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PROLOGO

Ampans, que inici6 su recorrido en el ano 1965 mediante el impulso, el esfuerzo y la espe-
ranza de un grupo de padres con hijos con discapacidad intelectual, aposté des del princi-
pio para que estas personas tuvieran una buena calidad de vida, un buen entorno y unos
excelentes profesionales que les atendieran, ensefiaran y, en definitiva, les dieran apoyo.

A lo largo de estos afios, primero como asociacion y actualmente como fundacion, Am-
pans ha desarrollado politicas de actuacién gue le han permitido avanzar para ofrecer una
atencion de méxima calidad, y formar parte de las entidades referentes del sector de la dis-
capacidad. Para seguir mejorando las buenas practicas y ofrecer la mejor atencién posible,
es preciso fomentar la investigacién, el conocimiento, la creatividad, la innovacion. Asi, en
el afo 2005, Ampans convocd la primera edicién del Premio de Investigacion para perso-
nas con discapacidad intelectual, que desde entonces se convoca cada dos afios, y que en
su segunda edicién se amplio a trabajos de Innovacién. El premio nace con el objetivo de
fomentar la investigacion y la innovacion para avanzar en la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual.

En tiempos dificiles como los que estamos viviendo y que han puesto de manifiesto dificul-
tades, recortes y limitaciones, la IV edicién del Premio de Investigacion y de Innovacién sobre
personas con discapacidad intelectual ha significado un reto del que no hemos querido
huir. Me complace presentarles los trabajos premiados en la presente edicién, puesto que
seguimos apostando por el conocimiento, por la investigacion, por el I+D+i, lo que significa
una apuesta clara y decidida para seguir avanzando.

La consolidacién del Premio es, pues, una realidad visto el nUmero de trabajos de gran
calidad presentados: 8 en el apartado de investigacion y 10 en el apartado de innovacion.
Esta publicacion recoge el contenido del primer, segundo y tercer premio de cada modalidad
(investigacion e innovacién) cuyo valor y aplicabilidad sera apreciado, seguro, por todos los
lectores. El jurado del IV Premio de Investigacion e Innovacién de Ampans otorgd los mismos
en base a las siguientes consideraciones:

a) Premios de Investigacion
PRIMER PREMIO

EVALUACION DE LAS NECESIDADES DE APOYO EN NINOS Y ADOLESCENTES CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL. ESTUDIO PRELIMINAR

Por la estructuracion y rigor de la descripcion del posicionamiento tedrico, y con criterio de
l6gica histérica de acuerdo con la evolucion de los conceptos clave en el campo de la disca-
pacidad; y, aun siendo una validacién de una herramienta diagnéstica (apoyos) en la etapa
infantil, se considera que, a futuro, serd un drea relevante en la atencion de las personas
con discapacidad.

SEGUNDO PREMIO

SUPORT, RELACIO PROFESSIONAL | QUALITAT DE VIDA FAMILIAR

Por su contribucién a la mejora de la calidad de vida familiar, desarrollando instrumentos
y estrategias que mejoren la relacion de los profesionales con las familias; ademas de ser
un estudio muy bien documentado de acuerdo a la evolucion de los conceptos referidos al
apoyo a las familias.



TERCER PREMIO

MODELO DE PARTICIPACION PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
EN “XXX"

Por desarrollar, a partir de una investigacion participativa, un tema nada facil en la mejora
de una dimension de calidad de vida por la que muchas personas con discapacidad intelec-
tual son, a veces, poco tenidas en consideracion; por la vertiente practica en el trabajo que
implica puede aplicarse a otras organizaciones; i por el valor que supone el hecho que una
investigacién dentro de una organizacion pueda ayudar a cambiar a la propia organizacion.

b) Premios de Innovacion
PRIMER PREMIO

PROYECTO DE ELIMINACION DE BARRERAS COGNITIVAS PARA EL AYUNTAMIENTO
DE CAMPO DE CRIPTANA

Por su contribucion al acceso a la informacion y a los servicios de los colectivos con riesgo de
exclusion; y por transferir un area del desarrollo, como es el caso de la cognicién, al entorno
de los servicios publicos que, muchas veces, no han llevado a cabo las medidas de accesibi-
lidad, en este caso comunicativas, prescritas normativamente.

SEGUNDO PREMIO

EL CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL COMO CENTRO DE RECURSOS PARA LA IN-
CLUSION

Por el soporte que representa a la necesaria transformacion de los centros de educacion
especial, y sus profesionales, en el marco de una escuela inclusiva y para todos, dentro de
una perspectiva de cambio continuada.

TERCER PREMIO

MEJORA DE LOS HABITOS ALIMENTARIOS EN ALUMNOS CON DISCAPACIDAD IN-
TELECTUAL

Por la contribucién al reconocimiento de la importancia que los habitos de alimentacion
saludables tienen en la calidad que se da a las personas con discapacidad intelectual.

El dia 1 de enero de 2013 Ampans convocara el V Premio de Investigacion e Innovacion
sobre personas con Discapacidad Intelectual.

Como Presidente de Ampans agradezco a todas las personas y/o entidades que han optado
al Premio, el esfuerzo realizado para que el trabajo se haga realidad; sé que éste no es fruto
de un dia, sino del desarrollo de una idea, de una préactica, de un deseo, a lo largo de varios
afnos; y esto es lo que da valor a nuestro trabajo cotidiano. También mi felicitacion a los
miembros del jurado que, edicién tras edicion, deben evaluar unos trabajos cada vez mas
elaborados, mas autoexigentes, de gran calidad y rigor.

A los lectores de este libro, os animo a desarrollar aquello que hacéis, a poner por escrito
las practicas, las mejores practicas, en favor de las personas con discapacidad intelectual.

Domeénec Casasayas
Presidente de Fundacion AMPANS
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RESUMEN DE LA INVESTIGACION

La nueva concepcion de discapacidad intelectual hace referencia a las discrepancias exis-
tentes entre las capacidades de una persona y las demandas del entorno en el que se
desenvuelve. En este sentido, los apoyos se convierten en una herramienta fundamental
en la medida que nos permiten disminuir esas diferencias. Sin embargo, sélo evaluando
con precision las necesidades de apoyo particulares de cada persona podremos desarrollar
programas individualizados de apoyo eficaces que permitan mejorar la calidad de vida y el
rendimiento individual de las personas con discapacidad intelectual.

El trabajo presentado en las siguientes lineas recoge, en un primer apartado, los princi-
pales perfiles tedricos relacionados con la discapacidad intelectual, tratdndose aspectos
sustanciales como Discapacidad, Calidad de Vida, Apoyos y Necesidades de Apoyo. Sin
embargo, el eje central de la investigacion presentado se manifiesta en una segunda parte
empirica, desde la que se abordan dos procesos diferenciados: por un lado, el proceso de
traduccion y adaptacion de una escala de evaluaciéon de necesidades de apoyo para nifos
y adolescentes con discapacidad intelectual y, por otro, la realizacion de un estudio piloto
gue permite conocer de manera preliminar las propiedades de dicho instrumento.

En la parte tedrica se recogen aspectos importantes de la vida de las personas con disca-
pacidad intelectual, asi como diferentes experiencias del buen funcionamiento que los
apoyos individualizados desempefian en la vida de estas personas. Sin embargo, a pesar
de la gran evolucién que han sufrido todos los conceptos relacionados con las personas
con discapacidad, en los que se refleja la accion del ambiente en la disminucion en las li-
mitaciones de las personas y, aun siendo conscientes de diversas evidencias que muestran
la importancia de los apoyos individualizados en esta labor, no existen en la actualidad
instrumentos validados y baremados al contexto espafol disefados para evaluar las nece-
sidades de apoyo de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual que permitan
desarrollar esas intervenciones individualizadas de la manera mas eficaz.

Con el objetivo de suplir esta carencia, actualmente se esta desarrollando un proceso de
traduccién y adaptacion de la Escala de Intensidad de Apoyos para Nifos y Adolescentes
(Thompson et al., 2008), herramienta de evaluacién que mide con precisiéon, en términos
de tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo, las necesidades de apoyo de los nifios y
jovenes de entre 5-16 anos con discapacidad intelectual.

La SIS para Nifios y Adolescentes se sustenta, a su vez, en los principios de la Escala de
Intensidad de Apoyos-SIS (Thompson et al. 2004), aplicable Unicamente a adultos mayo-
res de 16 anos con discapacidad intelectual. Hasta el momento, la SIS es la Unica escala
validada existente en el contexto espafiol, tanto en castellano (Verdugo, Arias e Ibafez,
2007a) como en catalan (Giné, Carasa, Font et al., 2007), desarrollada especificamente
para evaluar con precision las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad
intelectual.

La escasez de instrumento en este ambito, asi como las buenas propiedades obtenidas
en la escala desarrollada para adultos, hacen coherente el desarrollo de una escala SIS
aplicable al contexto infantil.



Las modificaciones sustanciales derivadas de eliminar el contexto laboral e incorporar el
ambito escolar como principal area de evaluacion en la vida de los nifios y adolescen-
tes, asi como los cambios realizados en diferentes items para ser ajustados a la realidad
cotidiana de los jovenes, hacen necesario realizar de nuevo un proceso de traducciéon y
adaptacion para la version infantil del instrumento.

En general, podemos decir que para el desarrollo del proceso de traduccién de la SIS para
Nifos y Adolescentes se siguieron las directrices establecidas por la Comisién Internacio-
nal de los Test (Hambleton, 1996), que aseguran una adaptacion no sélo linguistica, sino
también cultural. Por otro lado, los analisis obtenidos, tras la aplicacion de la escala a una
muestra piloto, han sido realizados en base a los supuestos de la Teoria Clasica de los
Test y de la Teoria de Respuesta al ftem, lo que ha permitido aportar informacion de las
caracteristicas psicométricas de la escala de manera mas global y precisa.

En términos generales, los resultados obtenidos reflejan un adecuado funcionamiento
de la escala, que nos orienta a seguir nuestra investigacién para conseguir la validacion
de la SIS para Ninos y Adolescentes a la lengua castellana. El objetivo futuro sera, por
tanto, obtener una escala adecuada a las caracteristicas de los nifos y adolescentes con
discapacidad intelectual del contexto espafiol, que oriente a equipos de profesionales a
disenar y realizar programas de apoyos individualizados que mejoren la calidad de vida y
el rendimiento individual de las personas evaluadas.



PARTE TEORICA

CAPITULO 1
DISCAPACIDAD INTELECTUAL: EVOLUCION Y ACTUALIDAD

Aungue las denominaciones tradicionales utilizadas para designar a las personas con dis-
capacidad tienen su origen en la descripcion de una situacion real, no en un insulto o clasi-
ficacion peyorativa, ha sido necesaria la eliminacion de estos términos ya que, ademas de
basarse Unicamente en las limitaciones de la persona, iban adquiriendo progresivamente
connotaciones mas negativas que provocaban actitudes de rechazo.

Asi, el término Idiota hacia referencia al hombre que vivia retirado, en oposiciéon a quien
llevaba una vida publica o dedicada a la politica. Por asociacién, como a menudo quien
vive apartado de los demas se vuelve hurafio, raro o ignorante, la palabra /diota comenzé
a emplearse para designar a aquellas personas con discapacidad severa y fue tomando el
matiz peyorativo actual.

“Todo el dia, sentados en el patio en un banco, estaban los cuatro hijos idiotas del
matrimonio Mazzini-Ferraz. Tenian la lengua entre los labios, los ojos estupidos y
volvian la cabeza con la boca abierta.”

(Horacio Quiroga, La Gallina Degollada, 1930)

Debido al tema que nos ocupa, los apoyos, consideramos especialmente relevante aportar
la definicion original de imbécil, ya que se denominaba asi a la persona que no tenia apo-
yo o influencia, haciendo referencia a la persona débil frente a la fuerte o poderosa que
contaba con buenos apoyos o influencias. El baculo era el bastén o signo de poder; asi,
en latin, al gue no tenia baculo lo llamaban “imbecilis”, es decir, sin bastén, que significa
sin apoyo, sin valedor que lo defendiera. Mas tarde imbécil significaria débil mental y harfa
referencia a las personas con discapacidad moderada.

En la actualidad, como iremos viendo a lo largo de todo este trabajo de investigacion, los
apoyos vuelven a tener especial relevancia cuando hablamos de personas con discapaci-
dad, sin embargo, esta vez no para referirnos a ellas como a personas carentes de apoyos,
sino que nos trasladaremos a la perspectiva contraria y haremos hincapié en evaluar y
planificar los apoyos adecuados que el entorno puede dar para mejorar el rendimiento
individual y la calidad de vida de las personas con discapacidad.

1.1 El Modelo de la AAIDD

La innovadora concepcion del ya anticuado término Retraso Mental planteada en 1992
por la Asociacion Americana de Retraso Mental-AAMR (denominada desde 2007 Asocia-
cion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo- AAIDD), supuso modifi-
caciones tan sustanciales con respecto al pensamiento psicopatolégico que subyacia a to-
das las terminologias anteriores (subnormalidad, deficiencia mental, etc.), que se produjo
un verdadero cambio de paradigma.



Luckasson et al. (1992) plantearon que el Retraso Mental representa un estado de fun-
cionamiento presente, inadecuado para desenvolverse con normalidad e independencia,
no permanente. Esta definicion convirtié el paradigma tradicional médico-rehabilitador en
el actual paradigma de apoyos. En consecuencia, los objetivos principales de este nuevo
planteamiento, requieren describir las necesidades de apoyo personales y desarrollar per-
files individualizados que permitan dirigir y coordinar eficazmente los apoyos ofrecidos.

1. El retraso mental pasa de considerarse un rasgo absoluto del individuo, a ser en-
tendido como una expresion de la interaccion entre la persona con un funcionamiento
intelectual limitado y el entorno en el que se encuentra y ha de funcionar. Es decir, se
aprecia un caracter interactivo entre persona y ambiente.

2. La tarea de los profesionales deja de ser diagnosticar y clasificar a los individuos con
retraso mental en virtud de su cociente intelectual, y se convierte en la de evaluar multi-
dimensionalmente al individuo y su contexto para, a partir de esta evaluacion, determinar
los apoyos que necesita.

Teniendo en cuenta todos estos aspectos, en el Sistema de 1992 propuesto por la AAIDD,
el Retraso Mental queda definido como:

“Un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que coexiste
con limitaciones asociadas en dos o mas de las siquientes adreas de habilidades
adaptativas: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales,
utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, habilidades aca-
démicas funcionales, tiempo libre, y trabajo. El retraso mental debe manifestarse
antes de los 18 anos de edad.”

(Luckasson et al., 1992)

Asi, a finales del siglo veinte, con la aparicion del Paradigma de Apoyos, la discapacidad
comienza a entenderse como resultado de un mal ajuste entre las capacidades de la per-
sonay las demandas del entorno, siendo los apoyos una pieza clave en dicha interaccién
al aminorar las desventajas que puede llegar a ocasionar la discapacidad intelectual. De
este modo, se generd un gran interés por trabajar en base a la identificacién de aquellos
apoyos necesarios para ayudar a las personas a participar en su comunidad, asumir roles
valorados socialmente, y experimentar una mayor satisfaccion y realizacion (Thompson et
al., 2002).

A partir de 1992, y hasta la actualidad, la evaluacién de las necesidades de apoyo de
una persona se han ido convirtiendo en un aspecto nuclear en el trabajo con las personas
con discapacidad, quedando atras los servicios asistenciales que dejaban a un lado los
intereses personales.

La llegada de la importancia de los apoyos a la vida de las personas con discapacidad re-
sulta tardia al compararla con el auge que tuvieron los apoyos en la sociedad de los afos
50. Esto es debido a que no se empieza a abogar por la normalizaciéon de las personas con
discapacidad hasta los afos 70, cuando se empieza a respaldar el respeto y los derechos
de las personas con discapacidad como miembros de una sociedad.



“Normalizacion es la utilizacion de medios culturalmente normativos (familiares,
técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etc.), para permitir que las condiciones
de vida de una persona (ingresos, vivienda, servicios de salud, etc.) sean al menos
tan buenas como las de un ciudadano medio, y mejorar o apoyar en la mayor
medida posible su conducta (habilidades, competencias, etc.), apariencia (vestido,
aseo, etc.) experiencias (adaptacion, sentimientos, etc.), estatus y reputacion (eti-
quetas, actitudes..)”

(Wolfensberger, 1972)

En 2002, se proponen nuevas modificaciones en la concepcion del término Retraso Men-
tal de 1992 con el objetivo de mejorar la calidad de las personas con discapacidad intelec-
tual y sus familias, gracias a numerosas investigaciones y aportaciones que acontecieron
durante esos 10 afos, entre las que destacaron, segun recogen Thompson et al (2010),
las siguientes implicaciones:

-Una mayor apreciaciéon del valor de la Planificacion Centrada en la Persona (PCP) asi
como una expandida implementacién de este proceso, lo que enfatizé el crecimiento
personal, las elecciones, las decisiones y la capacitacion (empowerment).

-Un enfoque ecolégico hacia la discapacidad que hace cada vez mayor hincapié en
el poder de las interacciones persona-entorno y la mejora del funcionamiento humano
mediante la aportacion de los apoyos individualizados.

-Un renovado énfasis en el bienestar personal, la calidad de vida y los resultados per-
sonales valorados.

-Una amplia variedad de estrategias de apoyo, incluyendo los avances de la tecnologia
asistida.

El Manual de la AAIDD de 2002 reflejé un mejor entendimiento de los mecanismos para
la provision de apoyos y la necesidad de comprender estos apoyos en el contexto de un
proceso individualizado. Asi, en 2002 se consolida el cambio de paradigma que ya ha-
bia comenzado en 1992, quedando reflejado en la nueva definicion del término Retraso
Mental, que se mantiene en la actualidad para designar a las personas con Discapacidad
Intelectual(Dl):

Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa, que se manifiesta en habilidades adapta-
tivas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad comienza antes de los
18 anos.

(Luckasson et al, 2002/ Schalock et al, 2010)

Aunque en 2002 se mantiene el término de Retraso Mental, porque se considera que
no se esta descubriendo nada nuevo, el constructo subyacente empieza a cambiar por
completo: Se deja atras el constructo de retraso mental para pasar al constructo de dis-
capacidad intelectual.

Wehmeyer (2008) explica que la diferencia entre el constructo de retraso mental y el de
discapacidad intelectual esta en el lugar donde reside la discapacidad.

El primero (retraso mental) consideraba la discapacidad como un defecto en el interior de
la persona, mientras que el Ultimo (discapacidad intelectual) considera que la discapacidad



depende del ajuste entre las capacidades y limitaciones de la persona y el contexto en el
que esa persona funciona. Es decir, el constructo de retraso mental hacia referencia a una
condicién interna de la persona mientras que el constructo de discapacidad intelectual se
refiere a un estado de funcionamiento en un contexto, no a una condicion.

A pesar de que el término Discapacidad Intelectual no llega hasta 2010 a los manuales
de la AAIDD; el cambio de constructo empieza mucho antes, quedando reflejado en el
cambio de nombre de la asociacion: AAMR (Asociacion Americana sobre Retraso Mental)
a AAIDD (Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo) llevado
a cabo en 2007.

Schalock, Luckasson y Shogren (2007) explicaban las razones por las que el término Retra-
so Mental deberia cambiarse por el de Discapacidad Intelectual, reflejando que, aunque
ambos términos hacen referencia al mismo grupo de poblacion, el término Discapacidad
Intelectual era mas conveniente ya que muestra un cambio de concepcién de la discapa-
cidad manifestado, fundamentalmente, en la forma en que la sociedad reacciona ante las
personas con discapacidad intelectual.

Verdugo y Schalock (2010) defienden que se prefiero el uso del término de discapacidad
intelectual por varias razones:

-Evidencia el constructo socioecolégico de discapacidad

-Se alinea mejor con las practicas profesionales actuales que se centran en conductas
funcionales y factores contextuales.

-Proporciona una base légica para proporcionar apoyos individualizados al basarse
en un marco de referencia ecoldgico-social.

-Es menos ofensivo para las personas con discapacidad.

-Es mas consistente con la terminologia internacional.

Con la mayor representacion de los apoyos, aparecen también modificaciones en las di-
mensiones representadas en el modelo de cada una de las definiciones de Retraso Mental
(1992 y 2002, respectivamente), quedando las ultimas patentes también en la definicién
de Discapacidad Intelectual de 2010. El cambio mas relevante en referencia al incremento
de la importancia de los apoyos se refleja en la aparicion de la dimensién “Participacion,
Interaccion y Roles Sociales”, pues refleja la esencia de la importancia de la participacion
en las actividades de la vida diaria en la sociedad, en las cuales resultan especialmente
relevantes los apoyos para poder llevar una vida de calidad.

