen que es un derecho en Espafia, como concepciéon que tiene
implicaciones tanto en el modo de entender a los estudiantes y sus necesidades como
en la forma, finalidad y lugar de ofrecer los apoyos, en nuestro pais no se ha asumido y
sigue utilizandose como una actualizacién terminoldgica (que no conceptual) de la
integracion escolar. Esta barrera se desprende de que, bajo el paraguas de practicas
inclusivas, el disefio e implementacién de estrategias orientadas a la consecucion de
resultados personales se haya dado mayoritariamente en contextos fuera de los entornos
ordinarios (i.e., en Espafia, se encontraron solamente 2 estudios que disefiasen e
implementasen apoyos en entornos ordinarios frente a los 8 que lo hacen en espacios
segregados). Asi, la educacién inclusiva sigue resultando un concepto “resbaladizo”
(Echeita, 2006), lo que puede estar generando un punto de partida erroneo para la
evaluacion y planificacion de apoyos al no comprenderse adecuadamente ni las

necesidades ni las finalidades y entornos en los que aplicar apoyos para la inclusién.

Partiendo de estas cinco barreras encontradas en los estudios anteriores (Amor,
Hagiwara et al., 2018; Amor, Verdugo et al., 2018; Hagiwara, Amor et al., 2019), se
pueden facilitar cinco propuestas para ayudar a las administraciones educativas a dar un
encaje al paradigma de apoyos como referencia para la evaluacién y planificacion de

apoyos: (2) adoptar la nocion de barreras al aprendizaje y a la participacion; (b) definir
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los ajustes razonables e incorporarlo a la normativa; (c) apostar por la creaciéon de
equipos de orientacion educativa y psicopedagogica especialistas en DI; (e) considerar
la participacién familiar como un requisito imprescindible; y (e) ademas de considerarla
un derecho, recoger una definiciéon de educacion inclusiva sobre la base de objetivos

operativos.

En relacién ala evaluacion y planificacion de apoyos, quiza la primera propuesta
sea la mas relevante para facilitar la incorporacién del paradigma de apoyos. Esto es asi
porque, abogar por la incorporacion de la perspectiva de las “barreras al aprendizaje y
a la participacién”, es la mejor manera de situar las necesidades fuera del estudiante y
situarlas en el contexto, y de reconocer que las necesidades de apoyo no se dan
solamente a nivel del curriculum académico (p. ej., Booth y Ainscow, 2011). El
reconocimiento de estos dos supuestos es esencial para hacer evolucionar las practicas
actuales, especialmente en lo que se refiere a la evaluacién psicopedagbdgica y al
dictamen de escolarizacién que, ademas de estar desfasados (p. ej., Echeita y Calderon,
2014), contribuyen a lesionar derechos (p. ej., segregar al estudiante porque sus
necesidades no puedan ser cubiertas y requieran apoyos de dificil generalizacion). La
evaluacion y el dictamen se centran en una perspectiva (la de las necesidades educativas
especiales) que en relacion al alumnado con DI es especialmente peligrosa por dos
cuestiones intimamente relacionadas. Por un lado, se pone el foco de la evaluacién de
necesidades sobre competencia personal (p. €j., un test de cociente intelectual) y no
sobre la evaluacion de los desajustes que experimenta el estudiante (sean estos de
aprendizaje o de otras areas) y, en segundo lugar, esta evaluacion es la base sesgada sobre
la que se planifican los apoyos. Como consecuencia, se acaban tomando decisiones

sobre una base parcial, sin considerar al alumno en su globalidad con los apoyos
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adecuados en los diferentes contextos en los que participa. Por ello, cambiar el foco a
las barreras al aprendizaje y a la participacion es esencial para superar estas practicas y,
al mismo tiempo, permite un encaje al paradigma de apoyos que ofrece estrategias
alternativas. De hecho, donde mas sentido tiene la aplicacién del modelo de evaluacién
y planificacion de apoyos orientado a resultados personales deseados es en el nicho de
la evaluacién psicopedagogica y el dictamen, ya que ofrece una alternativa (avalada por
décadas de investigacién y practica) para hacer avanzar estas practicas desde los déficits
y la medida de la competencia personal hacia las necesidades de apoyo (que son, en la

escuela, barreras al aprendizaje y a la participacion) y resultados personales alineados

con la CDPD (Naciones Unidas, 2006).

Considerando los ajustes razonables, es necesario abogar por la incorporacion
de una definicion clara de lo que constituye la razonabilidad. En este sentido, el

Comentario General N.° 4, sostiene:

El parrafo 2 (c) exige que los Estados Partes proporcionen ajustes razonables
personalizados a los estudiantes para permitirles el acceso a la educacion en las
mismas condiciones que los demas. La “razonabilidad”, es entendida como el
resultado de una prueba contextual que implica el analisis de la relevancia y la eficacia
de un ajuste, y la meta esperada de la lucha contra la discriminacién. La
disponibilidad de recursos y las consecuencias financiaras se reconocen cuando se
evalia una carga desproporcionada. El deber de proporcionar un ajuste razonable es
ejecutable desde el momento en el que es demandado. Las politicas que cometen
ajustes razonables han de ser adaptadas en los niveles nacional, local y de entidades

educativas, y en todos los niveles de la educacién. La medida en la que cada ajuste
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razonable es proporcionado debe considerarse a la luz de la obligacion general para
desarrollar un sistema de educacién inclusivo, maximizando el uso de los recursos
existentes y desarrollando nuevos. Escudarse en la falta de recursos y en la crisis
financiera como una justificacion para el fracaso del progreso hacia la educacion

inclusiva viola el articulo 24. (Naciones Unidas, 2016, p. 9)

Esta definicién pone el énfasis en los aspectos contextuales desde los que
entender la razonabilidad de los ajustes y, al mismo tiempo, sostiene claramente que
escudarse en la “razonabilidad” para no ejecutar dichos ajustes es una violacién del
articulo 24 de la CDPD (Naciones Unidas, 2016). La explicitacion de la razonabilidad
de los ajustes dota de sentido la incorporacién del paradigma de apoyos, pues sitia el
peso en el contexto. En este sentido, unido a la propuesta anterior (i.e., incorporar la
concepcion de las barreras al aprendizaje y a la participacion), el paradigma de apoyos
puede ser de utilidad en el modo de abordar las pruebas contextuales, pues la evaluacion
y planificacion de apoyos se centran en el contexto y se orientan a la consecucion de

resultados (lo que, a su vez, es esencial para valorar la eficacia del ajuste).

En tercer lugar, la implementacion efectiva del paradigma de apoyos requiere

disponer de personal formado y sensible a la DI. En este sentido, del mismo modo que
: : : g : : , - :

existen equipos de orientacién educativa y psicopedagbgica especialistas en diversas
condiciones (p. ej., discapacidades sensoriales o del desarrollo), la creaciéon en las
distintas comunidades auténomas de equipos especialistas en DI es la mejor manera de
acercar los Gltimos planteamientos de investigacion en el ambito de la DI a la educacion
de este alumnado en entornos ordinarios. La creacién de estos equipos permitira traer

a las practicas de evaluacion y planificaciéon de apoyos actuales de atencion a la

257



Tesis Doctoral Paradigma de Apoyos en Educacion

diversidad, una actualizacidén conceptual y metodologica basada en la investigacion en
el ambito de la DI. Ademas, en el sentido de lo propuesto por otros autores (Echeita et
al., 2017; Simén et al., 2019), los equipos especialistas deberian, al margen de facilitar
sus estrategias de evaluacion y planificacién de apoyos, apostar por el asesoramiento y
. . .y . ’ .y . ./
apoyo a la mejora e innovacion educativa, ayudando asi también a la implementacién

de los principios que recoge el paradigma de apoyos de un modo global.

Como se ha discutido, las necesidades de apoyo no son solamente necesidades
educativas especiales y se pueden dar en cualquier contexto natural del desarrollo de los
nifios y adolescentes. En este sentido, la participacion familiar es fundamental para la
: g : :
implementacion del paradigma de apoyos, pues son los que mejor conocen las
necesidades de apoyo del alumno en areas relevantes, como la autodeterminacion, la
vida en el hogar o la vida en la comunidad. Por ello, para una evaluacion y planificacion
de apoyos holistica, la familia debe ser un activo importante en ambas fases. Ademas
de detentar un papel clave en la evaluacion y planificacion de apoyos en areas fuera del
contexto escolar, la participacion familiar es esencial para la provision de apoyos que
tiendan a resultados inclusivos como el aprendizaje de contenido curricular, pues su
papel se ha destacado como clave en la definicion de metas de aprendizaje significativas
(Thompson, Walker et al., 2018). Por ello, si no hay una participacion efectiva, las

- , . . e
condiciones basicas para la evaluacion y planificacion de apoyos no pueden

desarrollarse adecuadamente.

La educacion inclusiva tiene que definirse y no solo emplearse como un término
en la normativa, en los documentos de centro o en las practicas del dia a dia. Como la

esencia ultima del paradigma de apoyos es orientar los sistemas de apoyos a resultados
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personales (van Loon et al., 2010), una definicién de educacion inclusiva que facilite
acercar el paradigma de apoyos tiene que explicitar el factor contextual en las
necesidades y en los apoyos y, ademas de definir componentes de proceso, debe
incorporar resultados a alcanzar y explicitarlos. Con ello, se facilitara plenamente un
enfoque como el paradigma de apoyos, tanto en su modelo de evaluacion y
planificacién de apoyos como en la orientacion de los apoyos a resultados personales,
permitiendo valorar también la eficacia de los ajustes al ser posible analizar el éxito que
las estrategias implementadas tengan respecto a los resultados a alcanzar (Claes et al.,

2015; Schalock et al., 2017; Schalock et al., 2011).

Aunque las propuestas planteadas emanan de barreras detectadas a través de un

e . : :
analisis sistematico, los trabajos en los que se basan (Amor, Hagiwara et al., 2018;
Amor, Verdugo et al., 2018; Hagiwara, Amor et al., 2019), al margen de limitaciones
individuales, presentan limitaciones como bloque de estudios para responder a este

objetivo general.

En primer lugar, aunque el interés del estudio en este primer objetivo general se
ha centrado en las estrategias de evaluacion y planificacién de apoyos presentes en el
contexto ordinario, el analisis efectuado no cubre realmente lo que sucede en la
cotidianidad del aula. Esto es asi porque no se ha llevado a cabo un examen de las
practicas que se implementan efectivamente, habiéndose obtenido, por tanto, una
vision indirecta de las practicas, a través del estudio de la normativa y de la
investigacién. Sin embargo, la visién ofrecida por las regulaciones de las 17
comunidades auténomas (i.e., mesosistema que regula la actuacion que finalmente se

pone en marcha en el microsistema) y de la investigacién de un periodo de 15 afios (i.e.,
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estudio de tendencias existentes para identificar estrategias de evaluacion y planificacion
de apoyos, a modo de estudio indirecto del microsistema), permiten conocer tendencias
de actuacion sobre las que plantear propuestas, como se ha hecho en este trabajo. Por
otro lado, al haberse centrado el analisis en normativas y en el corpus de investigacion
sobre practicas, no se han considerado otros elementos importantes a la sazén, como
las culturas y documentos de centro. Otra limitacién que destacar es que, desde la ptica
del cambio contextual, este trabajo ha detectado barreras y ha propuesto soluciones de
encaje para el paradigma de apoyos, si bien es necesario adicionalmente ofrecer
estrategias de implementacidn, aplicarlas, monitorizarlas y valorar realmente si el
contexto adopta o no las propuestas iniciales. Solo a través de esta secuencia se podra
generar un cambio duradero (Shogren, Luckasson et al., 2014, 2015; Shogren et al.,
2018). Por dltimo, la naturaleza descriptiva de los trabajos hace que tengan una
limitacion temporal importante, al reflejar la realidad en un momento determinado.
En este sentido, el estudio de Amor, Verdugo et al. (2018) ha incorporado la normativa
de atencién a la diversidad actualizada a 31 de diciembre de 2016, con lo que los
desarrollos posteriores no se recogen y somos conscientes que existen avances que
incorporan principios propios del paradigma de apoyos, como en Catalufia (Decreto
150, 2017), Comunidad Valenciana (Decreto 104, 2018) o Castilla-La Mancha (Decreto
85, 2018). Teniendo en mente esta limitacion, en el Apéndice recogemos un estudio
(Verdugo, Amor, Fernandez, Navas y Calvo, 2018) que actualiza el aqui citado de
Amor, Verdugo et al. (2018), incorporando el analisis de la normativa estatal y de
atencion a la diversidad para el curso académico 2017/2018, como modo de expandir y
actualizar los resultados presentados, si bien las barreras comentadas y propuestas no

han cambiado.
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Las barreras explicitadas y las propuestas para la implementacién del paradigma
de apoyo deben ser tenidas en cuenta considerando las barreras presentadas. No
obstante, las propias limitaciones resaltadas pueden considerarse el punto de partida de
investigacion futura. En este sentido, el analisis del contexto debe incorporar
informacién proveniente del estudio de las culturas de centro (i.e., mesosistema) y
complementar estos hallazgos sobre lo que sucede realmente en el aula (i.e., estudio
directo del microsistema), para poder tener una visiéon mas completa de como se esta
reflejado el paradigma de apoyos en el contexto ordinario y disefiar una estrategia de
implementacién que se aplique y valore de acorde con las propuestas de Shogren,

Luckasson et al. (2014, 2015) y Shogren et al. (2018).

El trabajo también presenta fortalezas que merece la pena resaltar. En primer
lugar, se trata de un estudio novedoso. Es el primer trabajo que incorpora el paradigma
de apoyos para analizar la situacion actual de las estrategias de evaluaciéon y

e . :
planificacién de apoyos en relacion a este alumnado en los entornos educativos
ordinarios en Espafla, creando una linea de investigacion que es preciso continuar (i.e.,
esfuerzos por aunar la investigaciéon proveniente del ambito de la DI con los
planteamientos que vienen de la investigacién educativa tradicional para mejorar las
oportunidades de este alumnado). Por otro lado, y como punto fuerte de los hallazgos
de estos trabajos que fundamentan las propuestas planteadas, conviene destacar que lo

M ~ . L4 .
que esta tesis seflala como barreras a la implementacién del paradigma de apoyos,
Naciones Unidas, en un informe publicado después a la elaboracion de los estudios, lo
considera como factores claves en la exclusion del alumnado con DI en Espaiia, en
especial en lo que se refiere a las practicas de evaluaciéon y planificacién apoyos de la

evaluacion psicopedagogica y el dictamen de escolarizacion (Naciones Unidas, 2018).
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En este sentido, los hallazgos de este informe de Naciones Unidas contribuyen a
reforzar las propuestas comentadas como claves no solo para incorporar el paradigma
de apoyos, sino para combatir la segregacion escolar generando mejores oportunidades

inclusivas conforme al articulo 24 de la CDPD (Naciones Unidas, 2006).

4.1.2. Objetivo general 2. Investigacion del constructo de necesidades de

apoyo en poblacidén infantojuvenil con discapacidad intelectual.

La dificultad para diferenciar entre necesidades de apoyo extraordinarias y no
extraordinarias también ha dificultado la implementaciéon efectiva del paradigma de
apoyos, en especial en lo que se refiere a una evaluacion y planificacién de apoyos eficaz
y eficiente (Thompson y Viriyangkura, 2013). Esta problematica se ha abordado a
través de dos estudios complementarios que pretenden mejorar las posibilidades
actuales de discernir la naturaleza de las necesidades de apoyo en estudiantes con DI
(i.e., saber si sus necesidades de apoyo son extraordinarias o, por el contrario,
apropiadas a la edad cronoldgica y, por tanto, compartidas por sus iguales con

funcionamiento tipico).

En el trabajo de Verdugo, Amor, Arias et al. (2019) se arrojo luz al problema de
la distincién entre necesidades de apoyo tipicas y extraordinarias a través de la
comparacion de las necesidades de apoyo de los nifios con DI con la de sus iguales con
funcionamiento tipico. El estudio recoge evidencias sobre la generalizabilidad del
constructo de necesidades de apoyo a ambos grupos (nifios con y sin DI). Este hallazgo

, . g : :
apoya empiricamente la asuncion central del paradigma de apoyos relativo a que la
principal diferencia entre personas con y sin DI estriba en las necesidades de apoyo, en

el sentido que las primeras tienen necesidades de apoyo extraordinarias respecto a las
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segundas (Schalock, Borthwick-Duffy et al., 2010). Partiendo de ello, en la segunda
parte del estudio se llevo a cabo un analisis para comprender mejor las diferencias entre
las necesidades de apoyo de ambos grupos y se encontrd que las necesidades de apoyo
de los alumnos con DI eran significativamente mas intensas en todas las areas,
reforzando la propuesta central del paradigma de apoyos en educacién, segin la cual
las necesidades de apoyo se dan en cualquier contexto y actividad asociada a la escuela

y no solamente frente a las demandas curriculares (p. ej., Walker et al., 2014).

Retomando los dos hallazgos, en relacion a este objetivo de la tesis, el primero
de ellos es el que guarda la principal implicacién. Asi, si las necesidades de apoyo son
generalizables a nifios con y sin DI, entonces las necesidades de apoyo del alumnado
con funcionamiento tipico se pueden considerar justificadamente como punto de
referencia para conocer mas de las necesidades de apoyo extraordinarias del alumnado
con DI. Esta implicacion es relevante por dos cuestiones. En primer lugar, considerar
al alumnado con funcionamiento tipico como grupo de referencia posibilitara mejorar
la calidad de la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al., 2016), tnica herramienta
psicométrica existente para la evaluacion del constructo de necesidades de apoyo en
nifios con DI. En concreto, este estudio posibilita mejorar la elaboracion de baremos,
efectuar calibracion comtn de items e, incluso, calcular puntuaciones de corte a través
de las que poder ayudar a decidir si las necesidades de apoyo evaluadas a través de la
SIS-C son o no extraordinarias. En consecuencia, el hallazgo puede ayudar a decidir
sobre los apoyos a implementar y recursos a distribuir, en especial en areas en los que
se requieran de forma prioritaria (Thompson y Viriyangkura, 2013). De modo
complementario, ademas de mejorar a la SIS-C, el hallazgo justifica la pertinencia de

formar a los entrevistadores encargados de aplicar la SIS-C en las necesidades de apoyo
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de los nifios y adolescentes con funcionamiento tipico para que sean mas precisos a la
hora de dilucidar, durante la entrevista de aplicacién de la escala, si la informacién que
le esta ofreciendo el observador sobre las necesidades de apoyo del estudiante con DI

evaluado, son o no extraordinarias.

Partiendo de esta Gltima implicacidn, el trabajo de Amor et al. (2019), pretende
arrojar evidencias sobre la validez de contenido de una Lista de Indicadores que busca
formar a entrevistadores en esta problematica, al ofrecerles descripciones sobre las
necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con funcionamiento tipico para las
mismas actividades, dimensiones (i.e., vida en el hogar, vida en la comunidad,
participacion escolar, aprendizaje escolar, salud y seguridad, actividades sociales y
autodefensa) y pares de edad de la escala SIS-C (AAIDD, s.f.-b). Aunque se encontraron
evidencias de validez de contenido de las descripciones para 353 indicadores (i.e.,
reflejaban acertadamente las necesidades de apoyo de los nifios con funcionamiento
tipico), los hallazgos de este trabajo todavia suponen solamente un primer paso en el
camino para acercar el paradigma de apoyos a la practica en lo que se refiere a una
herramienta aplicada para la formacién de docentes sobre necesidades de apoyo tipicas.
Esto es debido a que no se pudo determinar la validez de contenido de los indicadores
al no haber funcionado apropiadamente el procedimiento a partir de la cual la
informacién empleada en los analisis de validez de contenido fue recolectada (i.e., la
escala de calificacién no funcioné apropiadamente). Por lo tanto, se requiere mas
investigacion antes de estar en disposicion de utilizar con garantias la Lista de

Indicadores (AAIDD, s.f.-b) para fines de formacion en Espaiia.
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Mirando en conjunto a los dos trabajos elaborados para responder al segundo
objetivo general, los hallazgos encontrados suponen un avance necesario, pero no
suficiente, para superar la segunda barrera que los sistemas educativos encuentran para
la implementacion efectiva del paradigma de apoyos. En este sentido, los resultados
encontrados arrojan luz sobre la distincién entre necesidades de apoyo tipicas y
extraordinarias, pero la posibilidad de mejorar la distincién en la practica, a dia de hoy,
todavia requiere mas esfuerzos de investigacion. Por ejemplo, como se ha recogido en
el trabajo de Verdugo, Amor, Arias et al. (2019), es necesario complementar este estudio
con un trabajo que incorpore mas alumnos con funcionamiento tipico para conocer
mas de las diferencias entre necesidades de apoyo tipicas y extraordinarias considerando
la variable edad, algo que es imprescindible para una adecuada determinacién de la
naturaleza de las necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con DI (Thompson y
Viriyangkura, 2013). Por otro lado, la posibilidad de mejora real de la escala SIS-C
(Thompson, Wehmeyer et al., 2016) también se supedita a futura investigacién que
implique la elaboracion de baremos incorporando los hallazgos presentados, la
calibraciéon comin de items o el calculo de puntuaciones de corte. Por Gltimo, por lo
que se refiere al estudio de Amor et al. (2019), los hallazgos desaconsejan utilizar la Lista
de Indicadores (AAIDD, s.f.-b) como material de formacién en ausencia de mas

investigacién que aborde los problemas con la escala de calificacion.

Por ello, al margen de las limitaciones de cada estudio, la principal barrera que

: . o
presentan estos trabajos con respecto al segundo de los objetivos es que su contribucion
al problema de investigacion, aun pionera, es todavia preliminar y no susceptible de un
cambio practico que ayude en la implementacién efectiva del paradigma a corto plazo

a través de herramientas mejoradas (como el caso de la SIS-C) o programas formativos
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(i.e., Lista de Indicadores) que mejoren los procesos de evaluacion y planificacion de
apoyos en el dia a dia. Sientan, eso si, las bases para futura investigacion y a la sazén
son estudios pioneros en abordar este problema a nivel internacional, lo que constituye
su principal fortaleza. De igual modo, dado que la SIS-C (Thompson, Wehmeyer et al.,
2016) esta lista pero todavia no esta en circulacién en Espaiia para su aplicacion practica
(Guillén et al., 2017), una vez que la versién en castellano de la SIS-C (sobre la que se
han efectuado los estudios) esté finalmente en uso, si se siguen las lineas de investigacion
destacadas en estos trabajos (Amor et al., 2019; Verdugo, Amor, Arias et al., 2019), el
contexto educativo ordinario espafiol estara en la mejor posiciéon para disponer de
herramientas y programas formativos que ayuden en la evaluacion de las necesidades
de apoyos mas precisa y a una planificaciéon de apoyos mas eficaz y eficiente, ofreciendo
herramientas concordantes con las asunciones del paradigma de apoyos y que faciliten

la estrategia de evaluacion y planificacion de apoyos.

4.1.3. Implicaciones, fortalezas, limitaciones y prospectiva de la tesis

doctoral.

En la presente seccion se abordan las implicaciones, las fortalezas y las
limitaciones de la tesis como proyecto de investigacion global al respecto de su
finalidad. Por Gltimo, tratando de conectar la investigacién proveniente del ambito de
la DI con las tendencias provenientes del ambito de la investigacion educativa, se ofrece
una linea de investigacion recién comenzada que, construyendo a partir de este

proyecto, se orienta a favorecer resultados inclusivos para el alumnado con DI.

A nivel global, la tesis presenta dos grandes implicaciones. En primer lugar,

ofrece propuestas a las administraciones educativas para que revisen sus presupuestos
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conceptuales y las estrategias de evaluacién y planificacién de apoyos para el alumnado
con DI (Amor, Hagiwara et al., 2018; Amor, Verdugo et al., 2018; Hagiwara, Amor et
al., 2019), desde la 6ptica de un enfoque con amplio apoyo en la investigacion como
generador de oportunidades inclusivas en el campo de la DI (p. ej., van Loon et al.,
2010) y alineado con la CDPD (Naciones Unidas, 2006) en objetivos y propuestas de
actuacion (Shogren, Wehmeyer, Schalock et al., 2017). La segunda gran implicacién de
la tesis es que genera condiciones que aspiran a acercar estas propuestas planteadas a las
administraciones educativas a la practica (Amor et al., 2019; Verdugo, Amor, Arias et
al., 2019). Considerandolas en conjunto, este proyecto prepara el camino para una
adopcion conceptual y aplicada del paradigma de apoyos que actualice la atencién a la
diversidad en relaciéon al alumnado con DI y ayudar asi al sistema educativo espaiiol a
responder mejor a los retos que plantea el compromiso adoptado con la CDPD
(Naciones Unidas, 2006) al que, de momento, no es capaz de responder (Naciones
Unidas, 2018). Sin embargo, como se ha visto, los avances en cada objetivo son dispares,

siendo precisa mas investigacion sobre todo en el segundo objetivo general.

Dos son las principales fortalezas del estudio. En primer lugar, el trabajo es
pionero con respecto al objeto de estudio. Asi, no existe ningun trabajo en Espaiia que
aborde la evaluacion y planificacion de apoyos puesta en practica desde los
planteamientos de atencion a la diversidad desde la perspectiva del paradigma de apoyos
y no existe ningun trabajo en el ambito internacional que haya arrojado luz al problema
de la distincion entre necesidades de apoyo extraordinarias y no extraordinarias, a pesar
de haber sido un gran reto de investigacion pendiente en los ultimos seis afios
(Thompson y Viriyangkura, 2013). En segundo lugar, quiza la principal fortaleza del

estudio radica en el disefio metodolégico de los trabajos. Esto es asi por dos razones
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principales. Por un lado, todos los estudios han incorporado en su disefio estrategias
para hacer frente a las limitaciones metodoldgicas que pudiesen incorporar. Por
ejemplo, el estudio de Verdugo, Amor, Arias et al. (2019) combate el empleo de una
estrategia incidental de seleccion de los participantes (que afecta a la generalizabilidad y
representatividad de los resultados) incorporando a un gran ndmero de participantes
de la mayoria de las comunidades auténomas del pais. Por otro lado, los trabajos han
sido, ademas, ambiciosos con respecto a la muestra objeto de analisis (Amor, Hagiwara
et al., 2018; Amor, Verdugo et al., 2018; Hagiwara, Amor et al., 2019) y a los
participantes (Amor et al., 2019; Verdugo, Amor, Arias et al., 2019), como pone de
manifiesto que en el trabajo de Amor, Verdugo et al. (2018) se haya analizado toda la
normativa vigente en lo que concierne a la evaluacién y planificacion de apoyos en las
aulas ordinarias en 17 comunidades auténomas o que en Amor et al. (2019) participen
un total de 222 docentes como expertos para incorporarlos al analisis desde la teoria de

respuesta a los items sobre la idoneidad de la escala de calificacién.

Si se toman en consideracion las limitaciones planteadas en cada objetivo general
de la tesis, la principal limitacion de la tesis estriba en que las propuestas planteadas y
la evidencia arrojada sobre la medicion del constructo no pueden, a corto plazo, facilitar
una implementacion efectiva del paradigma de apoyos y generar resultados inclusivos
en el alumnado con DI, cosa esencial desde la perspectiva de la CDPD (Naciones
Unidas, 2006). Sin embargo, esta limitaciéon debe ser tomada en cuenta sobre la
consideracion del trabajo desde una perspectiva global. Ast, la finalidad Gltima de este
estudio ha sido favorecer la implementacién efectiva del paradigma de apoyos en el
contexto educativo ordinario. Sin embargo, como se ha planteado en detalle en el

capitulo de introduccién, el paradigma de apoyos precisa de los enfoques de derechos
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y de CDV (Schalock y Verdugo, 2002) para orientar el sentido de la evaluacién y
planificacién de apoyos y promover asi, efectivamente, la inclusion de las personas con
DI en las mismas actividades y entornos de referencia donde participan todas las
personas (Buntinx, 2013; Buntinx y Schalock, 2010). Por lo tanto, esta limitacién no es
sino una consecuencia de que este proyecto supone una aproximacion preliminar para
acercar al contexto educativo ordinario los modelos propios del ambito de la DI, de tal
manera que el sistema educativo pueda ofrecer mas garantias de inclusion al alumnado

con DI.

Asi pues, es necesario seguir avanzando en esta linea de investigacion y abogar
por la incorporacion en el contexto educativo ordinario de modelos afines como son el
enfoque de derechos (Naciones Unidas, 2006) y el modelo de CDV (Schalock y
Verdugo, 2002). Dada la naturaleza de las propuestas aqui recogidas, vinculadas a la
aplicacion del paradigma de apoyos, como linea inmediata de investigacién es preciso
optar por incorporar el modelo de CDV, ya que es el que orienta la evaluacién y
planificacién de apoyos (Buntinx y Schalock, 2010) y permite valorar el impacto que
las estrategias puestas en practica tienen sobre los resultados personales deseados (Claes
et al., 2012) que, ademas, se enmarcan en dimensiones vinculadas y sensibles a los
objetivos recogidos en los articulos de la CDPD de 2006 (Navas et al., 2012; Verdugo

et al., 2012).

Precisamente, partiendo de este planteamiento y en el marco de un proyecto
europeo (IE + 2017-3338/001-001), se ha iniciado la construccién y validacién del Indice
de Calidad de Vida-Educacion Inclusiva (ICV-EI; Verdugo, Amor y Heras, 2019) como

un medio de traer al contexto educativo ordinario una aplicacién practica del modelo
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de CDV (Schalock y Verdugo, 2002). Como herramienta, el ICV-EI se basa en el
modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo (2002) y se ha disefiado para ser
desarrollado en tres versiones por grupos de edad: (a) una para segundo ciclo de
educacién infantil, de 3 a 6 afios; (b) otra para primaria, de 6 a 12 afios; y (c) una que
cubre secundaria y bachillerato, de 12 a 18 afios. Cada versién, a su vez, se conforma
por 80 indicadores de resultados personales recogidos en dimensiones sensibles a los
articulos de la CDPD (Navas et al., 2012; Verdugo et al., 2012), de manera que el empleo
de esta herramienta permite evaluar los resultados un estudiante con DI (o grupo) en
relacién a los objetivos de los articulos recogidos en la CDPD (Naciones Unidas, 2006).
El desarrollo de una herramienta desde el enfoque de CDV supone un esfuerzo de aunar
la tradicion investigadora en el ambito de la DI con los planteamientos provenientes de
la investigacion educativa para el desarrollo de sistemas inclusivos y presenta
implicaciones tanto para las propuestas establecidas en este proyecto de tesis como para
las propuestas existentes para generar cambios sistémicos hacia la inclusion del

alumnado con DI (p. ej., Booth y Ainscow, 2011).

En relacion al proyecto de tesis doctoral, el indice, al ser una herramienta de
trabajo, puede ayudar a las administraciones educativas a movilizar las propuestas que
se han planteado en este trabajo respecto al encaje del paradigma de apoyos en la
atencién a la diversidad (i.e., objetivo general 1) y, al margen de ello, les puede ayudar
a valorar el impacto que cualquier apoyo que se implemente tenga sobre los resultados
de los estudiantes como modo de monitorizar la medida en la que se esta avanzando o
no en el acceso, participacion, logro y desarrollo personal del estudiante con DI De
igual modo, desde un planteamiento légico, implementar una herramienta de

evaluacién de resultados basada en el modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002)
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supone un paso que va mas alla de orientar la evaluacién y planificacién de apoyos,
posibilitando conectar qué estrategia implementada (i.e., proceso) contribuye a generar
: : .
mejores resultados y, en consecuencia, hacer avanzar hacia practicas basadas en la
evidencia que puedan ser compartidas como modelos para generar resultados inclusivos
en los estudiantes con DI (Claes et al., 2015; Schalock et al., 2017; Schalock et al., 2011).
Adicionalmente, el empleo de esta herramienta puede ayudar a monitorizar la eficacia
de los ajustes razonables, tal y como establece el Comentario General N.° 4 (Naciones

Unidas, 2016).