Tabla 1. Modificacion de las dimensiones del modelo de la AAIDD. Del 1992 al 2002/2010

1992 2002/2010

I. Funcion Intelectual y Conducta adaptativa |. Capacidades Intelectuales
Il. Conducta Adaptativa

IIl. Participacion, Interacciones y Roles Sociales
Il. Consideraciones Psicolégicas y Emocionales IV. Salud Fisica, Mental y Etiologica
IIl. Salud Fisica y Etiolégica

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




La adopcioén del término Discapacidad Intelectual refleja el cambio del constructo de dis-
capacidad intelectual descrito por la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectuales
y del Desarrollo (AAIDD) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) e implica una com-
prension de la discapacidad consistente con una perspectiva ecolégica y multidimensional;
ademas requiere que la sociedad responda con intervenciones centradas en las fortalezas
individuales y se enfatice el papel de los apoyos para mejorar el funcionamiento humano.

1.2. El Modelo de la CIF

De forma paralela a la Asociacién Americana de Discapacidad Intelectuales y del Desa-
rrollo (AAIDD), la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) también modifica sus clasifi-
caciones a lo largo de los afios, reflejando la evolucién en el concepto de la discapacidad
intelectual.

La Clasificacién Internacional de Deficiencias Discapacidades y Minusvalias-CIDDM de la
OMS (1980) describe el impacto de una condiciéon de salud o patologia en el funciona-
miento humano como (a) la exteriorizacién de una patologia en la anatomia y funciones
corporales (deficiencia), (b) patologias objetivadas que se manifiestan en las actividades
de la persona (discapacidad), y (c) consecuencias sociales de esa patologia (minusvalia).
Posteriormente, se reconocié que, ademas del impacto de los factores de la condicion de
salud (patologia), los factores contextuales (ambientales y personales) son cruciales para
entender el funcionamiento humano. También se comprendié que las limitaciones en el
funcionamiento no son necesariamente consecuencias lineales o causales de una pato-
logfa sino que deberfan concebirse como procesos multiples interactivos en los que cada
factor puede influir, directa o indirectamente, en las dimensiones del funcionamiento y
en otros factores.

Ante la necesidad de incluir estas modificaciones, se desarrolld un modelo descriptivo
mas general y basado en una actitud mas positiva hacia las personas con discapacidad
gue ponia mayor énfasis en sus capacidades y daba menor importancia a las limitaciones:
La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud-CIF (OMS,
2001).

CONDICION DE SALUD
(Trastorno/ Enfermedad)

A
v 17 v
DEFICIENCIA ACTIVIDAD PARTICIPACION
(Funcién/ - (Limitacién en - (Restriccion en
Estructura) la Actividad) la Participacion)
A A A
M

FACTORES CONTEXTUALES
(Ambientales y Personales)

Figura 1. Modelo en el que se sustenta la CIF de la OMS (2001)



El paralelismo adquirido con respecto a la nueva concepcion de discapacidad intelectual
patente en el modelo de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD) y asumida dentro de la Clasificacion Internacional de Funcionamiento
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se debe a un mejor entendimiento de la
discapacidad y a la finalidad asumida por ambos modelos de aumentar y mejorar la inclu-
sion social de las personas con discapacidad intelectual en todos los ambitos de su vida.

En este sentido, las relaciones entre los componentes y elementos de ambos modelos
tedricos pueden ser facilmente representadas.

Tabla 2. Comparacion entre la CIF y el Modelo de la AAIDD de 2002/2010

Clasificacion Internacional de Funcionamiento (OMS)

Dimensiones del
Modelo de la
AAIDD

Factores
Contextuales

Condicién Funciény
Salud Estructura

Actividad Participacion

|. Capacidades
Intelectuales

II. Conducta Adap-
tativa

IIl. Participacién, In-
teracciones y Roles X
Sociales

IV. Salud Fisica,
Mental y Etiologia

V. Contexto X

Concretamente, en la tabla presentada podemos apreciar de manera clara y sencilla cémo
cada dimension propuesta por el nuevo modelo de la Asociacion Americana de Discapa-
cidad Intelectuales y del Desarrollo-AAIDD (2002/2010) tiene correspondencia directa con
cada uno de los componentes de la clasificacion vigente de la Organizacion Mundial de
la Salud-OMS (2001). De esta manera, queda patente que ambos estan compuestos por
elementos similares que operativizan los mismos objetivos.



CAPITULO 2
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y APOYOS

En el manual Retraso Mental. Definicion, clasificacion y sistemas de apoyo publicado por
la Asociacién America de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) en 1992,
se definen los apoyos como:

“Todos aquellos recursos y estrategias que promueven los intereses y las causas
de individuos con o sin discapacidades: que les capacitan para acceder a recursos,
informacion y relaciones en entornos de trabajo y de vida integrados, y que incre-
menten su interdependencia o independencia, productividad, integracion en la
comunidad y satisfaccion.”

(Luckasson et al., 1992)

En 2002, los apoyos aumentan su importancia con respecto al modelo de 1992. Aunque
se continlian entendiendo de un modo semejante, la nueva definicién de apoyos del 2002
de la AAIDD (que se mantiene en 2010) concibe los mismos de manera mas general e
incrementa su importancia como elemento clave en la vida de las personas con discapaci-
dad, quedando definidos desde 2002 hasta la actualidad como:

“Recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacion, intereses
y bienestar personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual.”
(Luckasson et al., 2002/ Schalock et al., 2010)

En definitiva, los apoyos son estrategias y recursos variados y flexibles que tienen el ob-
jetivo de cubrir todos los aspectos que puedan impedir a la persona el acceso a una vida
integra y deseada. El apoyo acompana al individuo y se basa en sus capacidades, no en
sus limitaciones, ofreciéndole oportunidades y facilitdndole la consecucién de altas cotas
de normalizacién (Martorell, 1994).

Seguin Hahn (1993), fracasar en nuestro objetivo por un mundo que incluya a todos, ya no
depende de la incapacidad de algunas personas para adaptarse a las demandas de la so-
ciedad, sino de la propia sociedad y del entorno creado por el ser humano para ajustarse a
las necesidades y aspiraciones de cada persona. Y es que, adoptar un enfogque basado en
el paradigma de apoyos requiere “un compromiso explicito de planificacién y un cambio
en el modo de hacerlo” (Luckasson et al., 2002).

A continuacién, proporcionamos de forma gréfica la evolucién de la importancia de los
apoyos, resaltando la mayor relevancia y “centralidad” de estos en el modelo vigente
actual, asf como la aparicién de modificaciones en las dimensiones al modelo.
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Habilidades Adaptativas Casa “

CAPACIDADES CONTEXTOS

Trabajo / Escuela

Inteligencia Comunidad
FUNCIONAMIENTO

b

I. Capacidades 2002/2010

Intelectuales

Il. Conducta
Adaptativa v
Ill. Participacion, Interaccién APOYOS FUNCIONAMIENTO

<>
y Roles Sociales > INDIVIDUAL

IV. Salud

V. Contexto

Figura 2. Evolucién del concepto de apoyos del Modelo de la AAIDD

En el modelo de 1992 de la AAIDD, se habla de un proceso de tres funciones de la eva-
luacion de la persona con discapacidad: diagnostico, clasificacién y elaboracién de un
perfil de necesidades de apoyo. En el modelo de 2002/2010, se mantiene este proceso
de tres componentes, sin embargo, el diagnéstico y la clasificacién evolucionan con la
nueva concepciéon de la discapacidad intelectual y, ademas, la elaboracién de un perfil
de necesidades de apoyo cobra mayor importancia y se convierte en la cuestion central.

El diagnéstico, se basa en la definicion de Discapacidad Intelectual elaborada por la
AAIDD (2002/2010), quedando reemplazada la definicion de 1992. Por otro lado, la cla-
sificacion toma como referencia las cinco dimensiones propuestas desde el modelo de
2002/2010, quedando reorganizadas las cuatro dimensiones anteriores. Las modificacio-
nes sustanciales de las dimensiones del nuevo modelo se recogen en la incorporacion
de una dimensién referente a la participacion y en la divisién de la dimensién de funcio-
namiento intelectual y habilidades adaptativas en dos componentes diferenciados. Por
ultimo, el perfil de necesidades de apoyo se aborda desde una perspectiva innovadora
y basada en la interaccién de cada individuo con el entorno en el que se desenvuelve. La
mejora del funcionamiento individual derivada de la construccion de un perfil de necesi-
dades de apoyo y su consecuente intervencion individualizada se reconocen como pre-
misas basicas de la discapacidad intelectual tal y como esta se concibe en la actualidad.

Elaborar un perfil de necesidades de apoyo permite identificar, a través de instrumentos



apropiados, la intensidad de apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento de cada
persona en nueve areas de la vida cotidiana: Desarrollo humano, Ensefianza y educacion,
Vida en el hogar, Vida en la comunidad, Empleo, Salud y seguridad, Conductual, Social,
y Proteccion y defensa. Asi, el nucleo del nuevo modelo deja de estar en el grado de las
limitaciones intelectuales y se centra en las necesidades individuales que cada persona,
independientemente de su discapacidad, precise para desenvolverse en su vida.

2.1. Caracteristicas de los Apoyos

Desde finales del siglo veinte, con la llegada del cambio de paradigma, se comienza a
hablar de la importancia de los apoyos en la vida de las personas con discapacidad, cen-
trdndose la atencidn en las caracteristicas mas relevantes de los mismos:

a) Las Fuentes de Apoyo: Hace referencia al origen del que proviene la ayuda. Se
produjo una evolucion significativa del planteamiento de 1992 al de 2002, en la que las
fuentes de apoyo propuestas se simplificaron, de tal manera que las cuatro condiciones
que defendia el modelo anterior quedaron reducidas a dos grandes grupos. La clasifica-
cion de las fuentes de apoyo consideradas con el modelo de 2002, se mantienen en la
actualidad.

Fuentes de Apoyo segun el Modelo de 1992

-Individuales: Son toda una serie de habilidades, competencias, oportunidades para

eleqgir, dinero, informacion, valores espirituales, con las que los propios individuos

pueden realizar autoayuda.

-Otras personas: cualquier persona no sélo del &mbito préximo, sino también menos

cercano gue proporciona ayuda-apoyo.

-Tecnologia: Cualquier ayuda proporcionada por el desarrollo técnico-tecnolégico.

Incluye no solo adaptaciones materiales para el trabajo, escuela, hogar... sino tam-

bién la provision de métodos de trabajo. No sélo se reduce al uso de tecnologia de la

comunicacion- informacion.

-Servicios: que son definidos como recursos que de habilitacion, gue normalmente

no se cuentan entre los recursos naturales.

Fuentes de Apoyo segun el Modelo de 2002/2010

-Apoyos naturales, que se definen como recursos y estrategias proporcionados por

personas o equipamiento en determinados entornos que: (a) posibilitan el logro de

resultados personales y rendimiento deseados, (b) estan normalmente disponibles

y son culturalmente apropiados en al ambiente respectivo y (c) estan apoyados por

recursos dentro del ambiente y facilitados por la coordinaciéon de servicios humanos.

-Apoyos basados en servicios: Todo tipo de apoyos proporcionados por profesiona-

les, servicios que se disefian o trabajan especificamente para prestar apoyos y que no

forman parte de los “entornos naturales” de la persona.

b) Funciones de los Apoyos: En el manual de la AAIDD del 2002, y posteriormente
en 2010, se desarrollan las funciones de apoyo a través de ocho funciones principales
y se describen ademas unas actividades representativas para cada funcion de apoyo. A
continuacion, ofrecemos una tabla que refleja los ejemplos mas significativos para cada
funcion.
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Tabla 3. Funciones de apoyo y actividades representativas de la AAIDD

FUNCION DE APOYO

EJEMPLO DE ACTIVIDAD REPRESENTATIVA

Ensefnanza

Amistad

Planificacién econémica

Asistencia al empelado

Apoyo Conductual

Ayuda en el hogar

Acceso y uso de la comunidad

Asistencia sanitaria

Ofrecimiento de feedback
Apoyos en clases inclusivas
Instruccion

Supervisiéon

Entrenamiento
Reciprocidad
Hacer amigos y romper con amigos

Trabajar con seguridad social
Defender la obtencion de beneficios
Apoyo en el control del dinero
Proteccion y ayuda legal

Supervision del entrenamiento
Provisién de ayudas técnicas
Adaptaciones del empleo/tarea y redisefio del puesto/ tareas laborales

Andlisis funcional
Ensefianza de conducta adaptativa
Construccién de ambientes con consecuencias efectivas

Mantenimiento/ cuidado personal
Modificaciones arquitectonicas
Asistente personal

Respiro en el cuidado

Entrenamiento en transporte

Implicacién en el ocio

Oportunidades de uso de la comunidad y de interactuar con servicios
genéricos

Intervenciones médicas
Procedimientos de emergencia
Toma de medicacién
Entrenamiento en seguridad

¢) Intensidad de los Apoyos: En el aflo 1992, la AAIDD establecia en su manual
cuatro intensidades de los apoyos de cara a la evaluacion y puesta en marcha de planes
de apoyo. En el 2002 y, posteriormente en 2010, la AAIDD de nuevo las recoge como

(tiles. Estas intensidades son:

-Intermitente: son apoyos con un caracter incidental, se dan porque hacen falta en
un momento determinado y a corto plazo.

-Limitado: Aquellos apoyos que se dan con un caracter algo mas estable en el tiem-
po, pero con un tiempo limitado.

-Extensos: Apoyos que se dan de forma regular, en varios contextos-situaciones y no
tienen un limite en su tiempo de aplicacion.

-Generalizados: son apoyos que se proporcionan de manera muy estable e intensa

y cuya duracion en el tiempo y diversidad de contextos-situaciones puede ser muy

amplia.

d) Resultados Deseados: entre los resultados esperados tras los que destacan la
independencia, las relaciones, las contribuciones, la participacion escolar y comunitaria, el
bienestar persona y, en definitiva, una mejora de la calidad de vida de la persona.



2.2. Necesidades de Apoyo

En 1995, Witkin y Altschuld ya defendian la evaluacion de necesidades como “un conjun-
to de procedimientos sistematicos llevado a cabo con el propdsito de establecer priorida-
des y tomar decisiones acerca de cbmo mejorar un programa o una organizacion y de la
distribucion de los recursos”.

Desde la AAIDD se enfatiza la diferencia ente “apoyo” y “necesidades de apoyo”, cons-
tituyendo éstas Ultimas un constructo psicologico referido a la intensidad de los apoyos
necesarios para que una persona participe en actividades relacionadas con el funciona-
miento tipico humano (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010).

Las necesidades de apoyo asumidas por Thompson et al. (2002), podrian entenderse al
menos a través de cuatro maneras distintas:

-Necesidad normativa o necesidad objetiva: Se define por parte de un profesional en
funcion de evaluacién de la misma y comparada en términos de estandar.

-Necesidad sentida: Lo que la persona siente que necesita. No se mide de forma
objetiva, sino a través de preguntar directamente a la persona.

-Necesidad expresada o demandada: Parte de una necesidad sentida al que se le da
un matiz de accion.

-Necesidad comparativa. Se obtiene a través del estudio comparativo de un grupo.

Thompson, et al. (2002) concluyen gque son cinco los factores principales que determinan
las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad intelectual (ver figura 3). Uno
de los factores mas relevantes es el nivel de competencia personal, ya que es probable
que a mayor nivel de competencia individual menor sea la intensidad de las necesidades
de apoyo y, del mismo modos cuanto mas bajo sea el nivel de competencia personales
mayores seran las necesidades de apoyo. Sin embargo, no sélo las competencias persona-
les (sociales, practicas, conceptuales y fisicas) son predictivas de las necesidades de apoyo
de una persona; hay otros 4 factores principales: Necesidades excepcionales de apoyo
médico y conductual, y el nimero y complejidad de los entornos y actividades vitales en
los que participa.

Figura 3. Factores predictores de las necesidades de apoyo

Competencia Personal
Social
Practica
Conceptual
Fisica
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actividades vitales ecesidades de Apoyos entornos
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apoyo médico apoyo conductual
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CAPITULO 3
APOYOS Y CALIDAD DE VIDA

Histéricamente, el concepto de calidad de vida se ha utilizado en el campo de la discapa-
cidad intelectual principalmente como una nocién de toma de conciencia que a finales
del siglo veinte establecié las bases y marcé el camino de lo que una persona valoraba y
deseaba (Schalock et al., 2009).

Con la llegada del nuevo paradigma de apoyos al ambito de la discapacidad intelectual,
se hacia cada vez mas evidente la necesidad de un modelo que diera mayor relevancia a
los factores contextuales como elementos clave para suplir las necesidades de apoyo de
las personas con discapacidad y, consiguiendo asi mejorar su calidad de vida.

3.1. El Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo

Desde la llegada del modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo
(2002/2003) hasta la actualidad, se entiende la calidad de vida como un constructo social
y medible que puede aportar informacion acerca del grado de éxito obtenido de la provi-
sién de servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. Concretamente, el
objetivo principal de este modelo esta dirigido a servir como guia y referencia para evaluar
y disefiar programas individualizadas, a impulsar la aplicacion del concepto de calidad de
vida en diferentes tipos de servicios y a conseguir, para tanto, mejorar la atencién centrada
en las personas con discapacidad, potenciando asi la calidad de vida percibida.

En 2007, Schalock y Verdugo refinan el concepto de calidad de vida de manera mas
concreta y operativa como un estado deseado de bienestar personal que: (a) es mul-
tidimensional: (b) tiene propiedades éticas-universales y émicas-ligadas a la cultura, (c)
tiene componentes objetivos y subjetivos, y (d) esta influenciada por factores personales
y ambientales.

Segun este modelo, calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida de-
seadas por una persona en relacién a ocho dimensiones: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodetermina-
cion, inclusion social y derechos.

Asf, nos encontramos ante un modelo de enfoque multidimensional, influenciado por
factores personales y ambientes, y compuesto por ocho dimensiones diferentes, que a su
vez se hacen operativas en la formulacion de indicadores diferenciados. Cada una de las
ocho dimensiones (objetivas) mencionadas, contiene una serie de indicadores (subjeti-
vos), que puede variar segun edad, raza y grado de discapacidad, que son percepciones,
comportamientos y condiciones relacionadas que definen operativamente cada dimen-
sion de la calidad de vida (ver tabla 5).

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



Tabla 4. Dimensiones e indicadores del Modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

DIMENSIONES

BIENESTAR EMOCIONAL

RELACIONES
INTERPERSONALES

BIENESTAR MATERIAL

DESARROLLO PERSONAL

BIENESTAR FISICO

AUTODETERMINACION

INCLUSION SOCIAL

DERECHOS

DESCRIPCION

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

Relacionarte con distintas personas, te-
ner amigos y llevarte bien con la gente.

Tener suficiente dinero para comprar lo
que necesitas y deseas tener.

Aprender distintas cosas, tener conoci-
mientos, saber hacer cosas que necesitas
o te gustan.

Tener buena salud, no tener dolores, no
estar enfermo, sentirse en buena forma
fisica, accesibilidad a atencion médica.

Decidir por ti mismo y tener oportunidad
de elegir las cosas que quieres, como
quieres que sea tu vida, tu trabajo, tu
tiempo libre, el lugar donde vives, las

personas con las que estas.

Ir a lugares de la sociedad del barrio
donde van otras personas y participar
en sus actividades como uno mas. Sen-
tirse miembro de la sociedad, sentirse
integrado.

Ser considerado igual que el resto de la
gente, que te traten igual, que respeten
tu forma de ser, tus opiniones, tus
deseos, tu intimidad, tus derechos.

INDICADORES

Satisfaccion
Autoconcepto
Ausencia de estrés

Interacciones
Relaciones,
Apoyos

Estatus econdémico, Empleo
Vivienda

Educacién, Competencia personal
Desempeno

Salud,
Actividades de la vida diaria
Atencion sanitaria, Ocio

Autonomia
Control persona
Metas
Valores personales

Integracidn y participacion en la
comunidad
Roles comunitario, Apoyos sociales

Derechos humano, derechos
legales

El Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2002/2003) se mueve dentro de
una perspectiva ecoldgica en el sentido que defiende que el contexto de una persona
media en su calidad de vida. Surge asf la necesidad de considerar la calidad de vida mas
alla del individuo, proponiendo asi una perspectiva de sistemas:
Microsistema: Crecimiento personal y desarrollo de oportunidades. Contexto social
inmediato que afecta directamente a la vida de la persona.
Mesosistema: Técnicas de mejora del programa y del entorno. El vecindario, la
comunidad, las organizaciones... que afectan directamente al funcionamiento del
microsistema.
Macrosistema: Patrones culturales amplios, tendencias sociopoliticas y sistemas eco-
némicos. Factores relativos a la sociedad, que afectan directamente a los valores y
creencias, asf como al significado de palabras y conceptos.