Al respecto de las propuestas provenientes del ambito de la investigacion
educativa que sostienen la importancia del alineamiento de culturas, politicas y
practicas inclusivas para el desarrollo de sistemas educativos inclusivos (p. €j., Muntaner
et al., 2016), el ICV-EI (Verdugo, Amor y Heras, 2019) es complementario a los
planteamientos que miran a la identificacion de barreras al aprendizaje y a la
participacion (p. €j., Booth y Ainscow, 2011), al tratarse de una herramienta que se
centra en la evaluacién de resultados alineados con la CDPD (Naciones Unidas, 2006)
en cada uno de los niveles del sistema. El parrafo anterior ha presentado su rol para el
desarrollo de practicas basadas en la evidencia (i.e., microsistema), siendo necesario
abordar las implicaciones esperables para el mesosistema y macrosistema. A nivel de
centro educativo (i.e., mesosistema), el uso del ICV-EI posibilitara evaluar la medida en
que los estilos de liderazgo, culturas y documentos de centro estan contribuyendo a
resultados (agregados) de CDV positivos en los estudiantes con DI. A nivel de politicas,
ademas de posibilitar la evaluacion de resultados en el macrosistema (p. ej., tomando en
consideracion los datos agregados de los centros escolares de un determinado distrito),

ofrece un marco que oriente el disefio, implementacién y valoracion de politica pablica
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sobre la base de resultados (i.e., en este caso vinculados a educacion inclusiva), huyendo
asi de los planteamientos habituales centrados en los componentes de proceso y en
discursos generales que no permiten evaluar la eficacia y la eficiencia de las politicas

(Amor y Verdugo, 2018; Shogren, Luckasson et al., 2015).

Teniendo en mente lo anterior, el uso del ICV-EI (Verdugo, Amor y Heras,
2019) permitira recoger evidencias sobre los resultados de los estudiantes para
fundamentar la toma de decisiones en los tres niveles del sistema. Con la aplicacién
progresiva del modelo de CDV (Schalock y Verdugo, 2002) para ayudar en la toma de
decisiones, con el tiempo, se puede contribuir a la transformacion de los estilos de
pensamiento de los sistemas educativos (i.e., pasar de un pensamiento de izquierda a
derecha, a uno de derecha a izquierda), como ya ocurre en el ambito organizacional
(Schalock y Verdugo, 2013). En este sentido, la adopcién de un estilo de pensamiento
de derecha a izquierda se traduce a comenzar con el final en mente, haciendo pensar a
todas las partes interesadas en la inclusion del alumnado con DI, desde el punto de
partida de los resultados a alcanzar y no desde los componentes de entrada. En
concreto, una adopcion de este pensamiento lleva a responder primeramente a la
pregunta: “scuales son los resultados deseados y qué se necesita poner en practica para
que esos cambios ocurran?” (Schalock y Verdugo, 2013, p. 279). El papel potencial para
transformar los modos de pensar y fundamentar la toma de decisiones basada en
resultados positivos alineados con la CDPD (Naciones Unidas, 2006), ha llevado a
diversos autores a proponer la adopcion del modelo de CDV (Schalock y Verdugo,
2002) para contribuir a generar sistemas que ofrezcan mas oportunidades inclusivas al
alumnado con DI (Pazey et al., 2016; Verdugo, 2009). El desarrollo del ICV-EI

(Verdugo, Amor y Heras, 2019) busca generar una herramienta que lo haga posible.
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4.2. Conclusiones

A o largo del proyecto de tesis doctoral se ha puesto el énfasis en generar las

condiciones que faciliten la incorporacion efectiva del paradigma de apoyos como

modelo de evaluacion y planificacion de apoyos en las aulas del contexto educativo

ordinario. Para responder al propésito de la tesis, se ha llevado a cabo un analisis del

contexto educativo ordinario a fin de explicitar barreras y facilitadores al cambio que

puedan fundamentar el desarrollo de propuestas y, ademas, se ha investigado el

constructo de necesidades de apoyo para arrojar luz en la distincion entre necesidades

. . s oA b4
extraordinarias y tipicas en nifio con DI. En esta seccién, se recogen, a modo de

resumen global de la tesis, las siguientes conclusiones:

Espafia ha firmado y ratificado la CDPD, adoptando asi el compromiso a
ofrecer una educacion inclusiva de calidad y aprendizaje a lo largo de la vida al
alumnado con DI

La atencién a la diversidad es la herramienta que la legislacion vigente regula
para garantizar el derecho a la educacion inclusiva de este alumnado. Como
herramienta, la atencion a la diversidad descansa en un proceso de evaluacion y
planificacién de apoyos que pone en marcha distintas fases, que se aplican
sucesivamente en funcién de si se van dando cobertura o no a las necesidades
detectadas en los estudiantes.

La evidencia existente proveniente de la investigacién y de los informes que
estudian las tendencias de la educacion inclusiva en Espafia, ponen de manifiesto

que, como herramienta, la atencion a la diversidad no esta logrando cumplir con
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el cometido que le confiere la legislacion espafiola respecto al derecho a la
educacion inclusiva.

El compromiso adoptado por Espafia de garantizar el derecho a la educacion
inclusiva para el alumnado con DI y la inoperancia de la metodologia de
evaluacion y planificacién de apoyos existente, hacen necesario una
actualizacion de la atencion a la diversidad para ofrecer a las administraciones
educativas alternativas de trabajo que posibiliten una mejor respuesta para
generar mayores oportunidades de inclusién al alumnado con DI.

Proveniente del ambito de la DI y con décadas de investigacion y aplicaciones
practicas, el paradigma de apoyos ofrece la metodologia de evaluacion y
planificacién de apoyos. Esta metodologia puede aportar a las administraciones
educativas una actualizacién conceptual, herramientas y una nueva estrategia de
evaluacion y planificacion de apoyos orientada a la consecucién de los objetivos
recogidos en el articulo 24 para la inclusion del alumnado con DL

Partiendo de las necesidades de nuestro sistema educativo y de la evidencia
disponible sobre el paradigma de apoyos, el propdsito de este trabajo ha sido
generar las condiciones que faciliten la incorporacion del paradigma de apoyos
como modelo para la evaluacién y planificacion de apoyos. Para ello, se han
abordado las dos principales barreras que han encontrado los sistemas
educativos que han iniciado su puesta en practica: las inercias de los sistemas
educativos en relacion al alumnado con DIy la problematica de la medicion de
necesidades de apoyo extraordinarias en nifios con DI. Estas dos barreras han

sido abordadas en sendos objetivos generales.
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El primer objetivo se ha centrado en analizar las barreras y facilitadores
existentes para la implementacion del paradigma de apoyos que puedan servir
de base para fundamentar propuestas para su aplicacién. Las barreras detectadas
han sido: (a) la perspectiva de las necesidades educativas especiales; (b) la falta de
concrecion sobre los ajustes razonables; (c) la carencia de equipos de orientacion
educativa y psicopedagdgica especialistas en DI; (d) la falta de participacion
familiar efectiva; y (e) la no comprension del concepto de educacién inclusiva.
De estas barreras se pueden efectuar propuestas para facilitar la implementacion
del paradigma de apoyos: (a) adoptar la perspectiva de barreras al aprendizaje y
a la participacion; (b) concretar los ajustes razonables y recogerlo en la
normativa; (c) crear equipos especialistas en DI; (d) dar un papel activo a las
familias en la evaluacion y planificacion de apoyos, en contextos escolares y
fuera de la escuela; (e) ofrecer una definicion de educacion inclusiva que
incorpore componentes de proceso y de resultados.

El segundo objetivo arroja luz en la distincion entre necesidades normativas y
extraordinarias. Los hallazgos en relacion a este trabajo son preliminares, siendo
necesaria mas investigacion para mejorar herramientas existentes (i.e., SIS-C) y
facilitar otras (i.e., Lista de Indicadores) que ayuden en la evaluacién y
planificacién de apoyos a través de un mejor discernimiento de las necesidades
extraordinarias en alumnos con DL

Como linea de futuro, es preciso complementar este trabajo con la aplicacién
practica del modelo de CDV en los sistemas educativos. Ademas de continuar
con los esfuerzos de este trabajo, el modelo de CDV también se orienta a

complementar a las propuestas provenientes del ambito educativo para hacer
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avanzar los sistemas educativos hacia la inclusion. Acercar un modelo logico y
la perspectiva de sistemas desde valores y resultados alineados con la CDPD es
el principal valor del modelo de CDV aplicado a los sistemas educativos,
posibilitando la toma de decisiones basada en evidencias de resultados personales

en todos los niveles.

4.3. Conclusions

Spain has signed and ratified the United Nations Convention on the Rights of
Persons with Disabilities (UNCRPD) thus acquiring the compromise to
provide quality inclusive education and to guarantee lifelong learning to
students with intellectual disability (ID).

Attention to diversity is the tool set up by current legislations in force to fulfill
the right to inclusive education for these students. As a tool, the attention to
diversity is based in a support needs assessment and planning procedure which
is based in a series of steps, that are implemented or not, depending on whether
the needs assessed in the students are covered.

The available evidence from research and from reports studying the inclusive
education trends in Spain, highlights that, as a tool, the attention to diversity is
not fulfilling the task that the regulations in-force in Spain demands it to do
regarding the right to inclusive education of students with ID.

The compromise acquired by Spain regarding inclusive education of students
with ID and the lack of effectivity of the attention to diversity, make necessary
to update attention to diversity thus offering alternatives to the educational
authorities to develop better opportunities concerning the inclusive education

of students with ID.



Capitulo 4 Discusion y conclusiones

Based in decades of research and practice in the field of ID, the supports
paradigm offers the methodology of support needs assessment and planning.
This methodology can provide the educational authorities with a conceptual
update, tools, and a new support needs assessment and planning strategy aimed
at achieving the objectives set out in the article 24 of the UNCRPD.

Bearing in mind the needs of Spanish educational system and the available
evidence regarding the supports paradigm, the aim of this work has been to
generate the conditions that facilitate the effective implementation of the
supports paradigm as a model to support needs assessment and planning with
students with ID. To achieve this, the two main barriers identified towards the
implementation of the supports paradigm within educational systems have been
addressed: the trends of the educational systems towards students with ID and
the challenge concerning the assessment of extraordinary support needs in
children with ID. These barriers have been addressed by two general goals.
The first general goal aimed at analyzing the support needs assessment and
planning strategies currently implemented within general education context in
Spain. The purpose of this goal has been to highlight the existing barriers and
facilitators for the implementation of the support paradigm that can serve as a
basis to base the proposals for its application. The barriers detected in this study
have been: (a) the perspective of the special educational needs; (b) the lack of
definition of reasonable accommodations; (c) the absence of psychopedagogical
teams specialists in ID; (d) the lack of effective family participation; and (e) the

misunderstanding of inclusive education as a concept.
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Starting from these barriers, several proposals can be made to help educational
authorities to implement the supports paradigm: (a) to adopt the perspective of
“barriers for learning and participation”; (b) to specify reasonable
accommodations and mirror it in the normative; (c) to create
psychopedagogical teams specialists in ID; (d) to give an active role to the
families in the support needs assessment and planning processes; and (e) to
develop an inclusive education definition which incorporates processes and
outputs elements.

The second general goal aimed at shedding lights in the distinction between
extraordinary and non-extraordinary support needs. The findings regarding this
goal are still preliminary, and more research is required to improve the existing
tools (i.e., SIS-C) and to facilitate others (i.e., List of Indicators) that will
facilitate support needs assessment through a better understanding of
extraordinary support needs in students with ID.

As a general future line of research, it is necessary to complement this work
with the implementation of the Quality of Life (QoL) model within
educational systems. In addition to continuing the efforts of this work, the QoL
model is also geared towards complementing the proposals coming from the
educational field to advance educational systems towards inclusion. Bringing
together a logical model and the systems perspective from positive values and
outcomes aligned with the UNCRPD is the main value of the QoL model
applied to educational systems, enabling decision-making based on evidence of

personal outcomes in all system levels.
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They do have value. The real challenge is to
make everything in our power to make
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RESUMEN

Antecedentes. Los alumnos con discapacidad intelectual precisan de buenas practicas
de evaluacién e intervencion desde enfoques holisticos para garantizar su derecho a la
educacién inclusiva. Estas practicas se ordenan por la legislacion educativa estatal que
se concreta en la normativa de cada comunidad autonoma. La variedad de regulaciones
existentes demanda su revision critica individualizada para valorar si ofrecen marcos
cientificamente avalados que respalden las decisiones que se toman. Método. Se ha
analizado la legislacion educativa estatal y las concreciones normativas vigentes que
regulan la atencién a la diversidad en cada comunidad empleando una lista de
comprobacion que recoge las variables que definen cada fase de atencién a la diversidad

y los procedimientos de evaluacion e intervencién en discapacidad intelectual.
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Resultados. La atencion a la diversidad pone el foco de evaluacion e intervencion en
aspectos organizativos-curriculares descuidandose la evaluacién e intervencidén en
autodeterminacion y calidad de vida, esenciales en el desarrollo e inclusion de los
alumnos con discapacidad intelectual. Conclusiones. Las necesidades educativas
especiales como las entiende la normativa vigente y la falta de desarrollos vinculados a
la Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad son
barreras a las practicas inclusivas con el alumnado con discapacidad intelectual, siendo
necesario adoptar modelos cientificos de evaluacion e intervencion en los que se apoye
el desarrollo de marcos legales que garanticen la inclusién y se orientan al maximo

desarrollo posible y mejora de la calidad de vida de este alumnado.

Palabras clave: atencion a la diversidad, legislacion, normativa, discapacidad

intelectual, apoyos, calidad de vida, derechos.
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RESUMEN: Antecedentes: los alumnos con discapacidad intelectual precisan de bue-
nas practicas de evaluacién e intervencién desde enfoques holisticos para garantizar su
derecho a la educacién inclusiva. Estas pricticas se ordenan por la legislacién educativa
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estatal que se concreta en la normativa de cada comunidad auténoma. La variedad de re-
gulaciones existentes demanda su revisidn critica individualizada para valorar si ofrecen
marcos cientificamente avalados que respalden las decisiones que se toman. Método: se
ha analizado la legislacién educativa estatal y las concreciones normativas vigentes que
regulan la atencidn a la diversidad en cada comunidad empleando una lista de compro-
bacién que recoge las variables que definen cada fase de atencién a la diversidad y los
procedimientos de evaluacién e intervencién en discapacidad intelectual. Resultados: la
atencién a la diversidad pone el foco de evaluacién e intervencién en aspectos organi-
zativos-curriculares descuiddndose la evaluacion e intervencién en autodeterminacién y
calidad de vida, esenciales en el desarrollo e inclusién de los alumnos con discapacidad
intelectual. Conclusiones: las necesidades educativas especiales como las entiende la nor-
mativa vigente y la falta de desarrollos vinculados a la Convencién de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad son barreras a las pricticas inclusivas de
los alumnos con discapacidad intelectual, siendo necesario adoptar modelos cientificos
de evaluacidn-intervencion en los que se apoye el desarrollo de marcos legales que ga-
ranticen la inclusién y se orienten al méximo desarrollo posible y mejora de la calidad
de vida de este alumnado.

PALABRAS CLAVE: atencidn a la diversidad; legislacién; normativa; discapacidad inte-
lectual; apoyos; calidad de vida; derechos.

ABSTRACT: Background: Students with intellectual disability need good practices un-
der holistic approaches regarding assessment and intervention for guaranteeing their
right for inclusive education. These practices are settled in Spain by the state-level edu-
cational policies which are specified via the regulations developed by each autonomous
community. The variety of regulations existing, demands its individualized and critic
review with the aim of knowing if regulations offer scientifically-updated frameworks
that support the decision making-process. Method: state-level educational policies and
their developments in the regulations-in-force in each autonomous community that reg-
ulate attention to diversity have been analyzed using a checklist that includes the varia-
bles that define each stage of attention to diversity process and also the research-based
models for assessment and intervention within the field of intellectual disability. Results:
the attention to diversity aims assessment and intervention at organizational and cur-
ricular aspects and there is a lack of strategies regarding assessment and intervention
in self-determination and quality of life, which are transcendental in the inclusion of
students with intellectual disability. Conclusions: understanding of special educational
needs in the regulations and the lack of developments related to the UN Convention on
the Rights of Persons with Disabilities are barriers for inclusive practices regarding stu-
dents with intellectual disability, being necessary adopting scientifically-based models
of assessment and intervention in the development of legal frameworks that guarantee
the inclusion and are aimed at the full development and improvement of quality of life
of students with intellectual disability.

KEY WORDs: attention to diversity; legislation; normative; intellectual disability; sup-
ports; quality of life; rights.
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1. Introduccién

A EDUCACION INCLUSIVA es uno de los temas que mds atencidén han atraido

durante las dltimas décadas en investigacion y practica profesional. Si bien la

educacién inclusiva se orienta a favorecer el acceso, permanencia, progresion y
egresion de todo el alumnado (Messiou, 2017), la inclusién educativa del alumnado
con necesidades educativas especiales (ACNEE) asociadas a discapacidad es la pers-
pectiva que mds atencién ha atraido desde las administraciones y agenda politica, asi
como desde los profesionales (Amor et al., en prensa).

Desde el punto de vista de las administraciones, y vinculados al desarrollo de
politicas, ha habido numerosos avances para codificar el derecho a la educacién in-
clusiva para el ACNEE mediante la participacion e implicacién de todas las partes
interesadas (UNESCO, 1994, 2008). En este sentido, diferentes son los documentos
y declaraciones que han ido tomando lugar para acercar cada vez mis este derecho a
la préctica efectiva: el Informe Warnock (1978), el Libro Blanco para la Reforma del
Sistema Educativo (1989), la Conferencia Internacional de Jomtien sobre la Educacion
para Todos (EPT, 1990), las Normas Uniformes para la Equiparacion de Oportunida-
des de las Personas con Discapacidad (1993), la Declaracion de Salamanca sobre Ne-
cesidades Educativas Especiales (1994), la Conferencia Internacional de Dakar (2000)
o la Conferencia Internacional de la UNESCO sobre Educacion Inclusiva (2008). Sin
embargo, el documento méds importante para avanzar en la inclusién educativa del
ACNEE es la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (en adelante, la Convencién; Naciones Unidas, 2006), que en su
articulo 24 insta a los Estados parte a asegurar un sistema educativo inclusivo a todos
los niveles, asi como la ensefianza a lo largo de la vida.

Desde la 6ptica profesional, se han ofrecido multiples maneras de conceptualizar
y abordar la educacién inclusiva de los ACNEE. Para algunos, la inclusién todavia
se entiende como una cuestiéon de emplazamiento, lo que en la prictica se diferencia
poco de los inicios de la integracién educativa. Desde estos planteamiento, la clave
es el tipo de tratamiento ofrecido al ACNEE en un emplazamiento concreto que se
ha de corresponder con el entorno ordinario (Nilholm y Goransson, 2017). Otros
autores pretenden superar estos planteamientos, aduciendo que definir la inclusién
como un entorno o un apoyo determinado es problemitico, en el sentido de que este
tipo de definicidn de educacion inclusiva se ve ficilmente afectado por los cambios en
las pricticas, el contexto, cultura y circunstancias que rapidamente pueden convertir
estas concepciones en algo anecdético e irrelevante (Forlin ez al., 2013). Por ello, es
necesario un abordaje mds amplio de la educacion inclusiva y comprender el trasfon-
do tedrico y el alcance que esta tiene.

En este sentido, la UNESCO describe los aspectos clave de la educacién inclu-
siva para todo el alumnado como: (a) promover la participacién real y efectiva de
los estudiantes y reducir su exclusién de y para la educacién; y (b) reconocer como
claves en la inclusion educativa la presencia, participacién y logro de todos los estu-
diantes, pero especialmente de aquellos en riesgo de exclusién y/o marginalizacién.
Yendo un paso mds alld y poniendo el foco en los ACNEE, la educacién inclusiva

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 49 (2), n.° 266, 2018, abril-junio, pp. 27-58

-29 —



LA REGULACION DE LA INCLUSION EDUCATIVA DEL ALUMNADO CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL: UNA REFORMA PENDIENTE
M. A. VERDUGO, A. M. AMOR, M. FERNANDEZ, P. NAVAS E I. CALVO

supone adoptar un enfoque socioecolégico que considere las interacciones entre las
capacidades del alumnado y las demandas ambientales, subrayando que es el sistema
educativo el que debe adaptarse y dar respuesta a todos los alumnos y no viceversa
(Echeita, Simén, Marquez, Ferndndez, Moreno y Pérez, 2017; Nilholm y Goransson,
2017; Walker, DeSpain, Thompson y Hughes, 2014) y alinear politicas, culturas y
pricticas inclusivas, eliminando barreras para el aprendizaje y la participacién (e. g.,
Booth y Ainscow, 2011; Muntaner, Rosell6 y De la Iglesia, 2016) con el foco no solo
en los objetivos de aprendizaje, sino en el maximo desarrollo posible y bienestar del
alumnado (Amor, Verdugo, Calvo, Navas y Aguayo, 2018).

En Espaiia, la ordenacién de la educacion de los ACNEE se rige por los principios
de normalizacién e inclusién segin los establece la legislacion educativa (LOE, 2006;
LOMCE, 2013). El instrumento que habilita la legislacion para garantizar el derecho
a la inclusién de los ACNEE es el procedimiento de atencién a la diversidad (AD).
Este procedimiento viene definido por la descentralizacion del Estado espafiol en ma-
teria de educacién no universitaria y por su nivel de concrecidn, lo que influye en la
respuesta real que se da al reto de la inclusién de los ACNEE. Por un lado, la descen-
tralizacién hace que cada comunidad auténoma (CA) tenga sus propios desarrollos
en materia de AD sobre la base de la legislacién estatal; mientras que la concrecion se
refiere a los sucesivos niveles de adaptacién de la AD desde la legislacion estatal hasta
la respuesta directa al alumnado, pasando por las regulaciones autonémicas y cémo
estas se plasman en los documentos de centro (Amor et al., 2018).

La AD supone, por tanto, la herramienta que la leglslamon estatal ofrece y que
las concreciones normativas de cada CA desarrollan para garantizar la inclusién de
cualquier alumno, incluyendo a los ACNEE. Desde un punto de vista préctico, la
AD supone un proceso constituido por fases interdependientes que se aplican suce-
sivamente en funcién de si las necesidades detectadas en el alumno se cubren o no.
Ante una deteccién inicial de sefiales de alerta (e. g., el desarrollo del alumno no es el
esperado en relacién a sus compafieros o su rendimiento difiere significativamente)
se ponen en marcha medidas generales de AD. Cuando estas medidas generales no
cubren las necesidades detectadas (i. e., hay evidencias de que todo sigue igual o va a
peor), se pone en marcha el proceso de evaluacion psicopedagdgica, proceso orienta-
do a detectar el tipo de necesidad especifica de apoyo educativo (NEAE) que presenta
el alumno y proporcionar los apoyos que respondan a la misma. Si en la evaluacién
psicopedagdgica el tipo de NEAE detectada es una NEE asociada a determinadas
condiciones de funcionamiento personal (i. e., discapacidad o trastorno grave de con-
ducta), es obligatorio emitir un dictamen de escolarizacion en el que se ha de motivar
la modalidad de escolarizacién mds apropiada para el alumno (i. e., ordinaria, combi-
nada o especial). El proceso de AD es competenma de toda la comunidad educatlva,
si bien la evaluacién psmopedagoglca Y la provisién de medidas son competencia de
los profesionales de los servicios de orientacion educativa (tanto equipos como de-
partamentos), que ponen en marcha los recursos que facilitan las administraciones
educativas competentes en materia de educacion.

No obstante, actualmente se dispone de evidencia de que la AD presenta importan-
tes limitaciones para cubrir las necesidades del alumnado con discapacidad intelectual
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(ADI). En concreto, estas limitaciones estriban en: (a) excesivo peso de la AD en
aspectos curriculares, (b) los procesos desactualizados y atrasados de evaluacién de
necesidades y (c) la falta de mayor competencia de los profesionales encargados de lle-
var a cabo la AD. Esto se ha traducido en un incremento en la escolarizacién del ADI
en centros de educacidn especial, a pesar de que, tal y como obliga el articulo 24 de la
Convencidn, la inclusién educativa mediante ajustes razonables debe ser la respuesta
prioritaria para atender al ADI (Amor et al., 2018).

Para que los profesionales puedan poner en prictica una AD de garantias que
supere estas limitaciones y favorecer realmente la inclusién educativa del ADI, las
administraciones educativas deberfan hacerse eco de los dltimos avances cientificos en
materia de evaluacion de necesidades y provision de apoyos con relacién al ADI a la
hora de efectuar desarrollos legales que acoten la actuacién en este campo. Para ello,
deberfan considerar las siguientes claves: concepcién actual de DI (Schalock er al.,
2010), modelo vélido de evaluacién de necesidades y provision de apoyos (Thompson
et al., 2009), el establecimiento de un marco tedrico contrastado de calidad de vida
que promueva la participacién y la autodeterminacién del ADI (Schalock y Verdugo,
2012a) y la comprensién de los ajustes razonables (Naciones Unidas, 2006, 2016).

1.1. Discapacidad intelectual y apoyos

Una de las visiones de discapacidad intelectual més aceptada es la establecida por
la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD),
actualmente en su undécima edicién (Schalock er al., 2010). Segin la AAIDD, la dis-
capacidad intelectual puede entenderse como “limitaciones significativas en el funcio-
namiento intelectual y en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habi-
lidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad aparece antes
de los 18 afios” (Schalock er al., 2010: 1). Esta concepcién supone abordar al ADI mds
alld de sus limitaciones, contemplindolo desde un enfoque multidimensional, en el
que los apoyos tienen un papel central para la mejora de su funcionamiento y calidad
de vida.

Por su parte, el modelo de apoyos se basa en las fortalezas del ADI y entiende la
discapacidad intelectual como el desajuste entre las capacidades de este alumnado y
las demandas del ambiente (Walker er al., 2014). Este desajuste crea las necesidades
de apoyo, constructo psicolégico que alude al perfil e intensidad de apoyos que la
persona con DI precisa para participar en actividades vinculadas al funcionamiento
humano estindar (Thompson et al., 2009).

Este modelo asume la premisa de que, en el contexto educativo, las necesidades no
son solo curriculares, sino que se generan en diferentes dreas asociadas al mismo, como
comunidad, actividades sociales, salud y seguridad o autodeterminacién (Walker et al.,
2014) y pone énfasis en la evaluacién de estas necesidades mediante procesos vilidos
y fiables (Thompson et al., 2016). Una vez determinadas estas necesidades, se pone en
marcha la provision de apoyos individualizados, que son aquellos recursos y estra-
tegias orientados no solo a la mejora del funcionamiento de la persona, sino también
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para la consecucién de resultados personales conducentes a la mejora de calidad de
vida. Actualmente se dispone de evidencias sobre el funcionamiento de este modelo en
entornos educativos con el ADI (Shogren, Wehmeyer, Schalock y Thompson, 2017;
Walker et al., 2014; Wehmeyer ez al., 2016).

1.2. Resultados personales y calidad de vida

La introduccién de contenidos relacionados con la calidad de vida en las reformas
educativas es necesaria para mejorar las oportunidades de inclusién y desarrollo pleno
del ADI (Pazey, Schalock, Schaller y Burkett, 2016). El modelo de calidad de vida
plantea utilizar una estrategia sistémica que mejore las posibilidades y la eficacia de la
intervencion y apoyos en la atencién del ADI, involucrando el microsistema (cambio
en pricticas educativas), el mesosistema (cambio en la cultura de centro) y el macro-
sistema (politica educativa diferente).

La principal aportacién de este modelo para la inclusién educativa del ADI es la
atencion a este alumnado considerando sus resultados personales (Schalock y Verdu-
g0, 2012a; Verdugo, 2009; Walker et al., 2014), los cuales se han de valorar con herra-
mientas psicométricamente robustas (e. g., Gémez et al., 2016). Junto con el enfoque
de apoyos, el modelo de calidad de vida se erige como un marco para valorar el im-
pacto que los apoyos individualizados han tenido en las diferentes dreas vinculadas al
desarrollo de la persona y que se alinean con los derechos recogidos en la Convencién
(Verdugo, Navas, Gémez y Schalock, 2012), trascendiendo asi los planteamientos
curriculares tradicionales.

1.3. Ajustes razonables: apoyos para una vida de calidad en educacion

Cercano a estos planteamientos ecoldgico-contextuales estd el enfoque de dere-
chos asumido por la ONU con la Convencién. La Convencién es un instrumento
juridicamente vinculante que obliga a los Estados parte a realizar adaptaciones legis-
lativas en cumplimiento de sus articulos. La Convencién destina su articulo 24 —y més
extenso— al derecho a la educacién de las personas con discapacidad. Para garantizar
este derecho, los Estados partes asegurardn un sistema inclusivo en todos los niveles
y la ensefianza a lo largo de la vida, para:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano, la dignidad y autoestima y refor-

zar el respeto por los derechos, libertades y diversidad.

b) Potenciar al mdximo la personalidad, los talentos, las aptitudes mentales y fisi-

cas de las personas con discapacidad, favoreciendo su participacién efectiva.

Con ello, se posibilitard que las personas con discapacidad no queden excluidas
del sistema educativo por su condicién; puedan acceder a una educacién inclusiva en
igualdad de condiciones en los niveles obligatorios; se hagan ajustes razonables
en funcién de sus necesidades; y se les presten medidas de apoyo personalizadas y
efectivas en entornos inclusivos.
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La expresién ajustes razonables ha sido objeto de mucha polémica en relacién a
la inclusién educativa y social de las personas con discapacidad. De hecho, el desco-
nocimiento y la inconcrecién normativa a la hora de determinar si un ajuste es o no
razonable favorece las interpretaciones dispares sobre ello, lo que a menudo ha dado
lugar a pronunciamientos judiciales (CERMI, 2016). Basindose en estas interpreta-
ciones, muchos Estados parte se escudan en problemas de recortes y razonabilidad
de tales ajustes, comprometiendo asi el derecho a la educacién inclusiva (Verdugo y
Navas, 2017) como se ha visto por el incremento de escolarizacién del ADI en centros
especiales (Ramos y Huete, 2016).

Debido a todo ello, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad ha publicado el Comentario General n.° 4 (Naciones Unidas, 2016) a fin de clari-
ficar determinados aspectos sobre el articulo 24 que, como el de “ajustes razonables”,
han dado lugar a diferentes interpretaciones. En el parrafo 24 de dicho Comentario
General, el Comité arroja luz sobre ellos. El término “ajuste” tiene que ver con la
transformacion del entorno para cubrir las necesidades derivadas del desajuste entre
las demandas ambientales y las capacidades de la persona para garantizar el disfrute
de derechos y su participacién. Por su parte, “razonable” hace referencia a quién/
quiénes y hasta donde han de asumir responsabilidades para posibilitar el disfrute de
los derechos de las personas con discapacidad a participar en la comunidad.

En la préctica, estos ajustes razonables descansan en un enfoque ecolégico-con-
textual, y suponen: (a) el acceso y disfrute de los derechos de las personas con discapa-
cidad, (b) la cobertura de sus necesidades individualizadas, (c) su desarrollo maximo
y (d) la participacién en su comunidad de referencia con sus iguales sin discapacidad
(Amor et al., 2018).

1.4. Objetivos del estudio

El objetivo general de este trabajo es acometer un andlisis critico de cémo se regula
la inclusion educativa del ADI en el territorio nacional espafiol a nivel estatal y de
CA, poniendo el énfasis en los procesos de determinacidn de necesidades y provisién
de una respuesta educativa ajustada a las necesidades del ADI. Para ello se toman
como referencia los modelos cientificos de apoyos y calidad de vida y el enfoque de
derechos de la Convencién. El motivo de andlisis viene determinado porque la AD es
la tnica herramienta actualmente disponible para hacer frente al reto de la inclusién
educativa del ADI y esta adopta diferentes concreciones en las CC. AA. El objeto de
este andlisis, por su parte, es valorar si estos marcos legales incorporan los tdltimos
avances cientificamente avalados que permitan una evaluacidén y una provisién de
apoyos contextualizadas e individualizadas que establezcan, ademds, garantias para
la inclusién real y efectiva del ADI tal y como obliga la Convencién. Este objetivo
general se concreta en dos objetivos especificos:

a) Analizar la adaptacion legislativa espaiiola de la Convencidén en materia de in-

clusion educativa y social a nivel estatal, pues sirve de marco para los desarro-
llos de las diferentes CC. AA. en materia de AD.
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b) Analizar, para cada CA, los desarrollos normativos en materia de AD teniendo
en cuenta las caracteristicas anteriormente mencionadas de este proceso.

2. Método

El método utilizado ha sido cualitativo, empleando una metodologia descriptiva.
Esta metodologia no manipula el factor de estudio, si bien se encarga de observarlo
para describir el estado del mismo en un momento concreto (Garcia-Salinero, 2004).
Concretamente, se ha empleado la técnica de revision del contenido, analizando la
legislacion educativa vigente y la normativa de AD, al ser los marcos que regulan las
practicas de evaluacién y apoyo para incluir al ADI.

2.1. Materiales

La muestra objeto de estudio es especifica para cada objetivo especifico. Para el
primer objetivo, se ha analizado la legislacion estatal vigente en materia de educacién
e inclusion de las personas con discapacidad.