Las ocho dimensiones de calidad de vida mencionadas anteriormente pueden integrase
dentro de todos y cada uno de los sistemas propuestos desde la perspectiva ecoldgica del
modelo; sin embargo, como podemos ver en la siguiente figura propuesta por los autores
del modelo, cada una de ellas puede ser enmarcada de manera mas especifica en uno de
los tres sistemas.
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Bienestar
Emocional
Microsistema

y
Mesosistema Inclusién Social
Relaciones Interpersonales

Desarrollo Personal

Autodeterminacion

Macrosistema Bienestar Fisico, Bienestar Material

Figura 4. Modelo Integrado de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

A medida que vayamos ofreciendo apoyos a estas ocho dimensiones se mejorard la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad intelectual con respecto a todos los aspectos
de su vida. En este proceso, es clave la valoracion individualizada de las necesidades de
apoyo de cada persona.

3.2. Los apoyos individualizados como clave para mejorar la calidad de vida

La evolucion de la concepcion de los apoyos a lo largo de los Ultimos afios ha sido muy
rapida y evidente, quedando reflejada en los distintos modelos que se han ido adoptando
desde la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD).

En 1992 se incluye el concepto de apoyos en el modelo de la discapacidad intelectual. En
2002, se refina el concepto de apoyos y se comienzan a entender dentro de un marco de
evaluacion, planificaciéon y valoracion. Por dltimo, en 2010, aunque se conserva el modelo
de 2002 y la definicion de apoyos ofrecida, se resalta de manera explicita todo aquello
gue permita una mejora en el funcionamiento intelectual y en la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad debe entenderse como un apoyo; de tal manera que son diversos
los elementos que estan implicados cuando hablamos de sistemas de apoyo: incentivos,
apoyos cognitivos, herramientas, sistemas organizativos, entorno fisico, habilidades...

Los aspectos basicos para identificar a las personas con discapacidad intelectual se basan
en la forma en la que el bajo nivel intelectual y las limitaciones en la conducta adaptativa
se manifiestan en la vida cotidiana.

Estas personas se enfrentan a retos importantes en su aprendizaje y desarrollo, con fre-
cuencia tienen dificultades para participar en actividades de la vida diaria en sus comu-
nidades y son especialmente vulnerables a la explotacién por parte de otros (Schalock et
al. 2010).



Ateniéndonos a la definicién de Baztan et al. (1994) las Actividades de la Vida Diaria son
“el conjunto de conductas que una persona ejecuta todos los dias o con frecuencia casi
cotidiana para vivir de forma auténoma e integrada en su medio ambiente y cumplir su
papel social”. De tal manera que estas dificultades estan limitando el acceso al &mbito
ordinario.

Sin embargo segun Van Loon (2009), la comunidad es el contexto de una vida de calidad,
por lo que resulta esencial que las personas puedan participar en la comunidad para
incrementar su calidad de vida, siendo los apoyos individualizados el puente para conse-
guirlo. Thompson et al. (2010) afirman que los apoyos son una estrategia para mejorar el
funcionamiento humano cuando existe discrepancia entre las competencias de la persona
y lo que el ambiente demanda. Los resultados pueden incluir mas independencia, mejores
relaciones personales, mayores oportunidades para contribuir a la sociedad, un aumento
de la participacion en contextos y actividades comunitarias, y un mayor sentido de bien-
estar personal o satisfaccion vital.

Desajuste entre

= tenci N Resultados
ompetencias
. p d y indi _:oyl‘_’s p Personales
man 0
emandas naiviaualizados MEjOI'adOS
Las personas con Crea las ;
; ) Presta Apoyos Incluye méas
DI experimentan un Necesidades ; ;
. L : que llevan a independencia,
desajuste entre su de Apoyo Planificacion reflexiva . .
. o mejores relaciones,
competencias personal y aplicacién de los .
mayores oportunidades
y las demandas del apoyos

(...) y un mayor
sentido de bienestar

entorno individualizados

Figura 5. Esquema de Apoyos Individualizados de la AAIDD (2002/ 2010)

Asi, para conseguir que las personas puedan participar en la sociedad a pesar de los
grandes retos con los que han de enfrentarse, es necesario que reciban los apoyos indivi-
dualizados que cada persona necesite.

Schalock et al. (2010) afirman que la provisién de apoyo debe basarse en la evaluacién
de las necesidades de apoyo de una persona y ha de proporcionarse con la expectativa de
gue los apoyos individualizados daran como resultado una mejora en el funcionamiento
humano y/ o en las resultados personales mejorados. Los resultados personales mejorados
vienen dados, en gran medida, por la alineacién del concepto de calidad de vida con el
paradigma de apoyos, pues dicho alineamiento brinda un proceso y un marco heuristico
para garantizar la mejora de los resultados personales relacionados con la calidad de vida
a través de esfuerzos combinados de los miembros del equipo, que emplean diferentes
estrategias de apoyos individualizados, como: habilitaciéon personal, defensa, entrena-
miento en habilidades, modificacion medioambiental/ alojamiento, tecnologias de ayuda,
asistencia personal.

Schalock y Verdugo (2007) afirman que para trabajar en mejorar la calidad de vida de
una persona con discapacidad lo primero que debemos plantearnos es cémo apoyar de
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manera especifica a esa persona, teniendo en cuenta sus necesidades individuales. Los
apoyos deben ser:
-Centrados en la persona (basados en los intereses de la persona, sus preferencias,
necesidades y red de apoyos naturales).
-Receptivos (basados en un didlogo entre la persona y los participantes en el plan de
apoyos).
-Flexibles a lo largo de la vida.
-Activos (que pongan en igualdad de condiciones las oportunidades con los conciu-
dadanos, habiliten a la persona, generen inclusion social efectiva e incrementen la
participacion de la comunidad y la sociedad).
-Basados en datos (basados en las necesidades de apoyos y evaluados de acuerdo
con los resultados personales).

A continuacién, presentamos una tabla en la que se recogen algunos ejemplos de apoyos
individualizados para cada una de las ocho dimensiones de calidad de vida. Sin embargo,
es importante tener en cuenta que para poder intervenir ofreciendo los apoyos que cada
persona necesita para participar en las diferentes actividades de la vida diaria hay que
evaluar previamente de una manera fiable cuales son esas necesidades de apoyo.

Tabla 5. Dimensiones de calidad de vida y ej. de apoyos individualizados
(Schalock y Verdugo, 2007)

DIMENSION EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Aumento de la seguridad, ambientes estables, feedback positivo, previsibili-

Bienestar Emocional : : o fd : :
dad, mecanismos de autoidentificacion (ej. espejos, etiquetas con el nombre)

Fomento de amistades, proteccién de intimidad, aWpoyo a las familias y

Relaciones Interpersonales ; ) : L
relaciones/interacciones comunitarias

Bienestar Material Propiedad, posesiones, empleo

Entrenamiento en HH funcionales, tecnologia asistida, sistemas de comuni-
Desarrollo Personal )

cacion
Bienestar Fisico Atencion médica, movilidad, bienestar, ejercicio, nutricion
Autodeterminacion Elecciones, control personal, decisiones, metas personales
Inclusién Social Roles comunitarios, actividades comunitarias, voluntariado, apoyos sociales.
Derechos Privacidad, procesos adecuados, responsabilidades civicas, respeto y dignidad

Concretamente, la autodeterminacion es uno de los componentes clave para la calidad
de vida de cualquier persona'y son numerosos estudios los que han puesto de manifiesto
la importancia de una vida con apoyos como variable predictora de la autodeterminacion
de las personas con discapacidad.

Wehmeyer y Meztler (1995), revelaron que las personas con discapacidad hacian menos
elecciones que los iguales sin discapacidad. Por su parte, Stancliffe (2001) examiné los
resultados encontrados por diversos autores intentando dar respuesta a aquellos factores
que afectan a la autodeterminacion. Entre las conclusiones a las que llegé se destaca la
influencia de los entornos y la actuacion de las personas significativas en sus vidas. En
particular, los contextos de vida que en los que recibia mas apoyos individualizados se
asociaron con mayor capacidad de eleccion.



3.3. La Escala de Intensidad de Apoyos-SIS

Diversas investigaciones han demostrado que la combinacion adecuada de servicios y
apoyos naturales individualizados, administrados con la suficiente duracién, mejora el
funcionamiento adaptativo de la persona de manera significativa. Sin embargo, no debe-
mos olvidar que el objetivo principal de los apoyos es fomentar la inclusiéon comunitaria,
de ahi que, siempre que sea posible se recomiende usar apoyos naturales. En este sentido,
destacamos el estudio realizado por Downing y Pecham-Hardin (2007) sobre educacion
inclusiva que pone de manifiesto que los apoyos naturales tenian beneficios no solo para
quien los recibia, sino también para aquellas personas (profesores, companeros del cen-
tro...) que los facilitaban.

Parece evidente que ofrecer apoyos individualizados mejora la calidad de vida de las per-
sonas pero, para conseguirlo, necesitamos conocer con precision las necesidades de apo-
yo de las personas con discapacidad. Sin embargo, una de las grandes limitaciones que
aparecen en las ciencias sociales, como ocurre en el &mbito de la investigacion en discapa-
cidad, es la dificultad de medir constructos psicolégicos de manera cuantitativa. Por ello,
el desarrollo de escalas, instrumentos y herramientas de evaluacién elaboradas debe ser
valorado como un esfuerzo digno que pretende suplir el obstaculo de medir aquello que
no podemos observar de manera directa.

Como otros constructos psicolégicos, el de necesidad de apoyo se infiere, pues resulta
dificilmente observable. Concretamente, una herramienta de evaluacién de las necesi-
dades de apoyo tiene una importante practica para los equipos de planificaciéon, es una
pieza necesaria para desarrollar planes centrados en la persona. Es decir, la evaluacién de
las necesidades de apoyo contribuye a un proceso de planificacion exitoso (Schalock et
al. 2010).

En los ultimos anos se ha estado utilizando el Inventario para la Planificacién de Servi-
cios y Programacion Individual-ICAP (Bruininks et al., 1986), traducido al castellano por
(Montero, 1993), como herramienta de evaluacion de necesidades de apoyo a partir de la
cual desarrollar programas de intervencion para personas con discapacidad de todas las
edades. Sin embargo, no podemos olvidar que se trata de una escala de evaluacion de
conducta adaptativa de manera que, aungue nos proporcione informacion a partir de la
cual inferir algunas de las necesidades de apoyo de una persona, no analiza de manera
precisa la naturaleza de ese apoyo, por lo que no nos aporta informacién sobre la inten-
sidad del mismo. Ademas, no podemos olvidar que la escala fue desarrollada a partir de
la concepcion de la discapacidad como déficit, por lo que no se ajusta a las caracteristicas
gue actualmente se esperan de una escala de evaluacién para personas con discapacidad.

Actualmente, la Support Intensity Scale-SIS (Thompson et al. 2004), adaptada al contexto
espafnol en castellano (Verdugo, Arias e Ibafiez 2007a) y catalan (Giné, Carasa, Font et al.,
2007), es el unico instrumento desarrollado especificamente para evaluar las necesidades
de apoyo de las personas con discapacidad intelectual desde la perspectiva actual plantea-
da por la AAIDD, permitiendo realizar una evaluacién funcional y un perfil de intensidad
de apoyos directamente relacionados con las necesidades de la persona.

Concretamente, esta herramienta trata de evaluar la intensidad de necesidad de apoyo
normativo u objetivo (valorado por un profesional en términos estandar) requerida por
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una persona se establecen tres categorias fundamentales para la valoracion: frecuencia,
tiempo diario de apoyo y tipo de apoyo, valoradas a través de una escala tipo Likert
de cinco opciones de respuesta, especificadas en la tabla que ofrecemos a continuacion.

Tabla 6. Indices de medida para la evaluacién de necesidades de apoyo

FRECUENCIA DE APOYO TIEMPO DE APOYO DIARIO TIPO DE APOYO
0=Nunca o menos de una vez al mes 0=Nada 0=Ninguno
1=Al menos una vez al mes, pero no una vez a 1=Menos de 30 minutos 1=Supervision
la semana 2=Entre 30 minutos y 2 horas  2=Incitacion verbal/ gestual
2=Al menos una vez a la semana, pero no una 3=Entre 2 y 4 horas 3=Ayuda fisica parcial
vez al dia 4=4 horas 0 mas 4=Ayuda fisica total
3=Al menos una vez al dia pero no una vez

cada hora
4=Cada hora o con mas frecuencia

Esta escala cuenta con tres Secciones: la primera, denominada Escala de Necesidades de
Apoyo, la segunda, Escala Suplementaria de Proteccién y Defensa y la tercera seccion,
referente a Necesidades Excepcionales de Apoyo Médicas y Conductuales.

La seccion 1, Escala que proporciona el Indice de Necesidades de Apoyo. Esta com-
puesta por 49 actividades agrupadas en seis categorias (subescalas) referentes a diferen-
tes contextos de la vida diaria: Actividades de Vida en el Hogar, Actividades de Vida en
la Comunidad, Aprendizaje a lo largo de la vida, Actividades de empleo, Actividades de
Salud y seguridad y Actividades sociales. Cada ftem corresponde a una de las actividades
propuestas y ha de ser evaluado en base a los tres indices de medida.

La seccion 2, la Escala suplementaria de Protecciéon y Defensa mide ocho actividades
que oscilan entre la estimulacion y la aceptacion hasta la oportunidad y el acceso. No se
contempla su medicion dentro del indice de las necesidades de apoyo, sino que se trata de
una escala suplementaria que obtiene una informacién de manera independiente.

La seccion 3, Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual, valora las
necesidades de apoyo en 15 condiciones médicas y 12 problemas de conducta diferentes
en los que una persona puede requerir niveles sustanciales de apoyo. En esta ocasion,
la intensidad de los apoyos se mide en una escala Likert de tres puntos (0= no tiene la
condicién o no necesita apoyo, 1= necesita alglin apoyo y 2= necesita apoyo extenso).

3.3.1. La Escala SIS para una Plan de Apoyos Individualizado

Si en una organizacion se desea trabajar en mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, resulta indispensable ajustar la metodologia de la entidad al nuevo paradig-
ma de apoyos, atendiendo a las necesidades individuales y ofreciendo apoyos centrados
en cada persona.

Desde el proceso de evaluacion, planificacion, monitorizacion y evaluacién de apoyos
individualizados, propuesto en 2002 por Thompson et al. (p.391) y mantenido en 2010
por la AAIDD (p.118), podemos apreciar la innegable necesidad de un instrumento de
evaluacion como la SIS para poder conseguir un plan de apoyos individualizado:
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COMPONENTE 1 COMPONENTE 2

Identificar metas y experiencias de vida
deseada

\ |
v

COMPONENTE 3: Desarrollar e Implementar Un Plan Individualizado

Evaluar las necesidades de apoyo

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

Identificar los recursos de apoyo que se necesitan asi como aquellos que son utilizados actual-
mente.

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

v t

COMPONENTE 4: Supervisar el progreso

Comprobar hasta qué punto el plan individualizado fue implementado como estaba previsto.

v f

COMPONENTE 5: Evaluacion

Evaluar hasta qué punto los resultados personales han mejorado.

Figura 6. Proceso de evaluacion, planificacion, monitorizacion y evaluaciéon de apoyos individualizados

La Escala de Intensidad de Apoyos-SIS (Thompson et al., 2004), es el instrumento estan-
darizado mas usado y completo utilizado para evaluar las necesidades de apoyo (COM-
PONENTE 2) de una persona a través de siete areas de actividad asi como para identificar
necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual. La informacién clave a reunir
es la naturaleza del apoyo extraordinario que una persona requeriria para dedicarse con
éxito en una seleccion de actividades, especialmente aquellas asociadas con las priorida-
des y objetivos vitales.

En este momento, cabe resefar la importancia de una evaluacién continua y progresiva a
las necesidades de apoyo del nifio con discapacidad, ya que pueden ir cambiando (al igual
gue sus deseos) a lo largo de todo el proceso de planificacién y aplicacién del programa
de apoyo individualizado.

Los propios autores de esta escala resaltan la importancia de ver la valoracion de las ne-
cesidades de apoyo como algo continuado en el dmbito de la discapacidad intelectual,
donde estas necesidades pueden tener un mayor rango de variabilidad en funcién de
multiples factores, por lo que no se deben establecer valoraciones estéaticas de la persona
y sus necesidades.

Tal y como afirman Thompson et al. (2010) debemos entender que existen apoyos que,
ante determinadas circunstancias de una persona, no pueden desaparecer nunca y deben
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entenderse como un fin en si mismo para mejorar la participacion y la calidad de vida de la
persona con discapacidad. Sin embargo, existen también apoyos que no son mas que un
medio de enlazar la zona de desarrollo préximo con el nivel evolutivo real del individuo,
de tal manera que se consiguen mejoras en el rendimiento y en funcionamiento individual
en la actividad. Teniendo esto en cuenta, en los componentes finales del proceso, referi-
dos a la evaluacion del programa de intervencion y a la mejora de los resultados persona-
les obtenidos, la aplicacion de Escala de Intensidad de Apoyos-SIS es de nuevo crucial: en
la media en que la intensidad de los apoyos de una persona necesita para desenvolverse
en un su vida diaria sea menor que antes de aplicar el programa, podremos hablar de una
intervencion eficaz asi como de la adquisicion de un aprendizaje y de un desarrollo per-
sonal. En este sentido, resultaria trascendental volver a valorar las necesidades de apoyo,
ajustando asi los apoyos individualizados a las nuevas necesidades de la persona.

Es importante comprender que evaluar las necesidades de apoyo de una persona no es lo
mismo que evaluar su competencia personal, sino las necesidades de apoyo extraordinario
de un individuo para participar en las actividades de la vida diaria. La SIS resulta muy Util
en este aspecto y, ademas, cumple en gran medida las caracteristicas de un buen instru-
mento de evaluacion de necesidades de apoyo propuesto por la Asociacion Nacional de
Directores Estatales de los Servicios de Discapacidades del Desarrollo, son:

-Ser facilmente puestos en practica y ser utilizados por profesionales y no profesiona-

les con diferentes habilidades.

-Generar logros y resultados consistentes

-Estar centrado en la persona.

-Proporcionar informacién accesible y comprensible

-ldentificar las necesidades de apoyo de personas con condiciones cambiantes y

complejas.

-Generar resultados que sean aplicables a la toma de decisiones en un amplio ambi-

to de temas.

-Estar disefado para integrar en el proceso de planificacion de apoyo las perspectivas

de personas, sus familias y amigos...

En resumen, aunque este proceso de cinco componentes requiere una inversion signi-
ficativa de tiempo y esfuerzo, es fundamental un proceso de evaluaciéon continuo para
organizar los apoyos en base a las necesidades individuales y los resultados deseados de
las personas con discapacidad. La SIS es la herramienta que proporcionaba una imagen
mas completa y definida de las necesidades de apoyo de una persona, dando evidencias
para que las personas de la red del individuo puedan proporcionar los apoyos que les
permitan participar en actividades comunitarias apropiadas para su edad y coherentes con
sus objetivos y deseos personales (Thompson et al. 2004).

Tomando esta afirmacion como referencia, Van Loon y colaboradores (2006) implementa-
ron programas de apoyo individualizados con todos sus usuarios a partir de la informacion
obtenida de la aplicacion de la Escala de Necesidades de Apoyo-SIS. Asi, tomando la infor-
macion obtenida por la SIS como clave para evaluar y medir los resultados centrados en
la persona, mejoraron la intervencién con todos sus usuarios, quedando reflejada la gran
aportacion que hacen herramientas de evaluacion adecuada en la mejora del funciona-
miento individual y de la calidad de vida de las personas con discapacidad.



3.4. La Escala De Intensidad De Apoyos-SIS para Nifios Y Adolescentes

La Escala de Intensidad de Apoyos-SIS es el primer y por ahora Unico instrumento desa-
rrollado para medir el constructo de “necesidad de apoyo” en personas con discapacidad
intelectual. Sin embargo, cuenta con una gran limitacion: Sélo es aplicable a mayores de
16 afos. Basado en el gran éxito de la SIS de la AAIDD y en la demanda de una version
infantil, se esta desarrollando en la actualidad una escala de intensidad de apoyos adap-
tada al contexto infantil (Thompson et al., 2008)

a) Justificacion de la SIS para Ninos y Adolescentes
La evaluacion de las necesidades de apoyo de los jovenes con discapacidad intelectual
resulta tan importante como la de los adultos, o incluso mas, si consideramos que en
la medida que las intervenciones se produzcan de manera temprana, antes comenza-
ran las personas a recibir los apoyos necesarios para participar en el contexto ordinario
y antes se desarrollaran nuevos aprendizajes que estrecharan las discrepancias con los
iguales.
Por otro lado, la justificacion de adaptar concretamente la Escala SIS for Children al
contexto infantil en poblacion espafiola tiene mdultiples razones que pueden resumirse
en los siguientes puntos (Jiménez, 2009):
1. En primer lugar la adaptaciéon de una herramienta como la SIS for Children, de
una cultura a otra permite tener una vision compartida a nivel internacional acerca
de los constructos: necesidades de apoyo y discapacidad intelectual.
2. Existe un desarrollo previo de la herramienta SIS para adultos, que tiene una
gran aceptacion internacional y un gran impacto en el desarrollo de servicios y
programas para personas con discapacidad intelectual.
3. La adaptacién de la escala SIS for Children, no sélo nos alinea con los ejes de
desarrollo de modelos de la AAIDD, también tiene una ventaja evidente desde el
punto de vista funcional y de eficacia, pues, trabajar con instrumentos de desa-
rrollados por autores de gran prestigio en el campo, y que de tener que hacerlos
originalmente el coste seria elevadisimo, ademas de que podria ser mas compleja
la justificacion de la fiabilidad y validez de constructo.
4. Ha sido desarrollada por investigadores de gran prestigio internacional: James
R. Thompson, Michael Wehmeyer, Susan R. Copeland, Todd D. Little, James R.
Patton, Ed Polloway, Rodney E. Realon, Robert Schalock, Debbie Suelden y Marc
J. Tassé.
5. Ha sido elaborada para la poblacién con discapacidad intelectual y en colabora-
cion con ellas, o personas que las representan.
6. En el contexto actual del pais espanol, la Ley de Autonomia Personal (También
conocida como Ley de Dependencia) proporciona un marco legal, en el que se de-
sarrolla una serie de apoyos econémicos a personas/familias con discapacidad. Sin
embargo, los instrumentos actuales desarrollados ad-hoc, carecen al menos para
las personas con discapacidad intelectual, de un sustrato tedrico importante que
impulse la comprensién y evaluacion adecuada de las necesidades de apoyo. En
este contexto actual la SIS para Nifios y Adolescentes, asi como la SIS, puede ser un
instrumento de referencia para valorar las necesidades de apoyo de las personas
con discapacidad intelectual y su traduccién en recursos materiales y humanos
para que la persona con discapacidad intelectual mejore su funcionamiento.
7. En los sistemas y servicios, puede ser de gran ayuda para la planificacién y ges-
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tion de programas y la organizacion de los apoyos.

8. En ultimo lugar, porque apoyos, funcionamiento individual y calidad de vida,
van de la mano, son constructos que estan interrelacionados y se necesitan unos
a otros. El conocimiento y desarrollo de todos ellos dependera de la utilizacién de
instrumentos de evaluacion, procesos de planificacion y ejecucion de planes, mo-
nitorizacion de los mismos y evaluacion de resultados personales. La SIS para Nifos
y Adolescentes, viene a cumplir una funcién fundamental en estos procesos, que
es la de valorar las necesidades de apoyo. De igual forma que instrumentos como
la DABS (Verdugo, Arias y Navas 2009), que valora las habilidades adaptativas
ayudara al desarrollo de experiencia y conocimientos acerca del funcionamiento
individual, e instrumentos como la GENCAT (Verdugo, Arias, Gémez y Schalock,
2009) o la Escala Integral (Verdugo, Arias, Gdmez y Schalock, 2009) lo estan ha-
ciendo ya y lo seguiran haciendo con el constructo de Calidad de Vida.

b) Descripcion de la SIS para Nifios y Adolescentes
Una premisa subyacente al manual de la AAIDD de 2010 es que las personas con
discapacidad intelectual se diferencian del resto de la poblacién por la naturaleza e
intensidad de los apoyos que necesitan para participar en la vida comunitaria lo que,
unido al hecho de que los nifos necesitan apoyos por simple hecho de ser nifos,
convierte a la SIS para Nifios y Adolescentes en una herramienta de evaluacion que
mide la intensidad de las necesidades de apoyo extraordinarias (es decir, aquellas que
los iguales sin discapacidad no necesitan) de los nifios y jovenes de 5 a 16 afos con
discapacidad intelectual.
La SIS para Nifios y Adolescentes es un instrumento adaptado de la SIS desarrollada
para mayores de 16 anos y, en lineas generales, consta de los mismos fundamentos
que la escala SIS (Thompson, 2004):
-Todas las personas de la sociedad son iguales entre si.
-Esto también se aplica a las personas con discapacidades intelectuales. Todo el
mundo tiene el mismo derecho a obtener acceso a las oportunidades que la socie-
dad ofrece y a buscar un desarrollo personal éptimo.
-Todas las personas deben ser comprendidas en relacion al contexto en el que vi-
ven. El funcionamiento intelectual de una persona debe entenderse siempre como
interaccion entre la persona y su entorno. No puede comprenderse de forma uni-
lateral a partir de un trastorno o defecto.
-Los apoyos deben garantizar que las personas con discapacidades consigan y man-
tengan el acceso a los recursos sociales, politicos y econémicos de la sociedad. Es
necesario atender al tipo, la frecuencia y el tiempo diario de apoyo que son necesa-
rios para apoyar a la persona a superar las diferencias entre la competencia personal
y las expectativas y posibilidades exigidas por el entorno social y cultural en el que la
persona se desenvuelve en su vida cotidiana en base a su género y edad.
-Todo el mundo necesita tener la oportunidad de participar en cualquier actividad,
con el maximo apoyo si es necesario (en términos del tipo de apoyo, el tiempo
de apoyo diario y la frecuencia). La escala SIS pretende explicar de la forma mas
objetiva posible la intensidad de los apoyos necesarios para las personas con dis-
capacidades intelectuales.
-La escala SIS esta disefiada para utilizarse en combinaciéon con un plan individua-
lizado de apoyos centrados en la persona y mejora la conexion entre el plan de
apoyos Yy las necesidades y elecciones de las personas con discapacidad intelectual.



La versién de la escala que hemos traducido, desarrollada por Thompson et al. (2008)
en el contexto de la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del De-
sarrollo, consta de dos partes diferenciadas. En una primera parte, encontramos una
breve descripcion de la escala, sobre qué es y qué no es, asi como una serie de indica-
ciones gque serviran tanto a entrevistadores como informantes para comprender mejor
como puntuar los items y asegurar asi una mayor fiabilidad y validez del instrumento;
en definitiva podemos decir que este primer apartado se trata de un “manual de tra-
bajo”. Nos centraremos en describir detalladamente la segunda parte del documento,
que trataria de la escala propiamente dicha y que esta formada, a su vez, por varias
secciones y apartados.
Seccion I: Recoge informacion demografica de todas las personas participantes en
el proceso de evaluacion:
a.El entrevistador. Quien, en todos los casos serd un profesional previamente
entrenado en la cumplimentacién de la escala.
b.Los informantes. La escala requiere la evaluacién de dos informantes por
cada nifo con discapacidad, siendo preferible que un informante pertenezca
al contexto familiar y, el otro, al contexto escolar.
c.El nifio con discapacidad intelectual evaluado
En este momento, resulta necesario matizar que todos los datos recogidos son
confidenciales. Una vez recogida toda la informacién, ésta es sustituida por
cddigos alfanumeéricos.
Seccion II: Estimaciones de necesidades de apoyo del nifio, realizadas de manera
previa a la aplicacién de la escala, para cada una de las siete areas de la escala
en una escala tipo Likert de 1 a 5, donde puntuaciones mas altas indican mayor
intensidad de apoyo requerido.
Parte I: Necesidades excepcionales de apoyo médico (dimension 1) y conductual
(dimensién 2), ambas Medidas en una escala Likert de tres puntos (0= no tiene
la condicién o no necesita apoyo, 1= necesita algln apoyo y 2= necesita apoyo
extenso).
Parte II: Escala de Necesidades de Apoyo propiamente dicha. En esta parte, el
informante describe las necesidades de apoyo del nifo con discapacidad en 61
actividades referentes a siete areas de la vida cotidiana. Esta descripcién ha de
realizarse siguiendo tres indices de medida: tipo, frecuencia y el tiempo diario
de apoyo, cada una de ellas en una escala tipo Likert (0-4), en la que mayores
puntuaciones reflejan mayor intensidad del apoyo. La informacién aportada, per-
mitird conocer las necesidades de apoyo en cada tarea y de forma general en cada
subescala, que podra coincidir o no con la apreciacién inicial de los informantes.
Ademas, en la propia escala se ofrece una breve descripciéon sobre cada uno de
los items a puntuar, con el objetivo de facilitar la comprension de las distintas ac-
tividades de las diferentes areas. Las siete subescalas que conforman el indice de
Necesidades de Apoyo, consideradas cruciales a la hora de tener en cuenta la vida
diaria de cualquier nifo son: a)Actividades de Vida en el Hogar, b)Actividades en
el Vecindario y la Comunidad, c)Actividades de Participacion Escolar, d)Actividades
de Aprendizaje Escolar, e)Actividades de Salud y Seguridad, f)Actividades Sociales
y g)Actividades de Defensa (Autorrepresentacion).
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3.4.1. Diferencias entre la SIS y la SIS para nifos y Adolescentes

Al igual que la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS (+16 afos), la Escala de Intensidad
de Apoyos-SIS para Ninos y Adolescentes (5-16 afios) se elabord con cuatro objetivos; a)
Evaluar las necesidades de apoyo, b) Determinar la intensidad de apoyos necesarios, )
Realizar un seguimiento del proceso y d) Evaluar los resultados de las personas con dis-
capacidad intelectual. Sin embargo, aunque la finalidad de ambas escalas es evaluar con
precision las necesidades de apoyo de personas con discapacidad intelectual, el hecho de
gue cada una de ellas esté destinada a grupo de edad diferente hace necesario modificar
algunos aspectos de la misma para adaptarla al contexto infantil.

1.Con respecto a las necesidades de apoyos evaluadas, debemos mencionar que,
mientras que la SIS valoraba los apoyos que la persona con discapacidad necesitaba de
manera global, entendiendo que un adulto sin discapacidad no necesita ningin apoyo
para realizar las actividades de su vida cotidiana; sin embargo, cuando nos trasladamos a
la perspectiva infantil, debemos considerar que los nifos sin discapacidad también nece-
sitan recibir apoyo para desenvolverse en su vida cotidiana, necesidades de apoyos que
aumentan a medida que la edad del nifio es menor. Por ello, mientras que la SIS valoraba
las necesidades de apoyo generales del adulto evaluado, la SIS para Nifios y Adolescentes
especificard mas este concepto y evaluara los de apoyo excepcionales que los nifos con
discapacidad intelectual necesitan recibir con respecto a sus iguales sin discapacidad para
participar de manera satisfactoria en diferentes actividades de la vida cotidiana.

2. En este sentido, debemos resefar otra de las modificaciones sustanciales que la SIS
para Ninos y Adolescentes sufre, con respecto a la elaborada con anterioridad para adul-
tos, hace referencia al formato de respuesta. Ambas escalas deben ser evaluados en base
a tres indices de medida (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo) cada uno de ellos
valorado en una escala Likert de cinco opciones de respuesta (0-4).

Sin embargo, la SIS para Nifios y Adolescentes restablece el enunciado del formato de
respuesta del indice referente a necesidades de apoyo, de manera que deja de medirse
con tiempos exactos y pasa a convertirse en un enunciado que hace referencia a la com-
paracién con los iguales.

Tabla 7. Comparacién del Indice de Frecuencia de Apoyo en la SISy la SIS para Nifios y Adolescentes

FRECUENCIA DE APOYO SIS FRECUENCIA DE APOYO SIS NINOS y ADOLESCENTES

0= Nunca o menos de una vez al mes 0= No significativa; raramente las necesidades de apoyo del nifio son
1= Al menos una vez al mes, pero no  diferentes a las de companeros de su misma edad.

una vez a la semana 1= Infrecuente; el nifio necesita ocasionalmente alguien que preste
2= Al menos una vez a la semana, un apoyo extraordinario, que los compareros de su edad no necesita-
pero no una vez al dia ran, pero en mas ocasiones no necesitara ninguin apoyo extra.

3= Al menos una vez al dia pero no 2= Frecuentemente; para que el nifo participe en la actividad necesi-
una vez cada hora tard apoyo extraordinario aproximadamente en la mitad de ocasiones
4= Cada hora o con mas frecuencia que suceda.

3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones en las que ocurre
la actividad el nifio necesitara apoyo extra que los compaferos de su
edad no necesitan, sélo ocasionalmente el nifio no necesitara apoyo
extra.

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




3. En relacion con las areas de apoyo evaluadas, es necesario realizar una serie de
modificaciones que permitan eliminar aquellas areas que no resultan pertinentes en la
vida diaria de los niflos y, por otro, es necesario afadir aquellas mas relevantes en la vida
infantil. Asi, la subescala de empleo de la SIS desaparece para dejar paso al area de par-
ticipacién escolar y el area de aprendizaje a lo largo de la vida pasa a referirse especifica-
mente al aprendizaje escolar. De esta forma, en la SIS para Ninos y Adolescentes aparece
el contexto escolar y queda dividido en dos subescalas; una de ellas hace referencia a la
integracion del nino en diferentes actividades escolares (participacién escolar) y la otra a
los aspectos mas formales de conocimiento (aprendizaje escolar).

Por otro lado, debido a la importancia que tuvo en la SIS para adultos la subescala com-
plementaria de Proteccion y Defensa, ésta deja de ser suplementaria en la SIS para Nifios
y Adolescentes y se convierte en un area mas de las propuestas en la seccion principal de
evaluacion de necesidades de apoyo. De esta manera, las seis subescalas de las que se
componia el Indice de Necesidades de Apoyo de la SIS se convierten en siete subescalas
cuando adaptamos la escala un contexto mas infantil. Ademas, esta subscala pasa a de-
nominarse Actividades de Defensa, haciendo referencia a la autorrepresentacion, ya que
aparece mas relacionada con el término de autodeterminacién (una de las ocho dimen-
siones principales del modelo de calidad de vida), de tal manera que las actividades mas
cercanas a la proteccién personal, pasan a formar parte de los items de otras areas en las
que resulte mas pertinente tras esta modificacion estructural.

Asi, items como “protegerse de acoso”, que formaba parte de la escala de Proteccion y
Defensa en la SIS, se incorpora como item al area de Actividades Sociales en la SIS para
Nifos y Adolescentes.

Tabla 8. Relacion entre los contenidos de la SISy la SIS para Nifios y Adolescentes

SIS (85 items) SIS Nifios y Adolescentes (93 items)

Escala de 6 Subescalas 7 Subescalas
Necesidades de 49 Actividades 61 Actividades
Apoyo Estimacién General por areas
A. Vida en el Hogar (8) A. Vida en el hogar (9)
B. Vida en la Comunidad (8) B. Vecindario y Comunidad (8)
C. Aprendizaje a lo largo de la C. Aprendizaje Escolar (9)
Vida (9)
Subescalas D. Empleo (8) D. Participacion Escolar (9)
E. Salud y seguridad (8) E. Salud y Seguridad (8)
F. Social (8) F. Social (9)
G. Defensa

(Autorrepresentacion) (9)

Subescala ”
Complementaria Proteccion y Defensa (8)
Necesidades Médicas (15) y Meédicas (18)
excepcionales Conductuales (13) Conductuales (14)

A pesar de los cambios realizados en las areas de la SIS para Nifos y Adolescentes con
respecto a las del instrumento original, ambas escalas permiten establecer de manera
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muy clara correlaciones entre las dreas que las componen de esta nueva escala y las
dimensiones de calidad de vida. En la tabla que presentamos a continuacién (ver tabla
9), ofrecemos una propuesta de las posibles correlaciones que pueden establecerse entre
las dimensiones de calidad de vida y las areas de las dos escalas de intensidad de apoyos.

Tabla 9. Relacion entre las areas de la SIS para Nifos y Adolescentes, las areas de la SIS y las dimensiones del

Modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

Dimensiones de CdV

Areas de la SIS

Areas de la SIS para nifios

Bienestar Emocional

Relaciones Interpersonales

Bienestar Material

Desarrollo Personal

Bienestar Fisico

Autodeterminacion

Salud y Seguridad

Proteccion y Defensa
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Médico y Conductual

Social
Empleo

Salud y Seguridad

Proteccion y Defensa
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Conductual

Salud y Seguridad
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Médico y Conductual

Proteccion y Defensa

Vida en Comunidad

Salud y Seguridad

Defensa (autorrepresentacion)
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Médico y Conductual

Social
Participacion Escolar

Salud y Seguridad

Defensa (autorrepresentacion)
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Conductual
Aprendizaje Escolar

Salud y Seguridad
Necesidades Excepcionales de
Apoyo Médico y Conductual

Defensa (autorrepresentacion)

Vecindario y la Comunidad

Actividades Sociales
Participacion Escolar

Inclusion Social - .
Actividades Sociales

Salud y Seguridad
Proteccién y Defensa

Salud y Seguridad

i Defensa (autorrepresentacion)

Hemos de tener presente que la dimension de calidad de vida referente al bienestar ma-
terial de la persona con discapacidad, al tratarse de un area que no depende de los nifos,
sino de los adultos que estan a cargo de ellos, no se encuentra relacionado con ninguna
de las dreas de evaluaciéon de necesidades de apoyo la SIS para Ninos y Adolescentes, ya
gue ésta sélo hace referencia a actividades en las que se pueda apoyar directamente a las
funciones que realiza el nifio.

4. Aunque areas como Salud y Seguridad, Actividades de Vida en el Hogar y Activida-
des en la Comunidad se mantienen, algunos items son adaptados conforme a la edad. Por
ejemplo en Actividades de Vida en el Hogar: en adultos encontramos “preparar comidas”,
mientras que en nifos aparece otras como por ejemplo, “dormir la siesta”. Sin embargo,
ftems como “el uso del bafo”, se mantienen en ambas escalas, ya que resultan pertinen-
tes para cualquier grupo de edad.

5. En la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes aparece, ade-
mas, un apartado que precede la evaluacion de los items a los que hace referencia la
escala y que nos permite conocer las creencias de los informantes sobre las necesidades
de apoyo generales del nifio evaluado en cada una de las areas de la SIS para Nifios y Ado-
lescentes, sin tener en cuenta los ftems que componen cada seccion. En esta ocasion, los



informantes deberan evaluar en una escala tipo Likert de 5 puntos (1-5) las necesidades
de apoyo que, de manera global, consideran que tiene el nifio evaluado en cada uno de
los contextos que se van a desglosar posteriormente. Esto, servirda como gufa de interven-
cion si fuera necesario eliminar falsas creencias y, ademas, teniendo en el momento de
estudio en el que nos encontramos, nos aporta informacién sobre la validez de constructo
de nuestra escala ya que, en la medida que ambas puntuaciones (general y especifica) se
encuentren relacionadas, quedara reflejado que la escala evalta aquello que se pretende
evaluar en cada una de las subescalas.
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PARTE EMPIRICA

CAPITULO 4 _
TRADUCCION Y ADAPTACION DE LA SIS PARA NINOS

A continuacion, ofrecemos una descripcién detallada del procedimiento llevado a cabo
para realizar, de una manera eficaz, la traduccién y adaptacion de la Escala de Intensidad
de Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes al contexto espafol (en lengua castellana).

4.1. Objetivos

1. Revisar la versién original de 2008 de la AAIDD, segun las directrices de traduccién
y adaptacion de la Comision Internacional de Test (International Test Commission).

2. Optimizar la adaptacion de la escala al contexto espafol cumpliendo criterios de
equivalencia lingUfstica, semantica y cultural.

3. Aplicar la escala a una muestra piloto que permita conocer el funcionamiento de
la misma, realizando un trabajo de campo en diferentes situaciones culturales y ambien-
tales.