Por lo que se refiere al segundo de los objetivos especificos de este trabajo, se ha
analizado la normativa educativa de etapa (i. e., curriculum; desarrollo del curriculum;
evaluacion, promocién vy titulacidn; funcionamiento de centros educativos; y profeso-
rado en las etapas de infantil, primaria, secundaria, bachillerato y formacién profesio-
nal), la normativa de AD y la normativa de orientacién educativa a nivel ordinario,
publicadas a fecha de 15 de febrero de 2018 y vigentes para los cursos 2017/2018
y 2018/2019, de las diecisiete CC. AA. de Espafa. Por carecer de competencias en
materia de educacién no se incorporaron las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla.

Se incluyen las legislaciones de etapa y de orientacion educativa a nivel ordinario
al darse la AD transversalmente en ellas. Si bien la educacién obligatoria en nuestro
sistema educativo es desde los 6 a los 16 afios, se decidi6 incorporar las etapas de
infantil, bachillerato y formacién profesional debido a su importancia de cara a la
atencién temprana (1. e., deteccion de sefiales de alerta) y en los procesos de transicién
a la vida adulta (i. e., insercidn sociolaboral e inclusién social), respectivamente. No
se incorporé la normativa de educacion especial al no ser foco de este trabajo. En el
Anexo I estdn disponibles los enlaces web a los repositorios de la normativa analizada
en este trabajo

2.2. Instrumento

Para el primer objetivo especifico, se ha contrastado el modo de comprender
los apoyos recogidos en la legislacién estatal sobre inclusién educativa y social del
ADI con las nociones de necesidades de apoyo, apoyos, calidad de vida y ajustes
razonables.
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Para el segundo objetivo especifico ha sido necesario desarrollar un instrumento
para un andlisis sistematizado del amplio volumen de desarrollos normativos que han
formado parte del andlisis para CC. AA. En concreto, el instrumento utilizado ha
sido una lista de comprobacion de elaboracién propia, con formato de respuesta di-
cotémico (SI/NO) disefiada para analizar el marco de actuacion de los profesionales
de la orientacién educativa para cada una de las etapas de la AD en relacién al ADIL
Se opté por esta herramienta porque permite evaluar conforme a los mismos crite-
rios diferentes documentos desde un enfoque cualitativo (Bosch y Guardiola, 2003) y
porque su flexibilidad ha permitido seguir el orden natural del proceso de AD que se
recoge en los planes de atencién a la diversidad (PAD).

El desarrollo del instrumento consistid, en primer lugar, en un estudio pormeno-
rizado de la concepcién actual de discapacidad intelectual, de los modelos de apoyos
y de calidad de vida, y del articulo 24 de la Convencién. El resultado fue el estable-
cimiento de un marco tedrico contrastado de referencia a partir del cual analizar la
respuesta ofrecida al ADI en el proceso de AD. En segundo lugar, un experto inde-
pendiente, con experiencia profesmnal en el dmbito de la AD y en investigacion sobre
necesidades de apoyo, se encargd de elaborar la estructura de la lista de comprobacién
estableciendo seis dimensiones a partir de las cuales concretar los items que fueron
empleados para analizar la normativa. Dichas dimensiones que componen la lista de
comprobacidn se recogen en la Tabla 1.

TaBLA 1. Dimensiones de la lista de comprobacién

Numero

Nombre Descripcién ,
de items

Esta dimensidn recoge si se alude a la Convencién en la
Preliminar fundamentacién normativa de la CA vy si elabora normati- 2
va reciente que englobe todas las fases de la AD.

Deteccion e Valora el grado en que cada CA dispone de indicadores
identificacion de | que orienten las practicas de cada agente de la comunidad 10
NEAE educativa generando protocolos de actuacién.

Valora el enfoque de la evaluacién psicopedagdgica y el
grado en que se facilitan pautas, responsabilidades e ins- 11
trumentos para llevarla a cabo.

Evaluacion
Psicopedagigica

Valora el enfoque de base del dictamen de escolarizacién
y grado en el que se facilitan pautas, responsabilidades e 8
instrumentos para llevarlo a cabo.

Dictamen de
Escolarizacion

Medidas de AD 1\{alora el enfoque de base de las medidas generales, especi- 9
cas y extraordinarias y el procedimiento para aplicarlas.

Implicacion de la | Evalta la participacion real y efectiva de la comunidad
comunidad educativa |educativa (incluyendo familias) y los procedimientos de
y difusion de datos y |intercambio de datos y buenas practicas entre centros

resultados. educativos y administracién.

Nota: Las dimensiones deteccion e identificacion de NEAE, evaluacién psicopedagdgica, dictamen de
escolarizacién y medidas de AD se corresponden con las fases secuenciadas de la AD segtin se recogen en
los PAD de la mayoria de las CC. AA.
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Los items se seleccionaron a través de un proceso de induccién de las variables
comunes de todos los PAD reguladas por las CC. AA. (e. g., dreas evaluadas, docu-
mentos de centro, etc.), y de los hitos mds importantes de los modelos de calidad de
vida, apoyos y derechos.

Por dltimo, la fiabilidad de la lista de comprobacién quedd justificada al obtenerse
un coeficiente kappa de .97 a través de un estudio piloto (ver 2.3.), indicando que la
concordancia interobservadores al utilizar el documento para analizar la normativa
fue excelente.

2.3. Procedimiento

En un primer momento, se accedié a la pagina del Ministerio de Educacién, Cul-
tura y Deporte y del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y se analizé
la normativa de referencia estatal para la inclusién educativa y social del ADI a fin de
acometer el objetivo especifico ndmero 1.

Para el segundo objetivo especifico, una vez se hubo elaborado la herramienta, se
accedié a las webs oficiales de las ConseJerlas/Departamentos de educacién/ensefian-
za'y se descargaron las normativas vigentes de cada CA segtin los criterios definidos.
Las normativas se evaluaron de forma independiente por dos investigadores expertos
en educacion inclusiva empleando la lista de comprobacién elaborada. En un pri-
mer momento, los dos evaluadores analizaron la normativa de Andalucia (escogida al
azar) en un estudio piloto a modo de entrenamiento para detectar posibles dificulta-
des derivadas del uso del instrumento. Después, se llevé a cabo el andlisis completo
de la normativa y el célculo del coeficiente kappa. En aquellos items en los que hubo
dlscrepan01a entre evaluadores, un tercer investigador actué como juez otorgando un
valor al ftem tras analizarlo.

2.4. Andlisis de datos

Para la legislacion estatal se contrasté como la legislacion recoge las nociones de
apoyos, necesidades de apoyo, calidad de vida y ajustes razonables con las expues-
tas en los modelos de referencia cientifica y de la Convencidén; mientras que para la
normativa de las CC. AA. el andlisis de datos se llev6 a cabo mediante estadisticos
descriptivos para datos cualitativos (i. e., frecuencias y porcentajes), registrando el
cumplimiento de los items de la lista de comprobacién.

3. Resultados

A continuacidn, se exponen los resultados encontrados segin los objetivos espe-
cificos del estudio.
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3.1. La inclusion en la legislacion educativa y social a nivel estatal

Se ha analizado la legislacién estatal vigente que regula la educacién del ADI a
nivel ordinario y la inclusién social de las personas con discapacidad. Esta legislacion
analizada ha sido (por orden de publicacién):

a) Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de ordenacién de la educacién de los

alumnos con necesidades educativas especiales.

b) Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOE).

c) Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapaci-
dad y de su inclusién social (RDL/LGDPD).

d) Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad de la ense-
nanza (LOMCE).

No obstante, de cara al contenido del comentario critico sobre estos documentos
legislativos, no ha sido posible mantener un orden relativo a las fechas en las que se
elaboraron, pues la LOMCE constituye un articulo tnico de modificacién de la LOE,
por lo que ambas se comentardn conjuntamente, de forma posterior al Real Decreto
696/1995 y al RDL/LGDPD.

3.1.1. Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de ordenacién de la educacién de los
alumnos con necesidades educativas especiales

Se trata de un decreto de cardcter generalista, en el que se ofrecen orientaciones
sobre la escolarizacién de los ACNEE vy de los diferentes recursos disponibles para
hacer frente a sus necesidades.

Si bien hay que tener en cuenta que dicho decreto es anterior a los desarrollos de
los modelos de apoyos, calidad de vida y ajustes razonables, comenzé a sentar la in-
clusién educativa destacando los principios de normalizacién e inclusién, principios
de la AD actual. Supuso un paso miés alld de la Ley de Integracion Social del Mi-
nusvdlido (LISMI, 1982) y del Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo de ordenacion
de la Educacion Especial, que descansaban en practicas integradoras que situaban las
dificultades del ADI en déficits internos.

3.1.2. Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapaci-
dad y de su inclusion social

Con la firma de la Convencién y su protocolo facultativo, en Espafia se publica el
Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre, de adaptacion normativa a la Conven-
cion, la LGDPD y el RDL/LGDPD, que integra ala LISMI, la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal
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de las personas con discapacidad y ala Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se
establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de ignaldad de oportuni-
dades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Este texto refundido destina el articulo 16 al derecho a la educacién, asegurando que
la educacién inclusiva formard parte de la atencidn integral de las personas con discapa-
cidad, prestando atencién a la diversidad de necesidades educativas del alumnado con
discapacidad, mediante la regulacién de apoyos y ajustes correspondientes.

El capitulo IV concreta y desarrolla el derecho a la educacién, enfatizando el derecho
a la educacién inclusiva de calidad y gratuidad de los ACNEE junto con sus compaiie-
ros sin discapacidad y la importancia de la valoracion integral de necesidades educativas
a cargo de los servicios de orientacién. El articulo 18 del citado capitulo IV alude a los
ajustes razonables para la atencién del alumnado que requiera una atencién especial de
aprendizaje e inclusién, pero sin ofrecer concrecién alguna ni desarrollarlos.

Poniendo el foco en el andlisis para este primer objetivo, se observa que la norma-
tiva no concreta los ajustes razonables (aunque si los nombra) y que la determinacién
de necesidades de apoyo y provisién de apoyos en educacién se deberd regular por la
legislacion educativa de referencia con caricter general que se comenta a continuacion.

3.1.3. LaLey Orgédnica2/2006,de 3 de mayo, de Educacién (LOE) y La Ley Orgénica
8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (LOMCE)

La legislacion educativa general estatal sostiene que la educacién de los ACNEE se
regird por los principios de normalizacién e inclusién. Esta legislacién define organi-
zativamente a los ACNEE (dentro de los cuales se encuentra el ADI) como parte del
alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo (ACNEAE), definido como:

.. aquellos que requieran una atencién educativa diferente a la ordinaria, por presentar
necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de aprendizaje, por sus
altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo, o por
condiciones personales o de historia escolar (LOE/LOMCE, 2013, art. 71.2).

Especificamente aludiendo a los ACNEE, la legislacién describe a este alumnado
como “aquel que requiera, por un periodo de su escolarizacién o a lo largo de toda
ella, determinados apoyos y atenciones educativas especificas derivadas de discapaci-
dad o trastornos graves de conducta” (LOE/LOMCE, 2013, art. 73). Como se ob-
serva de estas definiciones, las necesidades y prioridad de respuesta recaen, ante todo,
sobre el foco educativo, sin enfatizarse otros aspectos como puedan ser los intereses,
el bienestar personal, desarrollo o autodeterminacién.

Recogiendo el testigo del RDL/LGDPD, el marco de los apoyos a otorgar al ADI
es el de la LOE/LOMCE. En este caso, el Titulo II, Capitulo I, sostiene que:

las administraciones educativas han de disponer de los medios para que todo el alumna-
do alcance el méximo desarrollo posible [...] asegurar los recursos necesarios para ello
[...] establecer los procedimientos y recursos para identificar las NEAE de los alumnos
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[...] y asegurar la participacidn familiar en la toma de decisiones (LOE/LOMCE, 2013,
art. 71).

En cuanto a recursos, el articulo 72 defiende que:

... son de naturaleza personal y material, siendo obligacidn de las administraciones dotar
a los centros de recursos necesarios. Ademads, los centros han de disponer de la debida
organizacion escolar y realizar las adaptaciones y diversificaciones curriculares precisas
para facilitar a todo el alumnado la consecucién de fines establecidos (LOE/LOMCE,
2013, art. 72).

Como puede verse, son las administraciones educativas las que han de velar por
el maximo desarrollo posible y garantizar los apoyos y procedimientos. Las adap-
taciones en el marco de la LOE/LOMCE prevén apoyos de tipo organizativo y/o
curricular para cubrir las necesidades del alumnado diverso (arts. 1, 4 y 22). Ahora
bien, aunque el RDL/LGDPD recoge el testigo de los apoyos y ajustes razonables de
la Convencidn, sostiene que el marco para la provision de apoyos y ajustes son estos
textos, y su andlisis no permite encontrar concreciones sobre ajustes razonables o
apoyos que puedan conducir al “maximo desarrollo posible” del ADI, pues el foco de
la deteccién de necesidades y las adaptaciones que ofrecen se centran en lo curricular/
organizativo, sin ofrecerse otros ajustes, apoyos o adaptaciones que aborden otras
areas que contribuyen al desarrollo pleno, calidad de vida e inclusién (e. g., relaciones
interpersonales, salud y seguridad, autodeterminacion...).

No obstante lo anterior, debido a las caracteristicas del proceso de AD, no es
posible extraer ninguna conclusién sobre la regulacién de la inclusién educativa real
y efectiva del ADI sobre una base estatal. Para ello es preciso entrar a valorar los de-
sarrollos llevados a cabo en cada una de las CC. AA. en materia de AD.

3.2. La inclusion educativa en la normativa de atencion a la diversidad de las
Comunidades Autonomas

La presentacion de los resultados se corresponde con la frecuencia de cumplimien-
to de los items recogidos en la lista de comprobacién y atendiendo a las dimensiones
de la misma.

3.2.1. Dimensién preliminar

Por lo que se refiere al grado de actualizacion de la normativa, menos de la mitad de
las CC. AA. (41.16%) dispuso de normativa actualizada que resumiese todo el proce-
so de AD en un solo documento. Las CC. AA. de Andalucia, Aragén, Islas Baleares,
Castilla-La Mancha, Catalufia, Extremadura y La Rioja elaboraron documentos en los
que todo el proceso de AD aparecia recogido en un tnico texto a fin de facilitar la labor
de todos los profesionales y miembros de la comunidad educativa para la AD.
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En relacién a la justificaciéon normativa sobre los antecedentes de derecho, es im-
portante destacar que tan solo Castilla y Ledn, Catalufia, Extremadura, Galicia y Na-
varra (29.4%) aludieron explicitamente a la Convencidn.

TaBLA 2. Resultados de la dimensién preliminar

. ., .. < m | o Sl Z| R ===2D=>
Dimension preliminar 5 SlE|B| = SlGIEIRIEIEIREE S s Z|~

¢Desarrolla normativa en los tltimos
5 aflos que “unifica la atencidn
educativa al ACNEAE (dentro de
ello, al ACNEE)?

¢Aluden a la Convencién? NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO| SI | SI [NO| SI | SI [NO[NO|NO| SI [NO

Nota: AND = Andalucia; PA = Principado de Asturias; ARA = Aragén; IB = Islas Baleares; IC = Islas
Canarias; CAN = Cantabria; CLM = Castilla-La Mancha; CYL = Castilla y Leén; CAT = Catalufia; CV
= Comunidad Valenciana; EX = Extremadura; GAL = Galicia; LR = La Rioja; MAD = Madrid; MUR =
Regién de Murcia; NAV = Comunidad Foral de Navarra; PV = Pais Vasco.

St INOJ st | St [NO|NO| st |NO| st [NO| St [NO| Sf [NO|NO|NO|NO

3.2.2. Deteccién e identificacién de NEAE

Esta dimension es muy importante dentro del proceso de AD. Constituye el pun-
to de partlda para la evaluacién psicopedagdgica, el dictamen de escolarizacién y la
puesta en prictica de las diferentes medidas de AD. Por ello, se requiere de la maxima
precisién en esta etapa, evitando duplicidades de accidn, asi como disponer de indi-
cadores claros y precisos que orienten las pricticas de cada agente de la comunidad
educativa (no solo profesionales) generando protocolos estandarizados de actuacién.