4. Analizar los resultados obtenidos en la muestra piloto, sacando conclusiones preli-
minares que nos permitan seguir trabajando para optimizar las propiedades de la SIS para
Nifos y Adolescentes.

4.2. Procedimiento

En lineas generales, la traducciéon y adaptacion de la SIS for Children (Thompson et al.,
2008) al contexto espafiol, SIS para Nifios y Adolescentes, se llevé a cabo siguiendo los
siete pasos que Tassé y Craig (1999) proponen como necesarios para adecuar un instru-
mento de forma eficaz a cualquier contexto diferente del original:

1. Traduccion/ Adaptacion

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

3. Validacion de la Version Preliminar

4, Revision/Ajustes
Producto: Version Pre-Final

5. Estudio Piloto de la version Pre-Final

6. Revision/Ajustes tras el estudio piloto

7. Fiabilidad y Validez de la VERSION FINAL v

Figura 7. Procedimiento de traduccién de siete pasos (Tassé y Craig, 1999)
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Los cuatro primeros apartados, centrados en cuestiones de traduccién y adaptacion del
contenido al idioma espanol, seran desarrollados a lo largo de todo este Capitulo 4 (rela-
cionados con los objetivos 1y 2). Sin embargo, los tres ultimos epigrafes (relativos a los
objetivos 3 y 4), dedicados a la parte mas metodoldgica de andlisis de resultados, seran
tratados en el Capitulo 5, dedicado exclusivamente a las caracteristicas psicométricas del
instrumento, analizadas a partir del estudio piloto realizado con el instrumento previa-
mente traducido y adaptado de manera preliminar al contexto espafol.

4.2.1. Traduccién/ adaptacion

Este es el paso inicial en cualquier proceso de adaptacion transcultural de un instrumento
de medida. La traduccion inicial de la SIS for Children (Thompson et al., 2008) fue rea-
lizada siguiendo las directrices de traduccion y adaptacion de la Comision Internacional
de Test (Hambleton, 1996). Los pasos propuestos por esta comisién tienen como objetivo
evitar una traducciéon simplemente literal y asegurar la equivalencia linguistica, semantica
y cultural con la escala original. Ademas, la Comision Internacional de Test recomienda
que los traductores no sélo deben conocer los dos idiomas con los que se trabaja, sino
que también deben ser expertos en la materia que estan traduciendo para garantizar el
ajuste de los contenidos.

Asi, fueron dos personas con buen dominio del inglés y profesionales del ambito de la
discapacidad quienes realizaron dos traducciones del instrumento original de forma inde-
pendiente. Una vez finalizado este proceso de traduccion en paralelo, ambos traductores
se reunieron para valorar las traducciones. No hubo apenas desacuerdos y se llego facil-
mente a un consenso en la eleccion de ciertas expresiones traducidas de manera diferente.
Se envié ésta primera version de la SIS Infantil a una persona bilingle, quien realizé una
traduccion a la inversa, reflejando que los contenidos de los items en espafol se adecua-
ban a los originales.

Finalmente, con la colaboracion de un traductor profesional, Jiménez et al. (2009) revi-
saron la version del retrotraductor y valoraron la equivalencia semantica, idiomatica y
conceptual.

4.2.2. Consolidacion de la traduccion/adaptacion

En una segunda parte del trabajo realizado se aseguré la adecuacion de la traduccion de
la escala al espafiol, en su forma y contenido, determinando la estabilidad de los juicios
de los expertos sobre los items. Para ello, Jiménez et al. (2009) realizaron un andlisis de
concordancia entre las valoraciones de ocho jueces expertos sobre la asignacion de los
items a cada una de las 4reas de apoyo establecidas en la SIS for Children.

Para calcular el porcentaje de acuerdo entre jueces se calcularon para cada una de las
dimensiones de la escala el porcentaje de acuerdos ponderados de Bangdiwala que a
su vez vienen representados por los diagramas de acuerdo de Bangdiwala. La siguiente
figura, nos proporciona una representacion grafica sencilla de los acuerdos entre jueces a
partir de una tabla de contigencia. Las dimensiones 1y 2 corresponden a las necesidades



médicas y conductuales respectivamente; por su parte, el resto de dimensiones reciben el
nombre de la letra que las acompafia segun su orden de aparicién (ver tabla 8).

G

2 -
1
1 2 A B C D E F

Figura 8. Gréfico de acuerdos (Bangdiwala) para cada dominio de la SIS Infantil

El grado de acuerdo existente entre los jueces sobre la adecuacion de los items a las areas
propuestas fue moderado, obteniéndose un Alfa de Krippendorf de .526). Se determiné
seguir adelante con el instrumento tal y como aparecia el mismo en la versién original,
ya que en diferentes investigaciones se consideran rangos aceptables a partir de un Alfa
de ,400. El resultado fue la version preliminar de la SIS Infantil, en la cual se ha basado
nuestro proyecto.

4.2.3. Validacion de la traduccion preliminar

La traduccion inicial realizada por el primer grupo de expertos fue presentada ante un
segundo comité. Debido a que la finalidad de la escala no es quedarse en la teoria, sino
ayudar a los profesionales que trabajan con personas con discapacidad a ofrecer apoyos
mas individualizados, se decidié que valorase la escala un segundo grupo de expertos que
estuviese integrado por diversos profesionales de atencion directa. Asf, el objetivo priori-
tario de este comité consistia en adecuar los contenidos a una terminologia mas ajustada
a la utilizada por los profesionales espafoles del ambito de la discapacidad infantil.

4.2.4. Revision / Ajustes

Como indican Solano, Contreras y Backhoff (2006), durante el proceso de traduccion es

practicamente inevitable cometer algun tipo de error. Por ello, proponen un sistema de

errores que pueden ser cometidos a nivel de alguna de las diez siguientes dimensiones:

1. Gramatica: errores gramaticales o sintaxis demasiado compleja para la poblacién
destinataria.

2. Semaéntica: el significado otorgado al item traducido difiere de su significado origi-
nal.

3. Estilo: el estilo del item original no es consistente con el estilo utilizado en el pais
destino.
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4. Formato: el formato de los ftems traducidos difiere del formato de los items origi-
nales.

5. Convenciones: la traduccion del item no se realiza de conformidad con las practicas
convencionales de la escritura de items.

6. Registro: la traduccién del item no es sensible a los diferentes contextos sociales en
la poblacién destinataria o no es sensible al uso comun de palabras.

7. Informacion: la traduccién cambia la cantidad, calidad o el contenido de la informa-
cion proporcionada por el ftem original.

8. Constructo: traduccion inexacta de términos técnicos, insercién u omisiéon de los
mismos.

. Curriculum: el item no representa el curriculum del pais destinatario.

10. Origen: el item en el lenguaje original tiene fallos que no pueden corregirse en la

traduccion.

Por ello, finalmente, diferentes profesionales de la investigacion ajustaron por completo
el contenido de la escala, teniendo en cuenta las modificaciones propuestas por todos los
profesionales que formaron parte del proceso de revision.

Los cambios fueron principalmente realizados en el contenido, aunque también fue ne-
cesario realizar algunos cambios en la estructura de la escala con respecto al instrumento
original para hacer mas sencilla su aplicacion. Ademas, se propusieron una serie de apor-
taciones nuevas que permitian optimizar el funcionamiento del instrumento:

MODIFICACIONES EN LA ESTRUCTURA: La parte referida a los datos sociodemograficos,
empieza a nombrarse Seccion /, pues la posterior estimacién de apoyos en las siete subes-
calas se denominaba Seccion /i, sin que le precediese ninguna otra seccion. Se considerd
que este simple error de designacion, que venia arrastrado desde el instrumento original,
podria generar cierta confusion durante la aplicacion de la escala.

MODIFICACIONES EN EL CONTENIDO

-Con respecto al contenido, se han realizado modificaciones en lo referente a la orto-
grafia y a posibles erratas de la versién anterior, asi como cambios mas significativos que
modifican desde una simple palabra hasta expresiones completas con el objetivo de ser
mas fieles a la escala original y/o facilitar la comprension de la escala a cualquier espafiol.
A continuacién ofrecemos una serie de enunciados y tablas que representan un ejemplo
de los cambios mas significativos realizados.

Primero: A lo largo de todo el trabajo realizado y, siguiendo las pautas establecidas
por la RAE (2005), se modifican las expresiones traducidas previamente como “los/las”,
“niflos/as” ... para pasar a usar el masculino como genérico, tal y como sugiere la lengua
espafola, para evitar la lectura tediosa. No obstante, queremos resaltar nuestro conoci-
miento sobre las recomendaciones del uso no sexista del lenguaje y, en la medida de los
posible, se ha optado por el uso de terminologia genérica (jovenes...)

Segundo. Ofreceremos una lista de aquellas palabras que son utilizadas a lo largo del
instrumento y que se consideré oportuno modificar con respecto a la traduccién prelimi-
nar por permitir una mejor comprension.



Tabla 10. Modificaciones en la traduccion de la escala para hacerla mas accesible.

Término en Inglés

Traduccion Previa  Traduccion Actual Explicacion

SIS for Children

e.g.

Respondent

District

Advocacy

La escala es aplicable a personas de entre
SIS para Ninos y 5-16 anos, englobando edades que se
Adolescentes encuentran fuera de lo que se entiende en

nuestro contexto como “ninez” (5-12 anos)

SIS para Nifios

Proporciona una mejor comprension para

v.gr. Por ejemplo informantes de toda condicion socio-
cultural.
Mas preciso

Entrevistados Informante Evita redundancias “El entrevistador entre-

vista a los entrevistados”

Coherencia con la organizacion del territo-

Distrito Comunidad : -
rio espanol
Defensa Defensa (autorre- Aclaracion disefiada para evitar confusiones
presentacion) con la defensa fisica

Tercero. Los

siguientes cambios han sido realizados en la primera parte de la escala,

en la cual encontramos la descripcion de las caracteristicas del instrumento y las normas

de aplicacion.

Tabla 11

. Ejemplos de cambios significativos en la traduccion de la explicacion de la escala

PAUTAS PARA CUANDO SE DETERMINA LA VALORACION EN:
PARTE 2-ESCALA DE NECESIDADES DE APOYO

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

Punto A.

If the child only occasionally needed extraordinary support that same aged peers would not
need for the essential element of bathing

Si el/la nifio/a solo ocasionalmente necesita apoyo extraordinario como los compaferos/as
de misma edad, no necesitaria para actividades esenciales del bafio

Si el nifo sélo ocasionalmente necesita un apoyo extraordinario que los companeros de la
misma edad no necesitan para las actividades esenciales del bafio

Punto D.

In instances where a neighborhood friend provides extraordinary support to an individual
child (e.g., the friend helps the child identify which school bus to board at the end of the
school), the child should still be rated as needing the extraordinary support.

En los casos en donde un/a amigo/a del vecindario proporciona un apoyo extraordinario

a un nino/a (v.gr., el amigo/a ayuda al nifo/a a identificar cudl es el autobus escolar para
cogerlo al final del dia escolar), aun asi deberia ser valorado como si el/la nifio/a necesitara
un apoyo extraordinario.

En los casos en que un amigo del vecindario proporciona un apoyo extraordinario a un nifio
(por ejemplo, el amigo ayuda al nifo a identificar cuél es el autobus escolar para cogerlo al
final del dia escolar), el nifio deberia ser valorado como si necesitara un apoyo extraordinario.

Cuarto. Resulta indispensable que todo lo referente a las opciones de respuesta del
instrumento quede perfectamente comprendido tanto por el entrevistador como por los
informantes. Por ello, se considerd necesario reformular algunas de las expresiones que
podian generar ciertas dudas.
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Tabla 12. Cambios en la traduccion de la descripcion de las opciones de respuesta.

OPCIONES DE VALORACION: Frecuencia

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

0= No significativa

The child’s support needs are rarely if ever different tan same-aged peers in regard to
frequency.

Las necesidades de apoyo del/la nifio/a son raras; si alguna vez diferentes de compaferos/
as de la misma edad respecto a frecuencia.

Raramente las necesidades de apoyo del nifo son diferentes a las de companeros de su
misma edad.

2= Frecuentemente

In order for the child to participate in the activity, extra support will need to be provided
for about half of the occurrences of the activity.

Para que el/la nifio/a participe en la actividad, necesitard apoyo extra provisto por mas o
menos la mitad de ocasiones de la actividad.

Para que el nifo participe en la actividad necesitara apoyo extraordinario aproximada-
mente en la mitad de ocasiones que suceda.

Quinto. Exponemos los cambios realizados en cada una de las areas evaluadas en la
SIS para Nifios y Adolescentes, siendo todos ellos producidos con la finalidad de conseguir
una mayor adaptacion al contexto espanol.

Tabla 13. Modificaciones en la traduccién de la descripciéon de cada area evaluada.

SECCION II. ESTIMACION DE NECESIDADES DE APOYO

V. ORIGINAL
TRAD. PREVIA
TRAD. ACTUAL

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA
TRAD. ACTUAL

V. ORIGINAL

TRAD. PREVIA

TRAD. ACTUAL

A. Actividades de Vida en el Hogar

Activities completed as a function of living in a household.
Realizar actividades como parte de vivir en una casa.
Actividades realizadas en casa.

C. Actividades de Participacion Escolar
Activities associated with participating in the school community.
Actividades asociadas con la participacion en la comunidad escolar.
Actividades relacionadas con la participacion en el entorno escolar.

D. Actividades de Aprendizaje Escolar

Activities associated with acquiring knowledge and/or skills while attending school.
Actividades asociadas con adquirir conocimiento y habilidades mientras asiste al colegio.
Actividades relacionadas con adquirir conocimientos y habilidades en el colegio.

G. Actividades de Defensa (Autorrepresentacion)

Advocacy Activities. Activities related to acting as a causal agent in one’s life, making
choices and decisions and availing oneself of leadership opportunities.

Actividades de Proteccién y Defensa, Actividades relacionadas con actuar como agente
causal en una vida, hacienda elecciones y tomando decisiones y aprovechando uno mismo
las oportunidades de liderazgo.

Actividades de Defensa (Autorrepresentacion). Actividades relacionadas con actuar como
agente causal de la propia vida, haciendo elecciones, tomando decisiones y aprovechando
las oportunidades de liderazgo.




APORTACIONES AL INSTRUMENTO ORIGINAL: Ademas de las modificaciones realizadas,
la experiencia fue aportandonos informacion sobre el desarrollo de la escala y nos per-
miti¢ ir anadiendo algunos detalles que, sin cambiar sustancialmente la escala original,
hacian mas sencillo el proceso de aplicacidon y mas completo el proceso de analisis:

Identificacion inicial. Con el objetivo de identificar de una manera mas sencilla las
evaluaciones de cada uno de los sujetos, se afiadié en la primera hoja de la escala un
cuadro que permite conocer las iniciales y la edad de los nifios evaluados, el lugary la
fecha de aplicacién y el codigo otorgado a cada escala (codificado con las tres prime-
ras iniciales del nifo y los dos ultimos digitos del afo de nacimiento). Asegurando asf,
en todo momento, la confidencialidad.

CODIGO CUESTIONARIO
LUGAR Y FECHA: / /
INICIALES DEL ALUMNO

FECHA DE NACIMIENTO DEL ALUMNO: / /

Figura 9. Cuadro de codificacion de la SIS para Nifios y Adolescentes

Datos sociodemograficos. Se considerd oportuno afadir algunos datos sociodemo-
graficos para conocer mejor las caracteristicas de todos los sujetos implicados en
el proceso de evaluacién (el entrevistador, los informantes y el propio evaluado). Un
conocimiento mas profundo sobre las caracteristicas de los sujetos permite realizar
diferentes analisis y sacar conclusiones en base a una gran diversidad de variables
independientes.

Tabla 14. Datos afadidos a la seccién que recoge los datos sociodemogréficos en la SIS para Nifios y Adolescentes

Datos Sociodemograficos Datos recogidos Datos Anadidos
Nombre
Organizacién
Ciudad
Parte A. Sobre el Entrevistador Ge”efo Formacion
Estudios

Anos de experiencia
Localizacion del trabajo
Relacion con el nifo

Formato de aplicacion

Relacién con el Nifo y
-2 entrevistas

Parte B. Sobre Informantes Ne° de Afos que conoce al nifio . .

-Entrevista e informe
evaluado .

-2 informes
Género
Edad Tipo de Centro Educativo
Nivel de CI Tipo de Escolarizacion
Nivel de CA P

Parte C. Sobre el Nifo evaluado . . Curso Escolar al que acude
Discapacidades - o
Se anade Paralisis Cerebral para

Lugar de Residencia . . .
L etiologias especificas
Lengua Principal

Tecnologias asistenciales
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CAPITULO 5
ESTUDIO PRELIMINAR DEL FUNCIONAMIENTO DE LA ESCALA

Con el objetivo de analizar el funcionamiento de la SIS para Nifos y Adolescentes, traduci-
da previamente al castellano, en la poblacién espafola, llevamos a cabo un estudio piloto
con una muestra de 143 sujetos, a partir de la cual realizar los andlisis necesarios que nos
permitieran conocer, de manera preliminar, las propiedades psicométricas de la escala y el
comportamiento de cada uno de los items que la componen.

5.1. Muestra

La finalidad esta investigacién es conseguir la validacion y baremacion de esta escala al
contexto espafiol. Para ello, es necesario realizar un estudio con una muestra elevada de
nifos con discapacidad intelectual, lo que conlleva un gran esfuerzo invertido, tanto en
el trabajo de campo como en el andlisis y la interpretacién de datos realizado posterior-
mente.

Cuando se hace un estudio piloto, lo que se busca es encontrar, con un nimero menor
de participantes de los necesarios para validar una escala, una muestra representativa que
sea capaz de predecir cdmo va a funcionar el instrumento. Se busca encontrar si existe
algun problema en el formato de la escala o en alguno de sus componentes, para solucio-
narlo cuando aun el trabajo desarrollado no sea tan elevado que provoque grandes frus-
traciones, teniendo que repetir todo el proceso y pidiendo de nuevo a los profesionales de
los centros que nos ofrezcan su colaboracién.

El estudio piloto realizado para la SIS para Nifios y Adolescentes, esta formado por una
muestra de 143 nifios y nifias con discapacidad intelectual, distribuidos a lo largo de todo
el continuo de edad al que hace referencia la SIS para Nifos y Adolescentes (5-16 afos) y
enmarcados dentro de los diferentes niveles de funcionamiento intelectual, clasificados en
tres grupos segun la discapacidad intelectual fuera ligera, moderada o severa/ profunda.
Ademas, los nifos con discapacidad que han formado parte de nuestra muestra piloto
proceden de diversas ciudades espafiolas, asi como de centros publicos y concertados,
tanto de educacion ordinaria como de educacién especial e, incluso, de asociaciones ale-
jadas del dmbito escolar para comprobar el funcionamiento del instrumento en distintos
entornos de la vida de los nifios.

A continuacién, ofrecemos algunos de los datos sociodemogréficas fundamentales
(género, edad y grado de discapacidad intelectual) de aquellos sujetos evaluados que
hicieron posible este estudio piloto. Estas caracteristicas se convertiran en las variables
categdricas e independientes de los diferentes anélisis realizados.

Con respecto al género, hemos administrado la escala a 143 participantes, pertenecien-
do 62% de ellas al género masculino y el 38% al género femenino. Se aprecia que la
muestra es mayor para hombres que para mujeres.



GENERO

W Hombre
Mujer

Grafico 1. Distribucion de la muestra segun el género

Con respecto a la edad, la escala SIS para Nifios y Adolescentes ha sido aplicada a sujetos
a lo largo de todo el continuo de entre 5y 16 afios. Aunque todas las edades estén re-
presentadas en este estudio preliminar, debemos resaltar que existe una muestra especial-
mente significativa en los sujetos mayores de 13 afios (55%) frente a la muestra de sujetos
de entre 5y 12 afos (32%) y, sobre todo, con respecto a la muestra mas infantil (13%).

EDAD

M 5 - 8afos
I 9-12 afos
13- 16 anhos

Grafico 2. Distribucion de la muestra por edades

Con respecto al grado de discapacidad intelectual de cada uno de los sujetos evalua-
dos, encontramos que todas las clasificaciones de discapacidad intelectual (ligera, modera-
da, severa o profunda) aparecen representadas. Si ahondamos un poco mas el contenido
de las mismas, observamos que la mayoria de los sujetos pertenecen a la clasificacion de
discapacidad intelectual moderada (40-55 Cl) con un 54%. Por otro lado, la menor parte
de sujetos (17%) se corresponden con un Cl ligero (55-70). Los sujetos con discapacidad
severa y profunda se mantienen en el medio (Cl < 40) con una representacion del 29%.

GRADO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

M Lligero
[ Moderado
Severo/Profundo

Gréfico 3. Distribucion de la muestra segun el grado de Discapacidad Intelectual
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5.2. Formato de aplicacion

Para conseguir la muestra descrita en el aparatado anterior, se contacté con mas de 30
entidades de diferentes lugares de Espana y se les informé del nuevo proyecto que se
estaba llevando a cabo sobre la adaptacion de la SIS for Children al contexto espafol. Una
vez identificados los centros que iban a participar en el estudio, elaboramos un breve do-
cumento informativo para las familias en el que se inclufa un consentimiento informado,
pidiéndoles que lo rellenaran si, voluntariamente, decidian colaborar.

La aplicacion ideal de la escala se realiza en formato de entrevista y precisa de la evalua-
cion del nifio por parte de dos informantes, uno de ellos perteneciente al contexto familiar
y, el otro, al dmbito profesional. En nuestro caso el 97% de los participantes fueron eva-
luados por dos informantes, siendo el 62% de los casos una evaluacién realizada por un
familiar (especialmente la madre) y la otra por un profesional (en la mayoria de los casos
del &mbito educativo). En los casos en los que se hacia imposible la colaboracién activa de
la familia o de los profesionales, eran dos personas pertenecientes al mismo ambito quie-
nes evaluaban a la persona con discapacidad (38%). Por Ultimo, un 3% fueron realizadas
a un unico informante.

Se permiti6 elegir a los centros si ellos mismos querian actuar como entrevistadores o si un
profesional investigador seria quien hiciera esta labor. En el primer caso, un investigador
también acudia al centro, en este caso para instruir a los profesionales del centro en la
correcta aplicacion de la escala para que fueran ellos mismos quienes entrevistaran a los
familiares, pudiendo cumplimentar posteriormente la escala a modo de autoinforme de
manera independiente. Por otro lado, en las ocasiones en las era un investigador quien
acudia a los centros a realizar las dos entrevistas a los informantes, no era necesaria, por
tanto, la sesién de entrenamiento.

Antes de comenzar de lleno con los analisis, resulta necesario sefialar que, mayores pun-
tuaciones en la escala, reflejan mayores necesidades de apoyo, no mayores niveles de
habilidad o autonomia como ocurre con otras escalas referentes a conducta adaptativa o
funcionamiento individual.

5.3. Analisis

Los analisis realizados con respecto a las puntuaciones obtenidas por los 143 sujetos que
han formado la muestra del estudio piloto han sido realizados en base a dos modelos
teoricos.

Por un lado, la Teoria Clasica de los Test nos ha permitido efectuar diferentes andlisis en
consonancia con los que fueron utilizados en la validacién de la Escala de Intensidad de
Apoyos-SIS (Verdugo, Arias e Ibanez, 2007b), como conocer las correlaciones existentes
entre distintos elementos de la escala o hallar la consistencia interna de la misma.

Por otro lado, con la Teoria de Respuesta al ftem hemos realizado anélisis mas innovado-
res, basados en el Modelo de Rasch, que nos han permitido analizar de manera exhaus-
tiva la unidimensionalidad, la calibracién y la polarizacion de cada uno de los items que
componen la escala.



5.3.1. Teoria Clasica de los Test (TCT)

La Teoria Clasica de los Test (TCT) tiene su fundamentacién en la Teoria de los Test, modelo
gue asume que la puntuacién empirica de un sujeto en una escala (X), consta de dos com-
ponentes aditivos; uno la “verdadera” puntuacion de sujeto en el test (V), y otro el error
(e) que inevitablemente va asociado a todo proceso de medicion. En definitiva, la formula
de este Modelo Lineal queda representada de la siguiente manera:

X=V+e

A partir de este modelo, se podran desarrollar todo un conjunto de deducciones enca-
minadas a estimar la cuantia del error que afecta a las puntuaciones de un instrumento
concreto. La légica nos dird que aquellas escalas capaces de controlar en mayor medida el
error seran los mas eficaces (Muniz, 1992).

En las paginas siguientes, presentamos los resultados obtenidos a partir del estudio piloto
realizado siguiendo las directrices de este modelo. Todos los andlisis han sido realizados
por medio el programa IBM SPSS Statitistics (v.19). Aunque hay un sinfin de posibilidades
y de tipos de andlisis a realizar, en este proyecto nos centraremos en aquellos analisis mas
significativos que nos permitan conocer de manera inicial las propiedades psicométricas
de la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes en el contexto espa-
fiol. Concretamente, nos centraremos en conocer los siguientes apartados.
-Poder discriminativo de cada uno de los items.
-Indice de discriminacién de cada dimensién o subescala.
-Fiabilidad de la Escala
Fiabilidad interevaluadores
Fiabilidad como consistencia interna
-Validez de la Escala
Validez de constructo
-Funcioén de la Escala para distintas variables sociodemogréficas:
Comparacion de las puntuaciones en relacién al género
Comparacion de las puntuaciones en relacion a la edad
Comparacion de las puntuaciones en relacion al nivel de discapacidad intelectual.

Poder discriminativo de los items

Para comprobar el poder discriminativo de los items, se procedié a dividir a los partici-
pantes en tres grupos (delimitados por los cuartiles 1y 3 en el Indice de Necesidades
de Apoyo) y contrastar las diferencias entre los rangos promedio de cada ftem en
funcién de que cada participante hubiese sido clasificado en uno de los tres grupos.
Se utilizé para realizar este contraste la prueba de anélisis no paramétrica de Kruskal-
Wallis.

Tabla 15. Poder discriminativo de los ftems. Prueba de Kruskal-Wallis

m 3638 6573 11999 7756 000 [Rud 4435 6985 10390 40,03 000
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44,24 62,32 118,86 69,57 ,000
40,07 6572 116,32 65,32 ,000
4569 61,87 118,29 65,31 ,000
41,46 64,80 116,75 66,84 ,000
48,67 63,09 112,90 59,14 ,000
44,78 62,35 118,26 65,86 ,000
42,15 64,23 117,18 66,72 ,000
39,56 6592 116,43 66,47 ,000
37,32 71,39 107,89 53,05 ,000
31,44 70,23 116,06 76,75 ,000
32,90 67,24 120,49 83,35 ,000
36,86 75,52 100,19 43,99 ,000
36,67 69,93 11,42 59,87 ,000
38,04 74,05 101,92 43,99 ,000
36,93 66,46 118,00 72,55 ,000
37,47 69,27 11490 70,21 ,000
42,32 71,89 101,89 40,85 ,000
38,19 6894 111,85 5834 ,000
33,31 71,87 11094 63,93 ,000
3533 75,87 101,03 47,46 ,000
35,04 69,02 11483 65,05 ,000
44,01 73,75 96,53 30,26 ,000
42,25 71,23 103,28 39,67 ,000
41,88 6578 114,39 59,37 ,000
35,54 71,60 109,25 58,03 ,000
50,36 73,37 90,93 20,70 ,000
42,97 73,39 98,28 36,10 ,000
4781 71,57 97,04 29,46 ,000
40,38 70,54 106,50 48,43 ,000
36,38 70,35 110,88 59,99 ,000

40,32 74,29 99,17 39,66 ,000
37,36 70,58 109,44 56,92 ,000
36,04 74,21 103,60 49,83 ,000
36,90 70,44 110,18 57,86 ,000
38,07 63,62 122,46 82,06 ,000
36,03 72,30 107,39 54,04 ,000
31,19 69,23 118,26 82,13 ,000
3797 7712 95,93 38,98 ,000
42,60 75,58 94,35 30,53 ,000
36,63 75,97 99,54 43,93 ,000
33,26 69,58 11550 73,02 ,000
38,07 6549 118,78 73,14  ,000
43,04 72,37 100,22 35,05 ,000
38,78 6532 11839 71,37 ,000
35,64 68,31 115,64 69,92 ,000
38,17 69,43 110,90 56,68 ,000
39,63 6554 117,13 67,58 ,000
3589 6829 11543 6875 ,000
47,61 70,01 100,31 30,40 ,000
3843 70,87 107,81 53,87 ,000
40,21 69,54 108,65 50,40 ,000
36,82 74,76 101,74 46,48 ,000
32,11 75,23 105,51 60,05 ,000
38,31 72,72 104,28 46,30 ,000
30,96 75,67 10581 61,45 ,000
37,86 73,79 102,61 46,12 ,000
40,76 70,29 106,61 46,29 ,000
37,08 75,38 100,25 45,82 ,000
35,67 75,51 101,40 48,63 ,000

Todas las pruebas de Chi-Cuadrado han resultado altamente significativas (p<.001), lo
que hace evidente el poder de los cada uno de los items de manera particular para discri-
minar entre puntuaciones altas, medias y bajas en el total de la prueba.

indice de discriminacién interna de cada subescala

Parece l6gico pensar que si un sujeto puntta muy alto en necesidades de apoyo en la
SIS para Nifos y Adolescentes, es porque ha obtenido puntuaciones muy elevadas a lo
largo de todas las areas evaluadas; en el mismo sentido, cabria pensar que un sujeto
gue puntda muy bajo en la escala ha obtenido puntuaciones bajas en cada uno de las
subescalas en las que se divide.



En caso contrario, deberiamos analizar con precision los motivos a los que se deben
esas discrepancias ya que, aungue en casos concretos podria deberse a las circuns-
tancias particulares de un nifio, podriamos estar corriendo el riesgo de no valorar el
constructo “necesidades de apoyo” en alguna de las dreas que no correlacionan con
los resultados totales.

Es por ello que hemos considerado indispensable hallar las correlaciones existentes
entre los resultados obtenidos en cada una de las siete dimensiones que componen
la herramienta y el resultado general en la escala. En la tabla siguiente, se ofrecen las
correlaciones de Pearson (y las correlaciones de Pearson corregidas) obtenidas entre
las puntuaciones en cada una de las subescalas y las puntuaciones totales alcanzadas
en el instrumento de evaluacion de necesidades de apoyo; podemos apreciar como las
correlaciones son muy elevadas y, en todos los casos, superiores a .75.

Tabla 16. Correlaciones entre la puntuaciéon de cada una de las dreas y la puntuacién total

AREAS Puntuacion Total Correlacién Elemento-
Total corregida
A. Hogar Corr. Pearson ,876™ ,818**
Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
B. Comunidad Corr. Pearson ,909™ ,873**
Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
C. Participacién Corr. Pearson ,934™ ,905**
Escolar Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
D. Aprendizaje Corr. Pearson ,813™ ,760**
Escolar Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
E. Salud y Seguridad Corr. Pearson 877 ,837**
Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
F. Actividades Corr. Pearson ,846™ ,786**
Sociales Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143
G. Defensa Corr. Pearson ,868™ ,814%*
Autorrepresentacion Sig. (bilateral) ,000 000
N 143 143

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

Las correlaciones significativas obtenidas entre cada una de las subescalas y el total de la
misma reflejan la existencia de un alto indice un alto indice de discriminacién interna para
todas las areas de evaluacion que recoge la SIS para Nifios y Adolescentes. En este sentido,
podemos afirmar que altas puntuaciones en la escala se corresponden con puntuaciones
altas en cada una de las subescalas y, a la inversa, puntuaciones bajas en la escala estan
correlacionadas con puntuaciones bajas en todas las subescalas. Las correlaciones mas
bajas se aprecian para la dimensién referente al aprendizaje escolar, en contraposicion, las
correlaciones mas significativas con el indice de necesidades de apoyo aparecen represen-

tadas por las actividades de participacion escolar.
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Para observar de manera grafica las elevadas correlaciones obtenidas, proporcionamos un
diagrama de barras en el que se representan dichos resultados.
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Participacion Aprendizaje Saludy ~ Actividades
Hogar Comunidad Escolar  Escolar Seguridad Sociales Defensa

Grafico 4. Representacién de las correlaciones entre las puntuaciones de las dimensiones y la puntuacién general
de la escala

Fiabilidad de la escala

La fiabilidad nos permite estimar la precision de evaluacién de un test. Constituye un
requisito imprescindible de los instrumentos de evaluaciéon ya que, cuando utilizamos
un instrumento para evaluar un constructo, la medida resultante siempre lleva asocia-
da un error de media. Ademads, la fiabilidad es la condicién esencial para garantizar
la validez

FIABILIDAD INTEREVALUADORES

Se analizaron las correlaciones existentes entre las respuestas de ambos informantes,
ya que 139 de las 143 aplicaciones, es decir, el 97,2% de las evaluaciones fueron
realizadas por dos informantes; estando en el 62% de los casos cumplimentada por
un familiar y un profesional.

El objetivo principal de este andlisis es conocer el grado de acuerdo entre informado-
res, lo que nos proporcionara datos relevantes acerca del funcionamiento de la escala.

Tabla 17. Correlaciones entre informantes en la escala

INFORMANTE 2

INFORMANTE 1 Correlacién de Pearson
Sig. (bilateral) ,000
N

**| 3 correlacion es significativa al Nivel 0,01 bilateral

Los resultados obtenidos en la tabla (r, =864, p<.001) indican que las evaluaciones rea-
lizadas por ambos informantes estan altamente correlacionadas y son significativamente
distintas de cero.

En cualquier caso, comprobamos también que las diferencias entre las respuestas de los
dos informantes dentro de cada una de las subescalas que componen la SIS para Nifos y
Adolescentes no sean significativas, conociendo asi si las correlaciones significativas entre
las respuestas otorgadas por los informantes se mantienen en todos los contextos de la
vida diaria evaluados.



Tabla 18. Correlaciones entre las puntuaciones de los informantes para las diferentes subescalas

DIMENSIONES SIS PARA NINOS Y ADOLESCENTES INFORM.
A. Actividades de Vida en el Hogar
B. Actividades de Vida en la Comunidad
C. Actividades de Participacion Escolar
INFORM. 1
D. Actividades de Aprendizaje Escolar
E. Actividades de Salud y Seguridad

F. Actividades Sociales

Actividades de Defensa (autorrepresentacion)

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

A partir de estos resultados, podemos concluir que las puntuaciones del informante 1y
el informante 2 en cada uno de los casos, estan altamente correlacionadas (p < .001) en
cada una de las siete areas que componen la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS para
Ninos y Adolescentes.

El area referente a las actividades realizadas en la vida en el hogar presenta la mayor co-
rrelacion entre los dos informantes. Sin embargo, el drea de autorrepresentacion, la cual
representa un constructo mds abstracto con respuestas menos observables, es la subesca-
la que mayores discrepancias entre informantes han obtenido. En cualquier caso, es im-
portante valorar que todas las areas presentan correlaciones significativas muy elevadas.

Para ver los resultados de una manera mas sencilla y gréfica, presentamos un diagrama
de barras donde, ademas de observar las altas correlaciones existente de manera gene-
ralizada entre ambos informantes, podemos observar también cuales son aquellas areas
en las que existe una mayor correlacion entre el informante 1y el informante 2 v, por el
contrario, en cuales existen mayores discrepancias.
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0,61 — — —

0,41 — .
03 —
02 —
0,11 —

Participacion Aprendizaje  Saludy  Actividades
Hogar Comunidad Escolar  Escolar Seguridad Sociales Defensa

Gréfico 5. Representacién de las correlaciones entre informantes en cada érea de la SIS para Nifios y Adolescentes
Las altas correlaciones obtenidas por las puntuaciones de ambos informantes nos apor-

tan, ademas de datos sobre la fiabilidad interevaluadores, los primeros indicios de la
validez de constructo de la escala.
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CONSISTENCIA INTERNA DE LA ESCALA

Para hallar la consistencia interna de la Escala de Necesidades de Apoyo-SIS para Nifos
y Adolescentes hemos hallado el Alfa de Cronbach, uno de los alfas de fiabilidad mas
utilizado.

El coeficiente Alfa, propuesto por Cronbach constituye un intento de acercarse a la
medicion de la fiabilidad de un instrumento. El Alfa representa el grado en el que co-
varian los items que constituyen el test es, por tanto, un indicador de la consistencia
interna del test. Asi, el alfa serd mayor (es decir, se aproximara al valor 1) cuanto mas
aumenten las covarianzas entre los items

En primer lugar, analizamos la fiabilidad de la escala general, obteniendo un alfa muy
elevada que indica alta fiabilidad (.984). Posteriormente, realizamos el andlisis para
cada una de las areas, asegurandonos asi que la fiabilidad de todos los elementos de
la misma es elevada.

Tabla 19. Consistencia Interna. Alfa de Cronbach.

Alfa de Cronbach

TOTAL ,984
A. Hogar ,950
B. Comunidad ,942
C. Participacion Escolar ,948
D. Aprendizaje Escolar ,967
E. Salud y Seguridad 919
F. Actividades Sociales ,937
G. Defensa (Autorr.) ,954

Tal y como podemos ver en la tabla, todas las puntuaciones son superiores a .9, lo que
indica una elevada consistencia interna para todas las dimensiones de la escala.

Sin embargo, la consistencia interna de una escala multidimensional suele ser subesti-
mada por el Alfa de Cronbach y esa subestimacion es mayor cuando los coeficientes de
correlacion entre las subescalas son superiores a .6, como ocurria en nuestro caso.

Por ello, consideramos necesario conocer la consistencia interna de nuestra escala me-
diante el Alfa de Cronbach Estratificado, indice mas aconsejado en casos como el de la
SIS, en el que las puntuaciones de las subescalas se van a sumar para obtener la puntua-
cion total. Finalmente, se obtuvo un coeficiente de .989, ligeramente superior al obtenido
en el Alfa de Cronbach.

Validez de la escala

La Escala de Intensidad para Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes, al igual que la SIS
desarrollada para mayores de 16 afos, pretende estimar la intensidad de los apoyos
gue necesitan las personas con discapacidad con el doble de propdsito de evaluacion
de las propias necesidades y, esencialmente, de planificacion de servicios. El instru-
mento, en consecuencia, dispondra de validez suficiente en la medida que sea Util a
estos propositos (Verdugo, Arias e Ibanez, 2007b).



VALIDEZ DE CONSTRUCTO

Con el objetivo se seguir las pautas que se llevaron a cabo para validar el instrumento

de la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS a la lengua castellana, presentamos a conti-

nuaciéon una serie de evidencias que proporcionaran informacion sobre la validez de

constructo de la SIS para Nifos y Adolescentes, concretamente aportamos:
-Correlaciones de las subescalas (es de esperar encontrar relaciones significativas
pues, aunque las escalas pretendes evaluar contextos distintos, todas las puntua-
ciones otorgadas son referidas al dominio general de las necesidades de apoyo.
Relacion de las puntuaciones de la SIS con las percibidas con anteriores.
-Correlaciones existentes entre la estimacion preliminar de necesidades de apoyo
de los nifios y los resultados obtenidos posteriormente en la escala item a item.

Correlaciones entre subescalas: A |la hora de comprender el funcionamiento gene-
ral de un instrumento de evaluacién, resulta muy relevante conocer las relaciones que
existen entre las diferentes dimensiones que evalta el mismo.

Una vez analizado que todas las areas de la escala correlacionan significativamente
con los resultados generales obtenidos en la misma, parece pertinente pensar que las
correlaciones existentes entre las diferentes dimensiones son elevadas también; sin
embargo, en cualquier caso, es necesario comprobarlo estadisticamente.

Tabla 20. Correlaciones entre las diferentes subescalas

Particip. Aprend. Salud y Activ. Defensa

Hogar Sl Escolar Escolar Seguridad Social Autorr.

Hogar 1 ,811%* ,866** ,697** ,735%* T71** ,701%*
Comuni= 1 ,859%* ,734%% 847+ ,819%%  810%*
dad
Particip. 1 ,830%* ,847%* ,836%* ,819%*
Escolar
/-éprend. 1 ,804** ,687** J72%*
scolar
Salud y
Seguri- 1 ,833** ,879**
dad
Activ. 1 822+

Sociales

Defensa
Autorr.

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

Las correlaciones superiores a .60 que se dan en todos los casos, indican elevadas corre-
laciones de cada una de las areas de la escala con el resto de subescalas que componen
la misma. Siendo significativas en todos los casos para un nivel de significacion de .01.

Cabe sefialar que las correlaciones menos elevadas con el resto de las areas las aporta el
area de aprendizaje escolar ya que, al hacer referencia a conceptos mas relacionados con
la inteligencia, no siempre se encuentra relacionada con otras areas que incluyen activi-
dades referentes a la conducta adaptativa y participacion en la sociedad de los alumnos.