Como se deduce del andlisis de la normativa, solo Andalucia especificé a través de
un protocolo las actuaciones concretas de cada miembro de la comunidad educativa,
en las diferentes dreas de desarrollo del alumno y en los diversos contextos en los que
este interactta (ver Tabla 3). En concreto, aparecen determinados los momentos cla-
ves para detectar las NEAE, las personas que han de estar implicadas y participar ac-
tivamente de este proceso de deteccién e identificacion (i. e., orientadores, docentes y
equipo directivo) y qué se entiende por indicios de NEAE, las dreas claves de evalua-
cién (i. e., desarrollo cognitivo, motor, sensorial, comunicativo-lingiiistico, etc.), asi
como los procedimientos adecuados de obtencién de informacidn (e. g., observacién
sistematica, hoja de registros, etc.). Todo ello lo ha concretado la Junta de Andalucia
en un protocolo reciente recogido en las Instrucciones de 22 de junio de 2015, que
posteriormente ha sido corregido, ampliado y actualizado mediante las Instrucciones
de 8 de marzo de 2017. Estas instrucciones recogen anexos en los que, de cara a la
deteccion e identificacion de NEAE, establecen indicadores concretos para facilitar el
trabajo de la comunidad educativa en esta etapa (Junta de Andalucia, 2015: 118-126;
Junta de Andalucia, 2017: 119-128). En la normativa canaria también se dispone de
indicadores que suponen una guia para la deteccién de necesidades en varias dreas
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del desarrollo, aunque sin articular protocolo. Por otro lado, solamente el 47.04% de
las CC. AA. (Andalucia, Aragén, Canarias, Cantabria, Castilla y Leén, Comunidad
Valenciana, La Rioja y Navarra) elaboraron normativa en la que se especificasen cri-
terios de inclusién/exclusién que debia “cumplir” el alumnado para ser considerado
como con NEAE y/o NEE, cuestion esta importante para la celeridad de la respuesta.

Por otra parte, Andalucia, Aragén, Islas Baleares, Islas Canarias, Cantabria, Casti-
lla-La Mancha, Catalufia, Extremadura, La Rioja, Murcia, Navarra y Pais Vasco, que
representan casi las tres cuartas partes (70.56%) de las CC. AA. cuya normativa se ha
analizado, incluyeron terminologia actualizada a la hora de referirse al ADI, emplean-
do el término “discapacidad intelectual” y dejando atrds otros como discapacidad
psiquica, retraso mental o discapacidad cognitiva. Sin embargo, en el caso concreto
de Castilla-La Mancha, el término no se utiliza de manera estable. Incluso en la Guia
para la Escolarizacion del ACNEAE (Servicio de Atencidn a la Diversidad y Progra-
mas, Junta de Castilla-La Mancha, 2017)!, intercambian la terminologia “discapacidad
intelectual” por “discapacidad psiquica” a modo de sinénimos.

No todas estas CC. AA. que incorporan la terminologia actualizada de discapa-
cidad intelectual aluden a la conducta adaptativa. En concreto, el porcentaje decae
desde €l 70.54% de CC. AA. que aluden a ella, hasta el 58.80% que aluden a conducta
adaptativa dentro de la misma (Andalucia, Aragén, Islas Canarias, Castilla-La Man-
cha, Catalufia, La Rioja, Murcia, Navarra y Pais Vasco). Asi pues, en los casos de Islas
Baleares, Cantabria y Extremadura no se desarrollé normativa que aludiese a la con-
ducta adaptativa, mientras que en Castilla y Ledn la normativa analizada empleaba el
término discapacidad psiquica y si se consideraba la conducta adaptativa. Haciendo
mads hincapié en la importancia del término conducta adaptativa para el diagndstico
del ADI y evaluacién de sus necesidades de apoyo, el porcentaje decae todavia més
y solamente Aragén, Islas Canarias, Castilla-La Mancha, Catalufia, Navarra y Pais
Vasco (35.28%) pusieron el foco en la conducta adaptativa ademds de en el CI en sus
documentos normativos a la hora de referirse al ADI. Sin embargo, Andalucia, La
Rioja y Murcia, que aludian en sus textos normativos a la discapacidad intelectual y a
la conducta adaptativa, no profundizaron en la importancia de la misma.

Por dltimo, solo en la normativa de Navarra se regulé la existencia de un Equipo
de Orientacién Educativa y Psicopedagégica Especifico especialista en discapacidad
intelectual (5.88%).

TasLA 3. Resultados de la dimensién Deteccién e identificacién de NEAE

oz a Zi=S 2= =2=q8 ==
Deteccion e Identificacion (NEAE) | Z | & % SR EIEEIEEEEEEE

Existen indicadores minimos a cubrir...
¢Para cada agente implicado? st [NO|NO|[NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO[NO|NO|NO
¢En las diferentes dreas del desarrollo? | ST [NO[NO|NO| S [NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO

! Debido al amplio volumen de normativa analizada en este trabajo, solo se comentan y recogen

aquellos documentos que reflejaron una posicién llamativamente diferente del resto de CC. AA. en los
diferentes items. Estos documentos se recogen en el Anexo II de este articulo.
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TasLa 3. Resultados de la dimensién Deteccién e identificacién de NEAE (cont.)

%% 9 g 2 =) Z|I=S 2= — | =
Deteccién e identificacion (NEAE) | Z = é B22=523 55 B = 3|3 g 2| =

St [NO[NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO

PV

¢En los diversos contextos de referencia
del alumnado?

¢Por agentes, dreas de desarrollo y

s St [NO[NO|NO|NO|NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO|NO
CONtexto?

;Se especifican criterios de inclusion/ | o : P . 4 p ,
{ P
i ps cllh NEAE yNEE? | 8L [NO| S [NO| T | st [N sf [No| st [NO|NO) sf |NO|NO) sf |NO

¢Existe protocolo que articule el proceso

de toma de decisiones en las diferentes | SI [NO|NO[NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO
fases de la AD?

¢Terminologfa actualizada al referirse al

i st [No| s | sf | sf|si|si{No|sf|No| st |No| st [NO|sf |sf |sf

¢Se alude a la conducta adaptativa al | o1 Nyl s N0l i [No| i | st | st [No|NO|NO| st [Nof sf | st | sf
referirse al ADI?

¢Se resalta la importancia de la conducta

RS R e e [ NO|NO| SI [NO| SI [NO| SI [NO| SI [NO[NO|NO[NO|NO|NO| SI'| Sl

¢Existe Equipo de Orientacién Educa-

tiva y Psmopedagoglca Especialista en [NO|NO|NO|NO|NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO[NO|NO|NO| Sf [NO
discapacidad intelectual?

3.2.3. Evaluacién psicopedagégica

La normativa analizada de todas las CC. AA. recogia regulaciones en las que la
evaluacién psicopedagdgica habia de estar plasmada en los documentos de centro y se
definfa apropiadamente el papel de cada profesional y de la familia (el Pais Vasco lo
hace en documentos no normativos, no objeto de este anilisis).

Por otro lado, se analizé si las regulaciones objeto de este estudio definian proce-
dimientos de obtencién de informacién a la hora de efectuar la evaluacién psicopeda-
gbgica. En concreto, Andalucia, Islas Canarias, Cantabria, Castilla y Ledn, Catalufia,
Galicia, La Rioja y el Pais Vasco (47.04%) regularon normativa en la que se definian
tales procedimientos, lo que supone menos de la mitad de las CC. AA., algo llamativo
dada la importancia de la evaluacién psicopedagdgica para la identificacién de posi-
bles NEE y toma de decisiones sobre inclusién del ADI. Entre los procedimientos de
obtencién de informacién, la normativa regulaba procedimientos cualitativos (e. g.,
observacién, entrevista, etc.) y cuantitativos (e. g., hojas de registro o cuestionarios
estandarlzados) Solo en el caso de Andalucia se define explicitamente que las herra-
mientas estandarizadas han de tener criterios de calidad psicométrica (i. e., fiabilidad
y validez).

Todas las CC. AA. desarrollaron normativa en la que se reconocia explicitamen-
te la importancia de valorar, dentro de la evaluacidn psicopedagdgica, los contextos
educativo, familiar, social y cultural. No obstante y nuevamente, tan solo en el caso
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andaluz se desarroll6 normativa que ofrecia pautas concretas para detectar necesida-
des en tales contextos.

La evaluacién psicopedagdgica se traduce en el informe psicopedagdgico. Miran-
do los datos derivados del andlisis, la mayoria de las CC. AA. (76.44%) desarrollaron
normativa en la que se regulaban indicaciones sobre la informacién a incluir en cada
apartado del informe psicopedagégico. Solamente no lo hicieron Aragén, Cataluia,
Madrid y Pais Vasco. Se analizé ademds si las normativas regulaban la evaluacion de
necesidades de apoyo mads alld de aspectos curriculares, organizativos y/o de gestion,
conforme a lo que sostiene el modelo de apoyos. En este caso, Andalucia, Asturias,
Catalufia y Comunidad Valenciana (23.52%) tuvieron desarrollos normativos en los
que esto se regulaba.

TaBLA 4. Resultados de la dimensién Evaluacién psicopedagégica (ACNEAE y ACNEE)

Evaluacién psicopedagigica QlaSlalolZlE2El==2 =282
(ACNEAE y ACNEE) Z|Z|2|5|=|S5|8|8|S|°|=|3|=|2|28| 2| =

ﬁ?W”WMmmwwiﬁﬂﬁﬁﬁsiﬁﬂﬁﬁﬁsﬁﬂﬂﬁm

¢Existe proceso de toma de decisiones? | ST | ST [ ST | Sf | ST | Sf | Sf|sf|sf|st|st]stjfst|st]st]sf[NO
:Recogida en los documentos de centro? | ST | ST | ST | ST | S | ST | ST | ST { ST | SI|Sf|SI|Si|sf]sf]sf]s
¢Bstchro el papel delprofesional dela | f 1 g1 | 51 | | 51 | f | si |sf | sf | sf | st | sf | st |sf |sf]si|NO
orientacién educativa?
¢Se define el papel de la familia? St | St | Sf{stsi|st|st|si|st]stjfsi{st]stjstfst]si|NO
¢Se definen procedimientos de obten-| 1 |6 no|No sf | sf [No| st | si [No|No] st | sf [No[No|NO) st

ci6n de informacién?

¢Se proponen indicadores psicométricos |
de calidad para los instrumentos estan- | SI [NO|NO|NO|NO[NO|NO|NO|NO|NO|NO|NO|NONO|NO|NO|NO

darizados de recogida de informacién?

¢Se reconoce la importancia el contex- || | | | | | 1 L [ | ]
to social, cultural o familiar, ademds del | SI | SI | ST | SI [ ST | SI | ST | SI | ST | SI|SI|SI|SI|SI|SIfSI|SI
educativo?

¢Se proponen pautas concretas para de- | 1 |6/ N [0 |NO [N NO|NO [NO|NO [NO [No N [NO| No[No|NO
tectar necesidades en estos contextos?

¢Aparecen indicaciones concretas para | | o R )
cumplimentar cada apartado del informe | SI | SI [NO| SI | SI | SI'| SI | SI [NO| SI | S| SI|SI| SI [NOJ|SI [NO
psicopedagdgico?

¢Se evaldan necesidades de apoyos mds | | e
all de lo curricular, organizativo y/o de | SI | SI [NO|NO|NO[NO|NO|NO| $I | SI [NO|NO|NONO|NO|NO|NO

coordinacion?

3.2.4. Dictamen de escolarizacién

Esta etapa resulta critica para el proceso de inclusion educativa del ADI, pues se ha
de tomar la decisién de escolarizar al alumnado en una modalidad ordinaria (inclusiva),
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mixta o especial. A excepcidn del Pais Vasco (documentos no normativos), todas las
CC. AA. dispusieron de desarrollos en los que se definen apropiadamente el papel de
cada miembro de la comunidad educativa, la pertinencia de incluir el dictamen en los
documentos de centro y el proceso de toma de decisiones en esta fase de AD.

Se volvié a analizar nuevamente en esta etapa la actualizacion terminolégica en re-
lacidn a la DI, pues en esta etapa se requiere una vision actualizada que posibilite la
determinacidn apropiada de necesidades de apoyo, una provision ajustada de apoyos
individualizados, a fin de tomar las decisiones de escolarizacién sobre la base de una
evaluacion ajustada a las necesidades del ADI. Del 70.56% de CC. AA. que en la fase
de deteccion e identificacion de NEAE disponian de normativa con una terminologia
actualizada a la hora de referirse al ADI, en la fase de dictamen de escolarizacion dicho
porcentaje decae hasta el 41.16% de CC. AA. (casi 30 puntos porcentuales menos) y
solo Andalucia, Aragén, Islas Baleares, Islas Canarias, Catalufia, Extremadura y Murcia
disponian de normativa en la que se recogia el término. No es de extrafiar, por tanto,
que tan solo un 23.53% de las CC. AA. (Andalucia, Principado de Asturias, Catalufia
y Valencia) elaborasen normativa en la que se regulaba que se evaluasen necesidades de
apoyo y se ofreciesen apoyos en dreas diferentes a la organizativa y curricular para esta
etapa, y que menos del 25% (Aragdn, Cantabria, Catalufia y Valencia) desarrollasen
normativa en la que se definiesen los apoyos y las necesidades de apoyo (pues los prime-
ros responden a las segundas) desde un enfoque socioecoldgico como el recogido por
la AAIDD vy la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF; OMS, 2011) aludiendo a una visién interactiva ecoldgico-contextual.

En Aragén, la nocién de “apoyo” recoge un enfoque ecoldgico-contextual que
va en la linea expuesta por los modelos de apoyo y calidad de vida y la Convencién:

... diversas actuaciones, recursos y estrategias que aumenten la capacidad de los centros
escolares para promover el desarrollo, el aprendizaje, los intereses y el bienestar personal
en todo su alumnado, a través de la transformacién del propio centro, y de la eliminacién
y superacién de barreras que puedan dificultar el aprendizaje y la participacion (Gobier-
no de Aragén, 2014: 24833).

Por su parte, la Comunidad Valenciana recoge un enfoque socioecolégico que
parte de la CIF a la hora de definir los productos de apoyo:

... se entienden estos (los apoyos) como cualquier producto (incluyendo dispositivos,
equipos, herramientas y software) fabricado especialmente o disponible en el mercado
para prevenir, comprensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en
la actividad y restricciones en la participacion (Generalidad Valenciana, 2017: 6371).

Catalufia supera las limitaciones de la visién tradicional del “apoyo educativo” (1.
e., exceso de orientacién a lo curricular) incluyendo el término “medida para la aten-
ci6n educativa” desde un claro enfoque ecoldgico-contextual:

Las medidas para la atencién educativa son las acciones y actuaciones organizadas
por los centros dirigidas a facilitar el acceso al aprendizaje y la participacién, con objeto
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de permitir el progreso de todos los alumnos, prevenir las dificultades del aprendizaje
y asegurar un mejor ajuste entre las capacidades de los alumnos y el contexto edu-
cativo. Estas medidas inciden en todos los dmbitos de la educacién (Generalidad de
Catalufia, 2017: 6).

En Cantabria no se ofrece una definicién de apoyo o de necesidades de apo-
yo como en los casos anteriores, pero si se habla de los apoyos y necesidades de
apoyo para el ADI como funcién de la interaccidn entre el dmbito educativo y las
caracteristicas bio-psico-sociales, siendo los apoyos el puente (y pudiendo ser mds
0 menos extensos y mds o menos generalizados) para lograr el ajuste (Gobierno de
Cantabria, 2014).

TasLA 5. Resultados de la dimensién Dictamen de escolarizacién

Dictamen de escolarizacion =1 ZIZ 2 E==2=2 8 =
(ACNEE) Z|E 28255535 |0|8|3|5|5|2|3|=
e ey lpapel decaa SE || sf | sf | sf| st |sf{st|sf|si|s|si|st|st]st|sino

¢Existe proceso de toma de decisiones? | ST | ST [ ST | Sf | ST | Sf | Sf|sf|sf|sf|st]stjfst|st]si]sf[NO
¢Recogido en documentos de centro? | ST | ST [ ST | Sf | ST | ST |Sf|sf|st|si|st]st|si|st]si]sf[NO
¢Bsuiclaro el papel del profesional dela | f 1 g1 | 51 | | 5 | f | si |f | sf | sf | st | sf | si|sf |sf]si|NO
orientacion educativa?
¢Estd claro el papel de la familia? St | St | Sf{st|si|st|st|si|st]stjfsi{st]stjstfst]si|NO
¢Terminologfa actualizada para el ADI? | ST [NOJ St | S | ST [NO[NO|NO] Sf [NO| St |[NO|NO|NO| Sf [NO|NO
¢Se evallan necesidades de apoyo yse | | e
ofertan apoyos mds alld de lo curricular/ | SI | SI [NO|NO|NO[NO|NO|NOJ| SI | SI [NO|NO|NONO|NO|NO|NO
organizativo?