57



58

Correlacion entre estimacion preliminar y resultados: Por otro lado, debemos
recordar que la aplicacion de la escala comienza con una estimacion por parte de los
informantes de las necesidades de apoyo de los nifios en cada una de las areas que
posteriormente se van a evaluar por medio de actividades concretas.

Con respecto a las correspondencias entre esta estimacion general, realizada en una
escala tipo Likert del 1 al 5, y los resultados obtenidos posteriormente en cada una de
las &reas en base a 8-9 items, evaluados cada uno de ellos de manera precisa en base
a tres indices de medida (tipo, frecuencia y tiempo diario de apoyo), cada uno de ellos
valorados en una escala tipo Likert (0-4), encontramos correlaciones muy elevadas, lo
que puede estar indicando que realmente las areas evaltan actividades que se dan en
cada uno de los contextos de manera representativa.

Tabla 21. Correlacién entre estimaciones previas y el resultado obtenido en cada escala

Puntuaciones en las areas de la SIS para Nifos Estimacion Previa para cada area
A. Hogar ,756**
B. Comunidad ,689**
C. Participacioén Escolar ,631%*
D. Aprendizaje Escolar LA401%*
E. Salud y Seguridad ,496**
F. Actividades Sociales ,A38%*
G. Defensa (Autorr.) SR

**La correlacion es significativa al Nivel 0,01 bilateral

Las correlaciones en todos los casos son significativas. De nuevo, las correlaciones ob-
tenidas entre la estimacién inicial de los sujetos sobre las necesidades de apoyo de los
nifos evaluados en cada una de las areas y los resultados obtenidos posteriormente tras
un analisis detallados de los items que componen cada una de éstas subescalas aportan
evidencias sobre la validez de constructo de la escala que estamos desarrollando en el
sentido que los items estan relacionados con los que las personas.
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Gréfico 6. Representacion de las correlaciones entre los resultados obtenidos en cada una de las subescalas y

la estimacion previa.

Funcionamiento de la escala para distintas variables sociodemograficas
En lo que respecta a la discriminacion del instrumento, se comentaran los resultados
de las comparaciones de medias obtenidas en Escala de Intensidad de Apoyos para



Nifos y Adolescentes teniendo en cuenta diferentes variables. Ademas, se analizaran
las posibles diferencias existentes en cada una de las dimensiones que componen la
escala.

Concretamente, queremos conocer si existen diferencias significativas entre las pun-
tuaciones obtenidas por varones y mujeres, asi como entre nifos y adolescentes con
diferentes edades y entre participantes con diferentes niveles de discapacidad intelec-
tual.

GENERO

Con el objetivo de determinar si las puntuaciones obtenidas en la SIS para Nifos y
Adolescentes varian segun la variable género; es decir, si hay diferencias entre las
puntuaciones obtenidas por nifios y nifias, realizamos una prueba t de diferencia de
medias para muestras independientes

Ademas, aportamos los resultados obtenidos en la prueba de Levene para la homo-
geneidad de varianzas, que nos permitird conocer si se cumple el supuesto de homo-
cedasticidad, informandonos sobre la adecuacién de la prueba paramétrica utilizada
para el contraste de medias.

Tabla 22. Prueba t de muestras independientes para las puntuaciones en la escala segun la variable género

Prueba de

Levene para Prueba T para la igualdad de medias

la igualdad de
varianzas

95% Intervalo de
confianza para la

Error diferencia
Sig. Dif. de tip. de
F Sig T gl Bilat. media la dif. Inferior Superior
Punt. Se 1,355 ,246 -217 141 ,828 -6,107 28,107 -61,671 49,458

Gene- asumen
ral varian-
Escala zas
iguales

La prueba de Levene (F= 1,355, p=.246) indica que se cumple el supuesto paramétrico de
la igualdad de varianzas entre los grupos.

Por otro lado, la prueba t de contraste de medias (t = -,217 p=.828) nos indica que no
hay diferencias significativas entre las puntuaciones generales obtenidas por hombres y
mujeres en la escala.

Para completar estos resultados, analizamos las correlaciones existentes entre el género
y cada una de las siete areas de la SIS para Nifios. Con este analisis, nos aseguramos de
que no se estan dando diferencias significativas en ninguna de las areas propuestas por la
escala (p > .05), lo que deberia interpretarse como un dato importante a resaltar.
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Tabla 23. Prueba t de muestras independientes para las puntuaciones en las dimensiones de la escala segun la
variable género

Prueba de

UeEne (EE) Prueba T para la igualdad de medias

la igualdad de
varianzas

95% Intervalo de

Error confianza para
tip. diferencias
Sig. Dif. de dela
F Sig T ql Bilat media dif. Inf. Sup.
Se 1,523 219 -,958 141 340 -5,055 5,278 -15,490 5,380
asumen
varianzas
iguales
. Se ,082 775 -599 141 ,550 -2,715 4,530 -11,672 6,241
Comu- asumen
nid. varianzas
iguales
C. Par- Se ,310 ,579 -,235 141 814 -1,160 4,932 -10,910 8,590
ticip. asumen
Escolar varianzas
iguales
D. Se 1,934 ,166 773 141 441 2,878 3,724 -4,485 10,241
Apren- asumen
diz. varianzas
Escolar iguales
[E. Se ,025 874 =211 141 833 -,842 3,989 -8,729 7,044
Salud y asumen
Seguri- varianzas
dad iguales
% Se ,575 ,450 -,522 141 ,602 -2,479 4,749 -11,867 6,909
NelaE] asumen
varianzas
iguales
Se 1,284 ,259 ,678 141 499 3,267 4,815 -6,253 12,786
asumen
varianzas
iguales

En todos los casos se cumple el supuesto paramétrico de igualdad de varianzas (p > .01),
resultado que reafirma la adecuacion de la prueba t utilizada para realizar la comparacién
de medias.

Con respecto a la prueba t de comparacién de medias entre hombres y mujeres, podemos
afirmar que no existen diferencias significativas entre hombres y mujeres en el indice de
necesidades de apoyo obtenido en ninguna de las subescalas de la SIS para nifios y ado-
lescentes, ya que se cumple para todos los casos que una p > .01.

A continuacién, ofrecemos un grafico que nos permite identificar de manera clara la media
en las puntuaciones obtenida por hombres y mujeres en la escala de evaluacion presentada.
Ofrecemos el gréfico referente a las puntuaciones generales de la escala en representacion
de todas las dimensiones que la componen, ya que no se encuentran diferencias significati-
vas en ninguna de ellas. En el eje horizontal, aparecen las puntuaciones posibles a obtener
en la escala (0-732) y, sobre el eje horizontal se levantan las columnas referentes a cada uno
de los grupos analizados de manera independiente (hombre, muijer).
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Grafico 7. Representacion de diferencia de medias segun el género

En el gréfico, se observa con precision que no existen diferencias significativas entre las
puntuaciones medias obtenidas por los hombres y mujeres en la Escala de Intensidad de
Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes.

EDAD

Para comprobar si existen diferencias significativas en las puntuaciones obtenidas en
la SIS para Nifios, desarrollada para evaluar las necesidades de apoyo extraordinarias
(es decir, que otros nifios de la misma edad no necesitan), realizamos un ANOVA
intergrupos.

Todos los nifios pertenecientes a la muestra piloto fueron clasificados en tres grupos
de edad diferenciados. El primer grupo estaba formado por los nifos de entre 5 a 8
anos, el segundo por los sujetos de 9 a 12y, el Ultimo, por los participantes de entre
13y 16 afnos.

Tabla 24. ANOVA para las puntuaciones en la escala segun la variable edad

Suma de cuadrados gl Media cuadratica
Puntuacién  Inter-grupos 339521,277 2 169760,638 6,582 ,002
enlaEscala |nira.grupos 3610882,275 140 25792,016

Total 3950403,552 142

Podemos afirmar que existen diferencias significativas entre las puntuaciones obtenidas
en la SIS para Nifos y Adolescentes segun la edad de los sujetos (F= 6,582, p=.002). Sin
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embargo, para conocer con precision entre cuales de los tres grupos de edad existen dife-
rencias significativas, realizamos la prueba post hoc de Scheffé.

Tabla 25. Prueba Post Hoc de Scheffé para las diferencias de puntuacion en la escala para grupos de diferente edad

Intervalo de confianza al
95%

Diferencia

(0)] de medias Error Limite Limite
Edad ((2)] tipico Sig. inferior superior

Puntua- 44,650 -68,42
cion en la 124,859 41,945 ,014 21,08 228,64

Escala -42,051 44,650 ,643 -152,52 68,42
82,808" 29,786 ,023 9,11 156,50

-124,859" 41,945 ,014 -228,64 -21,08

-82,808" 29,786 ,023 -156,50 9,1

En la tabla aportada, podemos comprobar que, aunque se aprecia un descenso en las ne-
cesidades de apoyo a lo largo de todo el continuo de edad, sélo encontramos diferencias
significativas entre el grupo de 13 a 16 anos y los grupos de edad menores, no existiendo
diferencias significativas entre el grupo de 5 a 8 afnos y el grupo formado por los sujetos
de entre 9y 12 afos.

Para observar de manera sencilla estos resultados, ofrecemos un grafico en el que se
aprecian las puntuaciones medias obtenidas en la escala por cada uno de los tres grupos
de edad propuestos.

800 |
8 600
£
=
wv
b
c
S
S 400 |
2
c
=1
[-9
o
e
(7}
S 200

O -

T T T
5-8 9-12 13-16
EDAD

Gréfico 8. Representacion de diferencia de medias segun la edad



Sin embargo, para conocer con precision si estas diferencias son significativas en alguno
de los &mbitos de la vida diaria evaluados por la escala desarrollada, presentamos a con-
tinuaciéon una tabla que nos permite diferenciar si existen o no diferencias significativas
entre los grupos de edad para cada una de ellas.

Tabla 26. ANOVA para las puntuaciones en las dimensiones de la escala segun la variable edad

Dimensiones ouma de I\/Iediz; :
cuadrados gl cuadratica F Sig.
A.Hogar Inter-grupos 14163,611 2 7081,805 8,351 ,000
Intra-grupos 118721,215 140 848,009
Total 132884,825 142
B.Comunidad Inter-grupos 2404,018 2 1202,009 1,769 174
Intra-grupos 95108,793 140 679,349
Total 97512,811 142
C.Participacion Inter-grupos 12784,354 2 6392,177 9,270 ,000
e Intra-grupos 96542,485 140 689,589
Total 109326,839 142
D.Aprendizaje Inter-grupos 3052,179 2 1526,089 3,393 ,056
sl Intra-grupos 62959,570 140 449,711
Total 66011,748 142
E.Saludy Inter-grupos 491,182 2 245,591 431 ,651
SERUIEES Intra-grupos 79716,090 140 569,401
Total 80207,273 142
F.Actividades Inter-grupos 7889,133 2 3944,566 5,568 ,005
e Intra-grupos 99180,574 140 708,433
Total 107069,706 142
G.Defensa Inter-grupos 1931,530 2 965,765 1,248 ,290
Intra-grupos 108306,205 140 773,616
Total 110237,734 142

Podemos apreciar que no existen diferencias significativas en todas las areas que com-
ponen la SIS para Ninos y Adolescentes segun el grupo de edad al que pertenezcan los
sujetos evaluados.

Si analizamos detalladamente la tabla anterior, podemos afirmar que existen diferencias
significativas entre grupos para las areas de hogar, participaciéon escolar y actividades so-
ciales para un nivel de significacion de 0.05.

Sin embargo, en las reas de comunidad, aprendizaje escolar, salud y seguridad y defensa
(autorrepresentacion) no hay diferencias en los apoyos extraordinarios que necesitan los
nifios con discapacidad dependiendo de la edad de los mismos.
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Para comprobar entre qué grupos de edad se dan las significativas en cuanto a necesida-
des de apoyo, realizamos la prueba post hoc de Scheffé.

Tabla 27. Prueba Post Hoc de Scheffé para las diferencias de puntuacion en las dimensiones para grupos de
diferente edad

Intervalo de confian-

za al 95%

Diferencia Limite
de medias Error Limite supe-

Puntuacion (1) Edad (J) Edad (1-)) tipico Sig. inferior rior
Hogar 5-8 9-12 9,597 8,096 497 -10,43 29,63
13-16 26,052" 7,606 ,004 7,23 44,87
9-12 5-8 -9,597 8,096 497 -29,63 10,43
13-16 16,455 5,401 011 3,09 29,82
13-16 5-8 -26,052" 7,606 ,004 -44,87 -7,23
9-12 -16,455" 5,401 ,011 -29,82 -3,09
Participacion 5-8 9-12 7,795 7,301 ,567 -10,27 25,86
Escolar 13-16 24,024° 6,859 003 7,05 40,99
9-12 5-8 -7,795 7,301 ,567 -25,86 10,27
13-16 16,229" 4,870 ,005 4,18 28,28
13-16 5-8 -24,024" 6,859 ,003 -40,99 -7,05
9-12 -16,229" 4,870 ,005 -28,28 -4,18
Actividades 5-8 9-12 4,205 7,400 ,851 -14,10 22,51
Sociales 13-16 17,742° 6952 041 54 34,94
9-12 5-8 -4,205 7,400 ,851 -22,51 14,10
13-16 13,537" 4,936 ,026 1,32 25,75
13-16 5-8 -17,742" 6,952 ,041 -34,94 -,54
9-12 -13,537" 4,936 ,026 -25,75 -1,32

*. La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Si analizamos detalladamente la tabla anterior, podemos afirmar que existen diferencias
significativas entre el grupo de 13-16 afos con respecto a los grupos de 5-8 afios y 9-12
respectivamente para las areas de hogar, participacion escolar y actividades sociales para
una significacion de 0.05.

Para observar de manera gréafica las diferencias entre las areas en las que existen diferen-
cias significativas entre grupos y en las que no se aprecian diferencias significativas apor-
tamos dos gréficos, el obtenido en el analisis de la dimensién hogar (por ser la subescala
en la que menos diferencias existen) en representacion de todas las condiciones en las que
existen diferencias entre el grupo de 13-16 afios y el resto de grupos propuestos y, por
otro, el &rea de salud y seguridad (por ser la subescala en la que menos diferencias existen)
en representacion de aquellas dimensiones en las que no se observaron diferencias en las
puntuaciones obtenidas por los sujetos con diferentes rangos de edad.
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Gréfico 9. Ejemplo de puntuaciones en diferentes edades para dos dimensiones

Es decir, en general, se aprecia un descenso en las puntuaciones obtenidas en necesida-
des de apoyo a medida que aumenta la edad de los sujetos de la muestra, sin embargo,
solo es significativa la diferencia con respecto a edades anteriores cuando comparamos
a los adolescentes de entre 13-16 al compararlos con los nifios de entre 5y 12 afos en
determinadas areas de la escala, concretamente en aquellas que integran actividades con
menor carga cognitiva e intelectual, como es el caso de la dimension referente a la vida
en el hogar.

GRADO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Para conocer si existen diferencias significativas entre los sujetos con diferentes niveles
de funcionamiento intelectual y las puntuaciones que estos obtenfan en la SIS para
Nifos y Adolescentes, realizamos un ANOVA Unifactorial con el grado de discapaci-
dad intelectual como factor (clasificado en: ligero, moderado y severo/profundo) y las
puntuaciones en la escala como variable dependiente.

Dentro del grupo de discapacidad intelectual ligera, se han englobado a los sujetos
con un Cl estimado de entre 55-70, por su parte los sujetos clasificados con discapa-
cidad moderada corresponden con aquellos con un Cl estimado de entre 40-55y, por
ultimo los sujetos con un Cl de entre 0-40 han sido tratados en el grupo de discapaci-
dad intelectual severa-profunda.

Tabla 28. ANOVA para las puntuaciones en la escala segtn la variable grado de discapacidad intelectual

Suma de cuadrados o] Media cuadrética
Inter-grupos 2182242,60 1091121,30
Intra-grupos 1562559,46 140 11161,14
Total 3744802,07 142

97,761 ,000
Puntuacion

en la Escala

Los resultados obtenidos (F = 97,761, p < .001) nos indican que existen diferencias sig-
nificativas entre los grupos considerados en conjunto. Sin embargo, para conocer con
precision entre qué grupos de los tres formado existen diferencias significativas realizamos
la prueba post hoc de Scheffé.
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Tabla 29. Prueba Post Hoc de Scheffé para las diferencias de puntuacion en la escala para grupos de diferente
grado de discapacidad intelectual

Intervalo de confianza

. . . al 95%
ga leerenq(al ;:I)e e Error tipico Sig.

¥ Limite Limite

superior inferior
Ligero Moderado -139,13766* 2431862 000 -199,3061 78,969
gfgf&%o -354,28780* 26,80799 000 -420,6153  -287,960
Moderado  Ligero 139,13766* 2431862 000 78,9692  199,3061
gfgf&;’go 215,15014* 2042481 000 2656846  -164,616
ifggﬁgo Ligero 354,28780* 26,80799 000 287,9603  420,6153
Moderado 215,15014* 2042481 000 164,6157  265,6846

* La diferencia de medias es significativa al nivel .05.

Tras la realizacion de la prueba mencionada, tal y como se aprecia en la tabla anterior,
podemos afirmar que existen diferencias significativas entre los tres grupos formados
en base al grado de discapacidad intelectual. Ademas, podemos observar como la re-
lacién es lineal, es decir, mayores niveles de discapacidad intelectual correlacionan con
mayores puntuaciones en la escala de necesidades de apoyo desarrollada para nifios y
adolescentes.

En este sentido, podemos decir que las puntuaciones de los nifios y adolescentes obte-
nidas por sujetos con necesidades de apoyo severas o profundas son significativamente
mas altas que las obtenidas por los sujetos con necesidades de apoyo moderadas y estas,
a su vez, sustancialmente superiores a las obtenidas por los participantes evaluados con
discapacidad intelectual ligera.

Para realizar un analisis similar al realizado para el género y la edad de los sujetos, plante-
mos una exploracion detallada del comportamiento de cada uno de los grupos en relacion
a las diferentes subescalas en las que se divide la SIS para Nifios y Adolescentes, lo que
nos permite conocer si las diferencias en necesidades de apoyo de los nifios con diferente
grado de funcionamiento intelectual es un patrén seguido en todos los contextos de la
vida cotidiana.

Tabla 30. ANOVA para las puntuaciones en las diferentes dimensiones de la escala segun la variable grado de
discapacidad intelectual

Subescalas de la SIS para Nifos y Suma de Media
Adolescentes cuadrados cuadratica
Inter-grupos 64584,622 2 32292,311 66,192 ,000
Hogar Intra-grupos 68300,203 140 487,859
Total 132884,825 142



Inter-grupos 39116,465 2 19558,233 46,889 ,000

Comunidad Intra-grupos 58396,346 140 417,117
Total 97512,811 142
Inter-grupos 56253,222 2 28126,611 66,677 ,000
Participacion Escolar Intra-grupos 59056,331 140 421,831
Total 115309,552 142
Inter-grupos 30238,127 2 15119,064 59,168 ,000
Aprendizaje Escolar Intra-grupos 35773,621 140 255,526
Total 66011,748 142
Inter-grupos 34946,621 2 17473,311 60,418 ,000
Salud y Seguridad Intra-grupos 40488,679 140 289,205
Total 75435,301 142
Inter-grupos 54471,213 2 27235,607 72,492 ,000
Actividades Sociales Intra-grupos 52598,493 140 375,704
Total 107069,706 142
Inter-grupos 43484,075 2 21742,037 45,599 ,000
23:2?::presentacién Intra-grupos 66753,659 140 476,812
Total 110237,734 142

De nuevo obtenemos que, en todas las areas evaluadas por la Escala de Intensidad de
Apoyos destinada a nifios, hay diferencias significativas entre las puntuaciones obtenidas
por sujetos con diferentes niveles de discapacidad intelectual.

A continuaciéon aportamos la prueba post hoc de Scheffé con el objetivo de comprobar
entre qué grupos de clasificacion hay diferencias significativas en las puntuaciones obteni-
das en la escala presentada a lo largo del proyecto de investigacion desarrollado.