ézea;‘;;iffm spoyos desde el modelo |\ o 51 [No|NO| sf [NO|NO| sf | si [No|No|NO[NO|No|NO[NO

3.2.5. Medidas de Atencién a la Diversidad

Todas las CC. AA. especificaron en sus documentos normativos las medidas ordi-
narias, extraordinarias y excepcionales de AD para cada nivel educativo analizado, la
importancia de especificarlas en sus documentos de centro, asi como el papel de cada
miembro de la comunidad educativa, los recursos humanos y materiales de AD (ver
Tabla 6).

A excepcion de la Region de Murcia, el resto de CC. AA. (94.08%) desarrollaron
documentos normativos en los que se explicitaba el procedimiento habilitado por la
administracién para aplicar las medidas. No obstante, el porcentaje de CC. AA. que
en sus regulaciones elaboraban un proceso de toma de decisiones en el que se relacio-
nasen las medidas a aplicar para cada tipo de ACNEAE segun sus necesidades decayé
hasta el 70.56%, sumandose a Murcia en este caso las CC. AA. de Cantabria, Castilla
y Ledn, Galicia y Madrid.
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En relacién con los apoyos que brindan como medidas de AD, se explord la consi-
deracién que se daba los apoyos (i. e., si se reconocia la importancia de brindar apoyos
no solamente curriculares), la regulac1on efectiva o traduccién del paso anterior en
apoyos que realmente trascendiese lo curricular y el alineamiento de los apoyos para
la mejora de la calidad de vida del ADI en entornos ordinarios. Para la primera cues-
ti6n, el 82.32% de las CC. AA. public6 normativa en la que se recogia explicitamente
en su normativa la importancia de considerar las medidas de AD como apoyos que
no solo debian focalizarse en aspectos curriculares (Andalucia, Principado de Astu-
rias, Aragén, Baleares, Cantabria, Castilla y Ledn, Catalufia, Comunidad Valenciana,
Extremadura, Galicia, La Rioja, Murcia, Navarra y Pais Vasco). Sin embargo, el por-
centaje de CC. AA. que, real y efectivamente, regulaban en su normativa medidas de
AD que efectivamente suponian una superacion del foco curricular decae a la mitad
(41.16%), lo que supone la no concrecién en medidas efectivas de lo explicitado en el
item anterior para las CC. AA. de Aragén, Baleares, Cantabria, Castilla y Ledn, Ex-
tremadura, Galicia y Pafs Vasco. Finalmente, tan solo las CC. AA. de Baleares, Cata-
lufia, Murcia y Pais Vasco en sus documentos normativos explicitaron la importancia
de enfocar las medidas de AD para la mejora de la calidad de vida del ADI.

TasLA 6. Resultados de la dimensién Medidas de Atencién a la Diversidad

Medidas de Atencion a la a = Zli= 22| — Al =
. zZ|= BlolZ TS5 = <2 e Bz
Diversidad S| = olo|lo|S|Q|=6| = é S| Z| A~

¢Se especifican medidas ordinarias, ex-| | | 1 | L LU UL
traordinarias y excepcionales por nive- | SI | SI | SI | SI | SI [ SI | SI | SI| SI|SI|SI|SI|SI|S[|SI|SI|SI
les educativos?

¢Se especifica el procedimiento para §i
aplicarlas?

ST SE{Si|si|sf|si|si|si|st|si]|sf]fsi]|si[No]si]|st

¢Se elabora proceso de toma de deci-
siones que relacione medidas, proce- §i
dimiento, agentes y alumnado segin
NEAE?

¢Se especifican recursos humanos y ma- i
teriales ordinarios y especificos?

St|st|st|st(NOISt|NO|SE|SE|SE|NO| St [NOINOJ st | sf

St st | st|stfst|st|st|st|st|st]st|stfst|st]sf]st

¢Se reconoce la importancia de los apoyos i
més alli de lo curricular/organizativo?

St | ST | ST[NOJ ST [NO| St | sf|sf|stjst{stNO|st]|st|st

¢Se regulan medidas que recojan apo-
yos en diferentes contextos para el ADI i
(e. g, salud-seguridad, actividades so-
clales 0 autodeterminacion)?

éifi 31;“;32 zifg‘éggﬁ?m dela cali- 1IN0 No)| st INo|No[No[NO| st [No|No|No|No|No| st [No) s

¢Se define el papel de los profesionales
y familia?

SI INO[NO|NO[NO|NONO| Sf | I [NO|NO| SI |[NO| St | Sf [NO

¢Se recogen en los documentos de §i
centro?

SU| ST || si|si|si|si|si|si|si|si|si]sf]|si]|si]st
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3.2.6. Implicacién de la comunidad educativa y difusién de datos y resultados

Todas las CC. AA. recogen en sus documentos normativos el papel que en el pro-
ceso de AD han de cumplir los profesionales y la comunidad educativa (el Pais Vasco
en documentos no normativos). Igualmente, en todas las regulaciones autonémicas
aparece apropiadamente detallada la pertinencia que para la AD tiene la coordinacién
entre ciclos y etapas educativas, asi como entre consejerias (sanidad, servicios sociales
y educacién) en la AD. Sin embargo, solo en el caso de Andalucia y Aragén la familia
tiene un papel verdaderamente protagonista en el proceso de AD, en el primer caso a
través de los citados protocolos (Junta de Andalucia, 2015, 2017) y en el caso aragonés
mediante la creacién de comisiones de seguimiento consultivo para el éxito y la inclu-
si6n educativa de todo el alumnado en el que las familias tienen voz y voto (Gobierno
de Aragén, 2015).

Por ultimo, todas las CC. AA. en sus desarrollos conceden importancia de desa-
rrollar intercambios de experiencias y buenas practicas, asi como de analizar datos
acumulados en relacién al proceso de AD.

TabLA 7. Resultados de la dimensién Implicacién de la comunidad educativa y difusién
de datos y resultados

Implicacion de la comunidad = | =

[=) = = | = = e =
ivay difusié = 2=l == P =l e
educativay difusion dedatos | Z | &2 | 2| 2|55 |5|S|0|&(F 5| S22 E

y resultados

¢Se define el papel de cada profesio- | | | | | | | | [ [ .1
nal dentro del proceso (de la detec- | SI | SI | SI | SI | SI | SI | SI|SI|SI|SI|S[|SI|SI|SI|SI|SI|SI
cién a la intervencion)?
<Y de la familia? St | St | Sf|sf|sf|st|st|s|st]stjfsf{st]stjfst]st]si]st

¢S¢ define precisamente el rol de la | ¢; 15| 1 0[N0 [No [NO [NO|NO|NO|NO|NO [N [NO [No[NO|NO
familia para cada fase de la AD?

¢Se alude a la coordinacién intracen- §i | sf
tro, intercentro y entre consejerfas?

ST | ST |Sf|stfst|st|st]st{st|stfsifsifstfst]st

¢ Aparece recogida claramente la ne-
cesidad de coordinacién entre ciclos §i |'si
y etapas educativas en la atencién a la

diversidad?
¢Se presentan datos en congresos? | ST | ST | ST | Sf | ST | ST | St |Sf|Si|st|sf]st|st]|st]st]st]si

¢Se facilitan intercambios de expe- | ot | ot | ot | o1 | sf | sf | sf | sf | sf|sf|sf|sf|sf|st|st]st]st
riencias y buenas practicas?

4. Discusiones y conclusién

El objetivo y contenido de anilisis del presente trabajo ha girado alrededor de la
Ieg1slac1on e instrumentos normativos vigentes en Espafia para garantizar el articulo
24 de la Convencién sobre el derecho a la educacion inclusiva, especificamente, en
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relacién con el ADI. Para ello, en primera instancia se ha analizado la legislacion
derivada de la Convencién a nivel estatal. En un siguiente paso, debido a que la le-
gislacion estatal establece como procedimiento dltimo para garantizar la inclusion y
normalizacién del ADI el proceso de AD, se ha procedido a analizar la regulacién
y concrecién que las diferentes CC. AA. hacen sobre la AD a fin de valorar si estas
generan un marco que permita la adopcién de procesos de evaluacién contextualizada
de necesidades y provision de apoyos para garantizar la inclusién del ADI. Para ello,
se han empleado como foco de anilisis los modelos de apoyos y calidad de vida, y el
enfoque de derechos sostenido en la Convencidn a través de los “ajustes razonables”
usando una lista de comprobacién de elaboracion propia. El mayor énfasis de este
andlisis ha recaido en la valoracién de los procesos de evaluacién de necesidades de
apoyo y provision de apoyos que las CC. AA. determinan para garantizar el derecho
a la inclusion del ADI en sus desarrollos normativos, debido a la importancia de la
evaluacion para la toma de decisiones e intervencién (i. e., deteccion e identificacion
de NEAE, evaluacion psicopedagogica, dictamen de escolarizacion y medidas de AD).
Derivados de este anélisis, se pueden destacar diferentes cuestiones.

A nivel estatal no hay concreciones para la inclusién educativa del ADI. El aludido
RDL/LGDPD adapta el contenido de la Convencidén y sostiene en su articulo 16 y
titulo IV el derecho a la educacidn inclusiva destacando a los ajustes razonables, pero
sin desarrollarlos. Ademds, este texto legal alude ala legislacién educativa general para
plasmar este derecho a la educacién inclusiva. No obstante, la LOE/LOMCE no con-
creta los ajustes razonables y define el principio de AD para ofrecer una respuesta de
garantias para la inclusion del ADI con especial énfasis en aspectos curriculares. Este
principio de AD se concreta y desarrolla en las normativas vigentes a nivel de CC. AA.
y de cuyo anilisis pormenorizado se pueden extraer diferentes puntos de discusion.

En primer lugar, los resultados ponen de manifiesto la variabilidad entre CC. AA.
Sobre las mismas variables Y etapas de AD, el nivel de concrecion y desarrollo de las
CC. AA. varia, lo que sugiere cémo el marco estatal en el que se basan, al ser poco
preciso, daigual a desarrollos desiguales, dependientes de la formacién que tengan sus
técnicos y de la sensibilidad de las administraciones educativas. Por ejemplo, no to-
das las CC. AA. aluden a la Convencién ni tienen un marco reciente actualizado que
aglutine las etapas de AD. Esto pone de relieve que, ademads de estar desactualizado el
marco que regula la evaluacién psmopedagoglca como sostienen Echeita et al. (2017),
la AD como proceso en si no estd actualizada en lo que se refiere a su fundamentacién
normativa.

Segundo, de modo general, los resultados atestiguan que no existe ninguna CA
cuyo marco articule la evaluacién de necesidades de apoyo en el ADI y disponga de
medidas de AD basadas en apoyos individualizados que se centren en dreas no cu-
rriculares/organizativas y se orienten a mejorar funcionamiento y calidad de vida del
ADI. No obstante, hay logros parciales, como la elaboracién de protocolos en An-
dalucia (Junta de Andalucia, 2015, 2017) que ofrecen guias a la comunidad educativa
para la deteccién de necesidades en esferas no curriculares, aunque no se alinean me-
didas de AD orientadas a la mejora de la calidad de vida del ADI. En el mismo senti-
do, el Decreto 150/2017, de 17 de octubre, de la atencién al alumnado con necesidades
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educativas especiales en el marco de un sistema educativo inclusivo (Generalidad de
Catalufia, 2017) dispone de muy buena fundamentacién normativa que cubre toda la
vida escolar del alumnado (i. e., desde educacién infantil hasta la vida adulta), enfati-
zando el papel transformador de los centros de educacién especial a centros de servi-
cios y recursos para centros educativos ordinarios generando una red de apoyos a la
educacion inclusiva. Este decreto, aunque regula la elaboracion de planes de apoyos
individualizados orientados a la mejora de la calidad de vida del alumnado, no resulta
novedoso en lo que a determinacién de necesidades de apoyo y medidas se refiere (en
su articulo 15), en el sentido de que se especifica el procedimiento a seguir, pero no se
profundiza en la deteccién de necesidades que, para cada alumnado en funcién de sus
condiciones, haya que abordar como por ejemplo si elabora Andalucia. Comentarios
similares se derivan de la normativa del Pais Vasco y Aragén, que proponen medidas
para mejorar la calidad de vida del ADI, aunque no concretan cémo hacerlo ni defi-
nen qué es calidad de vida.

La principal implicacidn que tiene lo anterior es que, al no establecer un protocolo
concreto de evaluacién de necesidades de apoyo que oriente la respuesta ajustada
en todas las areas del desarrollo del alumno, en caso de ser necesario el dictamen de
escolarizacion, la toma de decisiones que se efectiie no descansa sobre una evaluacién
y provisién de apoyos holistica, lo que puede resultar en su segregacion sin haber
valorado su funcionamiento con los apoyos apropiados en diferentes dreas, compro-
metiendo el derecho recogido en el articulo 24 y alejindose de los presupuestos de
los modelos de apoyos y calidad de vida. Por otro lado, el desarrollo de indicadores
minimos a cubrir en protocolos no ha de entenderse como una amenaza a la autono-
mia pedagégica y de gestién de los centros educativos, sino mis bien como una gufa
que se oriente a evitar duplicidades de actuacién como si hacen las CC. AA. en otras
cuestiones (1. e., urgencias médicas, TDAH o bullying). Ademads, puede facilitar y hacer
real una comparacién efectiva de practicas y datos, que segin la ordenacién actual de la
AD enlas CC. AA. es muy dificil al haber diferentes desarrollos en los procedimientos.

En tercer lugar, por lo que se refiere especificamente a los procesos de determi-
nacién de necesidades de apoyo, las necesidades de apoyo evaluadas en las etapas de
deteccion e identificacion de NEAE, evaluacion psicopedagdgica y dictamen se centran
en lo curricular y organizativo. Aunque las CC. AA. proponen la obtencién de in-
formacién del entorno social y familiar, no elaboran concreciones en muchos casos y
no se proporcionan apoyos individualizados en estas dreas. Esto es critico en el caso
de que durante la evaluacién psicopedagdgica se detecte una potencial NEE. Esto
refuerza lo sostenido en el parrafo anterior: la toma de decisiones sobre la escolariza-
cién suele descansar en una base “parcial” de evaluacion y respuesta al no establecer la
normativa un marco que permita comprobar el funcionamiento del ADI en entornos
ordinarios con los apoyos contextualizados apropiados.

Ademds, todas las CC. AA. sostienen que la evaluacién psicopedagdgica y el
dictamen han de descansar en la obtencién de informacién cualitativa (i. e., entre-
vistas, juicio clinico, observacién) y cuantitativa (i. e., herramientas estandarizadas).
Nuevamente, encontramos carencias criticas para el desarrollo de buenas pricticas
inclusivas:
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a) Conceptualmente, no hay un conocimiento consistente sobre discapacidad in-
telectual en la mayoria de las CC. AA. (i. e, poca consideracién de la importan-
cia de la conducta adaptativa en diagndstico y evaluacién y falta de Equipos de
Orientacién Educativay Pswopedagogma Especialistas en dlscapaadad intelec-
tual). Esto puede dar lugar a mala praxis en evaluacién y provisién de apoyos,
otorgando excesiva importancia al CI frente a otro tipo de habilidades o a la
provisién de apoyos exclusivamente curriculares, olvidindose la promocién de
la autodeterminacion y calidad de vida.

b) Desde un punto de vista objetivo, tan solo Andalucia explicita el uso de herra-
mientas validas y fiables. Esta limitacion es si cabe mds importante, pues la falta
de herramientas fiables y vilidas para fundamentar las intervenciones y decisio-
nes (Muiiiz, Herndndez y Ponsonda, 2015) puede dar lugar a mala praxis, méxi-
me cuando se toman decisiones que pueden dar como resultado la segregacién
del ADI comprometiendo su desarrollo pleno y coartando sus derechos.

Por lo que se refiere a las medidas de AD, hay CC. AA. que proponen medidas de
apoyo que trascienden lo curricular, como los planes educativos/de trabajo individuali-
zado de Catalufia, Castilla-La Mancha y Asturias que inciden en el desarrollo personal,
aunque sin aportar concreciones sobre cémo aplicarlas y evaluar su impacto. También
existen unidades de apoyo a la integracién y la red de apoyo a la educacién inclusiva en
Baleares y Catalufia, respectivamente, el programa ADI del Pais Vasco y el programa
de atencién educativa al alumnado con sindrome de Down y afines en La Rioja. Estas
propuestas superan lo curricular fomentando el desarrollo pleno y enfatizan el papel
comunitario (i. e., relacién con el movimiento asociativo Plena Inclusién). Incluso en
el caso de Murcia se elabora normativa concreta sobre medidas de AD especificas para el
ADL. Asi, en la elaboracién de los planes de trabajo individualizado, se tendra que incluir
un plan de apoyo individual conductual positivo en el caso de que el ADI presente con-
ductas desafiantes, basindose en una evaluacién funcional de las necesidades de apoyo
conductual del alumno y orientando la respuesta hacia la mejora del funcionamiento en
diferentes dreas y contextos y a la mejora de la calidad de vida (Gobierno de Murcia, 2016).

El que estos procedimientos de determinacion y evaluacién de necesidades y de
provisién de apoyos estén excesivamente centrados en lo curricular puede responder
a dos cuestiones fundamentales: la falta de conocimiento en profundidad de la disca-
pacidad intelectual y la falta de comprensién de los enfoques de apoyo.

Con respecto a la primera cuestién, hay una manifiesta falta de formacién de los
profesionales de la orientacién educativa en la discapacidad intelectual, lo que se re-
fleja en la falta de consideracion de la conducta adaptativa en la condicién de discapa-
cidad intelectual, asi como por el hecho de que solo exista un Equipo de Orientacién
Educativa y Psicopedagdgica Especifico de discapacidad intelectual, que son equipos
entrenados en la deteccién de necesidades y provision de apoyos en las NEE especi-
ficas de su competencia, como sucede con los equipos especificos de discapacidades
sensoriales o del desarrollo.

Respecto a la segunda cuestion, los datos ponen de manifiesto que el marco de
referencia de comprensién de las necesidades de apoyo y apoyos estd desactualizado,
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tal y como refleja el escaso nimero de CC. AA. que desarrollan normativa que in-
corpora una vision ecoldgico-contextual de los conceptos de necesidades de apoyo y
apoyos. Los andlisis destacan que son solo Aragén, Cantabria, Cataluiia y Comuni-
dad Valenciana las que definen estos conceptos sobre la base de una concepcién eco-
16gico-contextual. Esta vision de las necesidades y apoyos suscrita por estas CC. AA.
no deberia resultar novedosa teniendo en cuenta la Convencién y los modelos des-
critos. Sin embargo, el andlisis de la normativa permite detectar dos barreras claras
para la incorporacién de una nocién ecoldgico-contextual de apoyos y necesidades
que sea tenida en cuenta en los procesos de evaluacién e intervencién en la AD para
la inclusién del ADI.

Por un lado, la consideracion de las NEE en nuestro contexto educativo; y, por
otro, la naturaleza “razonable” de los ajustes. Tal y como se definen las NEE en
nuestro contexto, estas se derivan de discapacidad o trastornos graves de conducta, si
bien una persona puede presentar discapacidad sin limitaciones en la actividad o res-
tricciones en su participacién (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2011). Igualmente,
la provisién de los apoyos ha de hacerse realmente atendiendo al perfil diferencial de
necesidades del estudiante y no basindose en el tipo de categoria al que administra-
tivamente se adscriba el alumno tras la evaluacién. Ello solo es posible si se parte de
procedimientos vélidos y fiables y basados en modelos cientificos avalados.

Con relacién a los ajustes, el Comentario General n.° 4 (Naciones Unidas, 2016)
sobre el articulo 24 de la Convencién hace aclaraciones sobre los mismos, defendien-
do que son una obligacién de los Estados parte y que aquellos que se escuden en la
crisis econémica o la razonabilidad para no darlos violan explicitamente la inclusién
del ADIL La barrera que subyace a esta baja comprension de los ajustes razonables
estd en la escasa concrecién normativa sobre los mismos (CERMI, 2016).

Para la inclusién educativa del ADI también es imprescindible la participacién
familiar. Todas las CC. AA. defienden la participacién de familias, pero desempe-
flan un papel de receptoras de informacidn, a excepcion de Andalucia y Aragén. En
Andalucia, se les otorga un papel activo en la deteccién de necesidades y evaluacion
psmopedagoglca, diciendo en qué dreas y contextos han de aportar informacién (Ins-
trucciones 22 de junio de 2015 e Instrucciones del 8 de marzo de 2017). En el caso
aragonés la legislacién regula la creacién de comisiones de seguimiento consultivas
para la mejora de la politica y las précticas inclusivas (Orden de 28 de enero, 2015).
Estos resultados van en la linea de los encontrados en otros estudios en los que se
pone de manifiesto que si bien la participacion de las familias en la educacién de los
hijos estd garantizada, hay una falta real de participacién (Comellas, 2009), aportando
este trabajo evidencias sobre la falta de marcos legales que establezcan cauces reales
de participacion efectiva. Esto es una cuestién critica pues la participacion familiar se
erige como una clave necesaria, aunque no suficiente, para la mejora de los procesos
de inclusién educativa (Calvo, Verdugo y Amor, 2016).

A modo de conclusidn, los hallazgos encontrados en el presente andlisis coinciden
con los de estudios que hacen patente que la AD no funciona adecuadamente para
la inclusién del ADI (Amor et al., 2018; Echeita et al., 2017; Liesa, Castell6, Torres,
Cano y Mayoral, 2012; Ramos y Huete, 2016; Verdugo, 2009), y con trabajos que
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aportan evidencias basindose en la voz del ADI y sus familiares, y que ponen de
relieve como la respuesta que se les da a estos alumnos desde el entorno educativo es
pobre, ofreciendo escasas oportunidades al ADI y volcindose en aspectos curricula-
res que actdan como barrera para su inclusién (Figuera y Coiduras, 2013; Pallisera,
Fullana, Puyalto y Vila, 2016; Verdugo y Rodriguez, 2012). Asi pues, las carencias
en la consideracién de los apoyos con el énfasis en lo curricular, la desactualizacién
general de la normativa en modelos avalados, la carencia de equipos especificos de
discapacidad intelectual, la falta de protocolos y la no defensa del uso de herramientas
vélidas y fiables en los procesos de AD pueden subyacer al mal funcionamiento de
la misma en relacién a la inclusién del ADI y el incremento de su escolarizacién en
centros especiales.

Teniendo en cuenta estas evidencias, es imprescindible la renovacién del marco
legal que regula la AD para los ACNEE, en general, y para el ADI, en particular,
poniendo el énfasis no solamente en aspectos curriculares, sino dando mayor peso a la
comunidad (Gémez-Zepeda, Petrefias, Sabando y Puigdellivol, 2017; Iglesias y Cal-
v0,2012) y otras dreas del desarrollo (Thompson et al., 2016). En este sentido convie-
ne reafirmar la importancia que tiene la investigacién para el desarrollo de la politica
educativa inclusiva. Por un lado, la ONU destaca como una de las principales barreras
al desarrollo de la educacién inclusiva la falta de investigacién y datos acumulados
(Naciones Unidas, 2016) y, por otro lado, la Agencia Europea para el Desarrollo de
las Necesidades Educativas Especiales (2011) sostiene que el desarrollo de politicas
basadas en la evidencia es crucial en la creacién de sistemas de educacién inclusiva y
que los responsables politicos, los expertos en recogida de datos y los investigadores
han de compartir un enfoque comun generando una sinergia de esfuerzos y tratando
de definir métodos y procedimientos comunes.

Es por lo que el desarrollo de politicas para la inclusién del ADI no puede obviar
los modelos de apoyos y calidad de vida, pues ambos son avalados por la comuni-
dad cientifica para el trabajo con personas con discapacidad intelectual en diferentes
etapas del ciclo vital (Pazey et al., 2016; Schalock er al., 2010). El modelo de apoyos
tiene evidencia sobre su func1onam1ento en ADI (Shogren et al., 2017; Walker er al.,
2014; Wehmeyer et al., 2016; Wehmeyer y Lee, 2017) y el modelo de calidad de Vlda
es un marco para la evaluacion de necesidades y provisién de apoyos, ademds de para
el desarrollo y evaluacién de politica publica (Buntnix y Schalock, 2012; Schalock y
Verdugo, 2002, 2007, 2012a, 2012b; Schalock et al., 2016). Ademds, basadas en ellos,
hay herramientas psicométricamente robustas que pueden mejorar la evaluacién de
necesidades del ADI durante el proceso de AD, aportar criterios para la distribucién
de recursos, orientar intervenciones y valorar ol impacto de las mismas, como son
las escalas de evaluacién de necesidades de apoyo (Thompson et al., 2016; Guillén,
Adam-Alcocer, Verdugo y Giné, 2017) o escalas de calidad de vida en el contexto
escolar (Gémez et al., 2016; Gémez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y
Contini, 2009).

Adoptar estos modelos para el desarrollo de normativa de AD para la inclusion
al ADI permitird mejorar las practicas en evaluacion e intervencion, asi como ofrecer
marcos y herramientas para el acercamiento de las practicas basadas en la evidencia en
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el entorno educativo, permitiendo avanzar en la senda de la inclusién de este alumna-
do como obliga la Convencién.

4. Limitaciones y prospectiva

Uno de los aspectos positivos de la investigacion realizada radica en su relevancia
para el posterior desarrollo de politicas publicas eficaces que generen marcos actuali-
zados para la evaluacion de necesidades y provision de apoyos centrados en la inclu-
sién del ADI. No existen estudios anteriores que exploren la regulacién del derecho
a la educacidn inclusiva a nivel estatal y sus desarrollos regionales en materia de AD
para el ADI comparando entre CC. AA. Los trabajos previos en la materia analizan
aspectos concretos sobre politicas (Torres y Castillo, 2016) o bien comparan politicas
sobre inclusién en diferentes paises (Beltrdn-Villamizar, Martinez-Fuentes y Vargas-
Beltrén, 2015; Vasquez-Orjuela, 2015).

El trabajo no estd exento de limitaciones, como la naturaleza descriptiva del estu-
dio, que impide realizar inferencias sobre otros colectivos, o el proceso de induccién
que ha servido para la elaboracién de la lista de comprobacmn Por otra parte, la
1mp11cac1on fundamental es la de valoracién de las politicas educativas inclusivas en
nuestro pafs a nivel de CC. AA, pues el trabajo pone de relieve las carencias en mate-
ria de inclusién que las administraciones educativas estatales y regionales han de con-
siderar. Se trata de un trabajo que puede servir como punto de partida para la elabo-
racién de concreciones normativas que tengan en cuenta los aspectos aqui destacados
y que puede ser base para otras investigaciones similares para otro tipo de alumnado.

Como lineas de futuro, el desarrollo de sistemas educativos inclusivos precisa un
estudio en profundidad, ademds del andlisis de la normativa de AD como marco, de
las culturas adoptadas en los centros escolares para la inclusién del ADI, asi como
de las pricticas de los profesionales para garantizar la inclusién de este alumnado. Por
su relacidn estrecha con el presente estudio, es preciso investigar el rol desempefiado y
las tareas habitualmente acometidas por los profesionales de la orientacién educativa
tanto adscritos a los propios centros escolares (orientadores) como en los equipos
de orientacién de zona, atencién temprana y especificos, pues suponen una traduc-
ci6n directa del marco de AD en pricticas profesionales en el entorno educativo. Un
andlisis de este tipo supone identificar las practicas directas, ademds del uso y tipo de
recursos (y mecanismos de toma de decisiones), que se ponen en marcha para cumplir
con lo expuesto en el articulo 24 de la Convencién en relacién con el ADI.
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Enlaces directos a las normativas de los departamentos/consejerias de educacién

Comunidad | Enlace a la seccién normativa oficial de cada consejeria/departamento
Auténoma de educacién/ensefianza
Andalucia | http://www.juntadeandalucia.es/organismos/educacion/servicios/normativa.html
Asturias https://www.educastur.es/consejeria/marco-normativo
Aragén http://www.educaragon.org/arboles/arbol.asp?strseccion=PPI06&sepRuta=Siste
8 ma%20Educativo/
Baleares http://die.caib.es/normativa/
Canarias http://www.gobiernodecanarias.org/educacion/web/servicios/normativa/ (seleccio-
nar: buscador de normativa de Educacién y Universidades. Mend desplegable)
Cantabria | https://www.educantabria.es/informacion/normativa-y-legislacion.html
Castilla- . . .
La Mancha http://www.educa.jeccm.es/es/normativa
??zgr http://www.educa.jcyl.es/es/informacion/normativa-educacion
Cataluiia | http://ensenyament.gencat.cat/ca/departament/normativa/normativa-educacio/
Comunitat | http://www.ceice.gva.es/web/ordenacion-academica/enlaces (en el mend “servicio de
Valenciana | ordenacién académica” se recogen los temas y, en cada tema, la normativa)
http://www.educarex.es/ (en el ment informacién educativa, seleccionar cada icono
Extremadura | [drea temdtica]. Una vez dentro del drea, en el ment de la izquierda aparecen subdreas
y, clicando en ellas, se puede acceder a la normativa vigente)
Galicia https://www.edu.xunta.gal/portal/es/normativa (disponible tanto buscador, como
mend en la parte superior y derecha)
La Rioja http://www.larioja.org/educacion/es/normativa-educativa
http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_InfPractica_FA&cid=1142329685640&i
Madrid dConsejeria=1109266187254&idListConsj=1109265444710&idOrganismo=1142359
974952& pagename=ComunidadMadrid/Estructura
Murci https://www.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=41&IDTIPO=140&RASTR
urcia A » . .
O=c$m22679 (parte inferior, dreas teméticas. En cada drea aparece su normativa)
Navarra https://www.educacion.navarra.es/web/dpto/temas (en cada tema, aparecen subsec-

ciones v, en ellas, se puede acceder a las regulaciones)

Pais Vasco

http://www.hezkuntza.ejgv.euskadi.eus/r43-5412/es/ (en cada seccién del mend cen-

tral, se puede acceder a la normativa)
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Anexo 11

Normativa referenciada en el analisis

Decreto 135/2014, de 29 de julio, por el que se regulan las condiciones para el éxito
escolar y la excelencia de todos los alumnos de la Comunidad Auténoma de Ara-
gén desde un enfoque inclusivo. Gobierno de Aragén.

Decreto 150/2017, de 17 de octubre, de la atencion educativa al alumnado en el marco
de un sistema educativo inclusivo. Generalidad de Cataluna.

Guia de Escolarizacién para el alumnado con necesidades especificas de apoyo edu-
cativo en el curso 2018-2019. Junta de Castilla-La Mancha.

Instrucciones de 8 de marzo de 2017, de la direccion general de participacion y equi-
dad, por las que se actualiza el protocolo de deteccidn, identificacién del alumna-
do con necesidades especificas de apoyo educativo y organizacion de la respuesta
educativa. Junta de Andalucia.

Instrucciones de 22 de junio de 2015, de la direccién general de participacién y equi-
dad, por las que se establece el protocolo de deteccidn, identificacion del alumna-
do con necesidades especificas de apoyo educativo y organizacion de la respuesta
educativa. Junta de Andalucia.

Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.

Ley Orgdnica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad de la ensefianza
(LOMCE).

Orden de 28 de enero de 2015, de la Consejeria de Educacién, Universidad, Cultura y
Deporte, por la que se regula la Comisién de seguimiento de las condiciones para
el éxito escolar y la excelencia de todo el alumnado desde un enfoque inclusivo.
Gobierno de Aragén.

Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de ordenacién de la educacién de los alumnos
con necesidades educativas especiales.

Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de
su inclusién social.

Resolucién de 14 de febrero de 2017, de la Direccién General de Politica Educativa,
por la que se dictan instrucciones para la provision y gestion de productos de apo-
yo para el alumnado con necesidades educativas especiales para el ejercicio 2017.
Generalidad Valenciana.

Resolucién de 15 de abril de 2016, de la Direccién General de Innovacién Educativa
y Atencién a la Diversidad, por la que se establece un protocolo para la evaluacién
e intervencion ante conductas problematicas en alumnado con necesidades educa-
tivas especiales derivadas de discapacidad intelectual. Gobierno de la Comunidad
Auténoma Regién de Murcia.

Resolucion de 24 de febrero de 2014, que concreta las necesidades especificas de apoyo
educativo y los modelos de evaluacién psicopedagdgica, establecidos en la Orden
ECD/11/2014, de 11 de febrero, que regula la evaluacién psicopedagdgica en el sis-
tema educativo de la Comunidad Auténoma de Cantabria. Gobierno de Cantabria.
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