Tabla 31. Prueba Post Hoc de Scheffé para las diferencias de puntuacion en las dimensiones para grupos de
diferente grado de discapacidad intelectual

Intervalo de confianza

Puntua- Diferencia Error al 95%
cionen la mc (O))e} de medias tiplco — —
Escala (M) Limite Limite
inferior superior

Hogar Ligero Moderado -13,992* 5,084 ,025 -26,57 -1,41
Sev./Prof. -56,192* 5,605 ,000 -70,06 -42,33

Moderado Ligero 13,992* 5,084 ,025 1,41 26,57
Sev./Prof. -42,201* 4,270 ,000 -52,77 -31,64

Severo/ Ligero 56,192* 5,605 ,000 42,33 70,06

Profundo Moderado 42,201* 4,270 ,000 31,64 52,77

Comuni- Ligero Moderado -15,504* 4,701 ,005 -27,14 -3,87
dad Sev./Prof. -46,091* 5,182 ,000 -58,91 -33,27
Moderado Ligero 15,504* 4,701 ,005 3,87 27,14
Sev./Prof. -30,586* 3,949 ,000 -40,36 -20,82

Severo/ Ligero 46,091* 5,182 ,000 33,27 58,91

Profundo ~ Moderado 30,586* 3,949 ,000 20,82 40,36

67



68

Partici- Ligero Moderado -21,724* 4,728 ,000 -33,42 -10,03
pacion Sev./Prof. -56,636* 5,212 ,000 -69,53 -43,74
Escolar Moderado Ligero 21,724* 4,728 ,000 10,03 33,42
Sev./Prof. -34,912* 3,971 ,000 -44,74 -25,09

Severo/ Ligero 56,636* 5,212 ,000 43,74 69,53

Profundo Moderado 34,912* 3,971 ,000 25,09 44,74

Aprendiza- Ligero Moderado ~ -24,660* 3,680 ,000 -33,76 -15,56
je Escolar Sev./Prof. -43,944* 4,056 ,000 -53,98 -33,91
Moderado Ligero 24,660* 3,680 ,000 15,56 33,76

Sev./Prof. -19,284* 3,090 ,000 -26,93 -11,64

Severo/ Ligero 43,944* 4,056 ,000 33,91 53,98

Profundo Moderado 19,284* 3,090 ,000 11,64 26,93

Salud y Ligero Moderado -24,295* 3,915 ,000 -33,98 -14,61
Seguridad Sev./Prof. -46,872* 4,315 ,000 -57,55 -36,20
Moderado Ligero 24,295% 3,915 ,000 14,61 33,98

Sev./Prof. -22,577* 3,288 ,000 -30,71 -14,44

Severo/ Ligero 46,872* 4,315 ,000 36,20 57,55

Profundo Moderado 22,577* 3,288 ,000 14,44 30,71

Actividades Ligero Moderado -16,439* 4,462 ,002 -27,48 -5,40
Sociales Sev./Prof. -53,498* 4918 ,000 -65,67 -41,33
Moderado Ligero 16,439* 4,462 ,002 5,40 27,48

Sev./Prof. -37,059* 3,747 ,000 -46,33 -27,79

Severo/ Ligero 53,498* 4,918 ,000 41,33 65,67

Profundo Moderado 37,059* 3,747 ,000 27,79 46,33

Defensa Ligero Moderado -22,523* 5,026 ,000 -34,96 -10,09
Autorre- Sev./Prof. -51,055* 5,541 ,000 -64,76 -37,35
presenta- Moderado Ligero 22,523* 5,026 ,000 10,09 34,96
cion Sev./Prof. -28,532* 4,222 ,000 -38,98 -18,09
Severo/ Ligero 51,055* 5,541 ,000 37,35 64,76

Profundo Moderado 28,532* 4,222 ,000 18,09 38,98

*. La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Tal y como se aprecia en la tabla presentada, tomando un nivel de significacién de ,05
existen diferencias significativas entre los tres grupos de edad para todas y cada una de
las areas de la SIS para Nifios y Adolescentes.

A continuacioén, presentamos un grafico en el que poder observar, de manera gréfica, las
diferencias de las puntuaciones medias en cada uno de los tres grupos en la puntuacion
total de la escala, en representacion de lo que ocurre en todas y cada una de las partes

gue la componen.
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Grafico 10. Representacion de las diferencias de sujetos con diferente grado de discapacidad intelectual en la
puntuacion de la escala

Teniendo como referencia el grafico y los resultados obtenidos, podemos afirmar que
existen diferencias significativas en las puntuaciones obtenidas en necesidades de apoyo
para todas las areas evaluadas por la escala y, por tanto, en la puntuacion total generada,
en relacion al grado de discapacidad intelectual del nifio evaluado.

Ademas, podemos concretar que se trata de una relacion directa, es decir, mayores pun-
tuaciones en necesidades de apoyo se corresponden con niveles mas altos de discapaci-
dad intelectual.

5.3.2. Teoria de Respuesta al item (TRI)

Para conseguir un analisis mas detallado y exhaustivo del comportamiento de cada una
de las subescalas que componen la SIS para Nifos y Adolescentes usaremos, ademas de
los andlisis realizadas basandonos en la TCT, la metodologia de Teoria de Respuesta al
ftem (TRI).

La TRI parte de dos asunciones basicas: unidimensionalidad e independencia local. Es
decir, los modelos TRI se basan en el supuesto de que los ftems miden una Unica varia-
ble latente continua y, ademds, asumen que las respuestas a los ftems son mutuamente
independientes, de manera que la Unica relacién posible entre ellos es la explicada por
obtener relacién con la variable latente. Para realizar este proyecto de investigacion, va-
mos analizar nuestros datos de manera que nos permitan conocer si los items de la escala
se ajustan o no al Modelo de Rasch, para lo cual utilizaremos el programa estadistico
Winsteps (Linacre, 2009).

El modelo de Rasch postula que un item eficiente solo deber ser contestado correctamen-
te por aquellos sujetos que posean la habilidad requerida por las demandas cognitivas
del item. A la inversa, un item eficiente no de ser contestado correctamente por aquellos
sujetos que no posean la habilidad requerida.

Las ventajas del modelo de Rasch respecto a la Teoria Clasica de los Tests recogidas son
resumidas por Arias(2010) en las nociones de especial relevancia:
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1. Medicion conjunta: los parametros de las personas y de los items se expresan en las
mismas unidades y se localizan en el mismo continuo.

2. Objetividad especifica: Una medida solo puede ser vélida y generalizable si no de-
pende las condiciones especificas con que ha sido medida.La diferencia entre dos
personas en un atributo no debe depender de los items especificos con los que sea
estimada. Igualmente, la diferencia entre dos items no debe depender de las personas
especificas que se utilicen para cuantificarla.

3. Propiedades de intervalo: La escala 'logit’ tiene propiedades de intervalo. Por el
contrario, en la TCT las puntuaciones son casi siempre ordinales.

4. Especificidad del error tipico de medida: Si los ftems son faciles, se estimaran con
mas precision los pardmetros de los sujetos de bajo nivel. De forma similar, si los su-
jetos son de alto nivel, se estimaran con mayor precision los parametros de los items
dificiles.

5. Invarianza de los parametros en distintas muestras: La TRI garantiza que, si se cum-
plen los supuestos del modelo y la calibraciéon es correcta, entonces se obtendra el
mismo valor de los parametros de los items independientemente de cual haya sido la
muestra utilizada para su calibracion.

6. Estimacion del grado de precision de los items y del test: La TRI permite realizar es-
timaciones del grado de precision con el que cada test y cada item mide los diferentes
niveles de habilidad.

7. La estimacion de la habilidad de las personas evaluadas es independiente de la
prueba utilizada.

8. Personalizacion de las pruebas. Las ventajas de la TRI con respecto a la TCT permiten
construir instrumentos de evaluacion personalizados y mucho mas eficientes.

En nuestro caso concreto, los items de la escala presentan un formato politémico, por lo
gue basaremos nuestros andlisis en el Rating Scale Model-RSM (Andrich, 1978), conside-
rado una ampliacion del modelo de Rasch para items politdmicos. El modelo de escalas de
Clasificacion-RSM de Rasch se caracteriza por el empleo de un conjunto fijo de categorias
de respuesta ordenadas para todos los items del test. Cada una de estas categorias se
representa con nimeros enteros sucesivos.

Teniendo en cuenta que los resultados del ajuste de los items al modelo seran prueba en
si mismos de la validez del test (Bond y Fox, 2001), nuestros objetivos concretos en refe-
rencia a los andlisis a realizar siguiendo las directrices de la Teoria de Respuesta al ftem se
operativizan en:

-Conocer el ajuste (infit) de los items al modelo

-Determinar la polaridad de los items

-Estimar la Dimensionalidad de los items

-Conocer el pardmetro de dificultad de los items ()

-Interpretar las curvas caracteristicas de los items y de las subescalas

-Precisar la Funcién de Informacion de los items y de las subescalas

Ajuste de los items (INFIT)

Se calcularon los valores INFIT MNSQ para determinar en qué medida cada uno de los
items representaba la Unica dimension subyacente.

El Infit es el estadistico de ajuste interno. Es la media de los residuos (diferencia entre
la respuesta observada y la respuesta predicha por el modelo). Si las respuestas de



los sujetos se producen de acuerdo con el modelo, los residuos serdn pequefios y su
estadigrafo de media cuadratica (MNSQ) se aproximaria al valor 1, que indicaria un
perfecto ajuste. Los valores sustancialmente menores a 1(<0,5) indican determinismo
en los datos observados. Los valores sustancialmente mayores a 1 indican, por su par-
te, ruido en los datos observados (<1,5). Asi, el rango aceptable de los valores oscila
entre 0,5y 1,5 (Gonzélez, 2008).

A continuacion, analizamos de manera detallada el ajuste interno (infit) de cada uno
de los items teniendo en cuenta cada una de las dimensiones de la escala a la que
pertenece.

Tabla 32. Ajuste Interno (INFIT) de los items de la Escala

INFIT Mnsq INFIT Mnsq
.94
.92
1.46
1.19
1.23
1.10
1.01
.86
.96
1.1
1.06
.70
.87
1.42
77
.78

1.19
74
.62

1.49

1.25
.81
.49

1.05

1.04
.95

1.31

1.05
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Los valores de Infit también pueden representarse mediante un diagrama de dispersion.
Por ello, aportamos una serie de graficos en las que se reflejan los valores de Infit de los
ftems de cada dimension. El valor Infit se encuentra en el eje de ordenadas vy refleja, con

.87
1.08

mayor claridad, la situaciéon de los dos items que no se ajustan al modelo.
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Grafico 11. Gréficos de ajuste Interno (infit) para todas las dimensiones de la escala

Como puede observarse tanto en la tabla como en los gréficos que se han presentado
sobre el Infit de los elementos, en general, todos los items se ajustan al modelo. Encon-
tramos dos excepciones, es decir, dos items que, segun los datos, violan los principios del
modelo: el item 6 de la seccion de vida en el hogar (dormir o echarse la siesta) y el item 1
de la seccién de autorrepresentacion (expresar preferencias).

Sin embargo, seria necesario evaluar los items con mas sujetos e, incluso, comprobar su
ajuste en determinados grupos de edad o niveles concretos de discapacidad intelectual
para obtener asi conclusiones finales sobre el funcionamiento real de estos items. En cual-
quier caso, en ninguno de los dos casos se obtienen valores superiores a 2, puntuacién
que nos indicaria que conservar el item seria inaceptable.

Para finalizar este apartado del ajuste de los datos al modelo (en nuestro caso, Modelo de
Escalas de Clasificacion-RSM), ofrecemos los datos de ajuste de cada dimensiéon entendida
como conjunto. Para ello, aportamos informacién tanto sobre la media como sobre la des-
viacion tipica del INFIT, y, ademas, la fiabilidad obtenida para cada una de las subescalas.

Tabla 33. Ajuste interno (INFIT) de las dimensiones de la Escala

W o comigad TR Aend Sy Achided oo
MEDIA 1.04 1.00 1.00 1.00 1.00 1.01 1.00
DT 40 13 .29 .20 .16 31 .30
FIABILIDAD .96 .95 .98 .88 .96 .97 .98

Como podemos apreciar en la tabla anteriormente presentada, los valores se ajustan al
modelo para todas y cada una de las dimensiones, obteniéndose un ajuste muy idéneo
(cercano igual a 1.00 para todas las subesclas.
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Por otro lado, es interesante resefiar la alta fiabilidad obtenida para todas las areas de
evaluacion, que supera el 85% de precisién en todas las subescalas.

Polaridad de los items

Para conocer la polaridad de los items resulta necesario analizar las correlaciones bi-
seriales puntuales (PTBIS).

A continuacién, ofrecemos una serie de tablas que hacen referencia a la correlacion bi-
serial puntual de los items de cada dimensién. En cada tabla aparecen dos tipos de da-
tos; por un lado, se presentan las correlaciones observadas y, por otro, las esperadas.
Para que los datos se ajusten al modelo en cuanto a su polaridad, las correlaciones
observadas deben ser positivas y elevadas. Por su parte, esperamos que las respuestas
observadas y las esperadas no difieran de manera significativa.

Los resultados (ver tabla 34) muestran que todas las correlaciones observadas en los
datos son positivas y, en todos los casos, superiores a .60, lo que indica la existencia
de correlaciones altamente significativas entre los items.

Tabla 34. Polaridad de los items de la Escala

A. PTBIS PTBIS E. PTBIS PTBIS
Hogar Obs Exp Salud y Seguridad Obs Exp
A1 .82 .79 E1 .67 74
A2 .87 .82 E2 72 74
A3 .83 .76 E3 72 72
A4 .87 .79 E4 .78 74
A5 .86 .82 E5 .70 .69
A6 .70 .81 E6 .65 .68
A7 .75 .82 E7 .68 71
A8 .81 .82 E8 .82 74
A9 74 .81
B. PTBIS PTBIS F. PTBIS PTBIS
Comunidad Obs Exp Actv.Sociales Obs Exp
B1 .82 .81 F1 .82 79
B2 .79 .81 F2 .69 .79
B3 .83 .80 F3 .83 77
B4 .82 77 F4 .81 74
B5 .79 .80 F5 72 .76
B6 77 77 F6 .83 77
B7 .80 .81 F7 .86 77
B8 .85 .28 F8 .67 79
F9 .65 71




C. Participacién PTBIS PTBIS G. PTBIS PTBIS

Escolar Obs Exp Defensa Autorrepr. Obs Exp
cl 73 .75 G1 71 .81
c2 .87 .82 G2 .86 .82
ca .87 .81 G3 91 .81
ca 72 .78 G4 .82 .83
c5 .87 .82 G5 .82 .83
Cc6 .65 .76 G6 .83 .82
(o) 74 .82 G7 .78 .83
c8 .84 .82 G8 .80 .81
c9 .86 .82 G9 .86 .81

D. Aprendizaje PTBIS PTBIS

Escolar Obs Exp
D1 .86 .86
D2 .89 .86
D3 .88 .86
D4 .89 .87
D5 .85 .86
D6 .88 .87
D7 .88 .87
D8 .81 .87
D9 .84 .86

En definitiva, podemos decir que todos los items estan alineados en la misma direccion
en la variable latente. Por otro lado, las correlaciones observadas entre los items de cada
dimension difieren de las esperadas en menos de .10. Lo que indica un buen ajuste de los
datos a la expectativa del modelo.

Dimensionalidad de los items

Una de las asunciones subyacentes del Modelo de Rasch es la unidimensionalidad. Su
ausencia, por tanto, reflejaria un mal ajuste de los datos a este modelo.

Para comprobar que este supuesto no es violado por nuestros datos realizamos un
analisis de componentes principales para cada una de las dimensiones de la escala con
el objetivo de descomponer la matriz de correlacién entre los items basandonos en los
residuales estandarizado (las diferencias entre los valores observados y los valores pre-
dichos por el modelo) para comprobar si existen otras dimensiones potenciales o no.
Una varianza superior al 60% explicada por la medida de los datos se considera indi-
cativa de unidimensionalidad. Por otra parte, se suele adoptar la regla de que el primer
contraste de los residuales debe tener un valor propio superior a 3 (que reflejaria la
existencia de la presencia de al menos 3 items en una segunda dimensién) para poder
ser considerada otra posible dimension dentro de la escala.
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Tabla 35. Dimensionalidad de los items

Dimension Varianza Explicada por la Valor Propio del primer

medida de los datos contraste de los residuos
A. Hogar 72,3% 2,6
B. Comunidad 72,2 2,1
C. Participacién Escolar 72,9 2,3
D. Aprendizaje Escolar 69,7 2,3
E. Salud y Seguridad 64,1 2,2
F. Actividades Sociales 68,8 2,5
G. Defensa. Autorrepresen. 69,3 2,8

El analisis de dimensionalidad de los items demuestra que, en todas las subescalas, la
medida de los datos explica mas del 60% de la varianza; por otro lado, el valor propio del
primer contraste de los residuales es inferior a 3 en todos los casos. En consecuencia, po-
demos hablar de unidimensionalidad para todas y cada una de las subescalas de la Escala
de Intensidad de Apoyos desarrollada para nifios y adolescentes.

Calibracion de los items

Antes de comenzar a explicar la calibracién de los items que componen el instrumento
de evaluacién, debemos sefialar que nuestra escala no mide habilidad de los sujetos,
sino necesidades de apoyo. Asi, los items que han obtenido puntuaciones mas ele-
vadas por los sujetos seran items dificiles y, de la misma manera, las personas que
han obtenido mayores puntuaciones en la escala son aquellas que tienen mayores
necesidades de apoyo.

La calibracién de los items de cada una de las dimensiones de la escala aparece repre-
sentada por la dificultad expresada en l6gits. Se considera que la dificultad media de
los ftems es ceroy, a partir de este valor, los ftems se distribuyen en un continuo que se
construye desde el polo positivo (el cual reflejaria menor dificultad del ftem) y el polo
negativo (el cual reflejaria mayor dificultad).

A continuaciéon, presentamos una tabla para cada una de las dimensiones de la escala
recogiendo la calibracién de los items que la componen, ordenando los items de cada
escala de menor a mayor dificultad.

Tabla 36. Calibracion de los items por dimensiones

A. Hogar DIFICULTAD E. Salud y Seguridad DIFICULTAD

A6 42 E1 .38
A5 .16 E3 A7
A4 12 E2 .06
A2 .10 E4 -.02
A8 =01 E8 -.04
A3 =10 E5 =11
A9 =11 E7 -.20
A7 =12 E6 -.25
A1 -.46




B. Comunidad DIFICULTAD F. Actv.Sociales DIFICULTAD

C. Participacion Escolar DIFICULTAD G. Defensa Autorrepr. DIFICULTAD

D. Aprendizaje Escolar DIFICULTAD

Segun los datos presentes en las tablas, la dimensién referente a las actividades de defen-
sa (autorrepresentacion) es la que mayor rango de dificultad aborda dentro de los items
que la sustentan (desde .80 hasta -.39), seguida por la dimensién de participacion escolar
(desde .38 hasta -.61). Concretamente y haciendo especial atencion a los valores 16gits
obtenidos en cada una de ellas, las actividades de representacion resultan especialmente
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adecuadas para discriminar entre personas con altos niveles de necesidades de apoyo v,
la segunda, mas apropiada y discriminante en referente a los sujetos con baja intensidad
de apoyos.

Para medir con poco error, el nivel de los items debe estar ajustado al nivel de las personas
que los responden. Asi, los items de 6gits positivos reflejan menor dificultad ya que sélo
los sujetos con muchas necesidades de apoyo puntian en este item. El polo negativo en
logits, sin embargo reflejaria mayor dificultad ya que, sujetos con pocas necesidades de
apoyo en la vida diaria necesitarian también apoyo para estas actividades.

A continuacién ofrecemos un mapa item-persona para cada dimensiéon, comprendiendo
asi de manera conjunta la distribucién de los niveles de necesidades de apoyo de los su-
jetos (parte izquierda del grafico) y el nivel de dificultad de los items (parte derecha del
gréfico) de la escala en la que han puntuado los sujetos. Para una mejor comprension de
los graficos, se han encuadrado aquellos niveles de habilidad de los sujetos que se en-
cuentran bien discriminados por los distintos grados de dificultad de los items.
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En general, todas las dimensiones recogen niveles de dificultad muy cercanos a la media,
de tal manera que se produce un efecto techo y un ligero efecto suelo; es decir, no al-
canzados o traspasados determinados niveles de necesidades de apoyo, los items de la
escala no son capaces de discriminar de manera detallada las necesidades de apoyo de
estas personas.

El efecto techo aparece especialmente marcado en la dimension referente al aprendizaje
escolar (subescala B.) en la cual las necesidades de apoyo de los sujetos se encuentran
muy por encima de las evaluadas por los items. Los sujetos con discapacidad intelectual
parecen necesitar apoyos extraordinarios para realizar todas las actividades propuestas
desde esta dimensién, independientemente de su nivel de necesidades de apoyo real.

Si tenemos en cuenta la Escala de Intensidad de Apoyos-SIS para Nifios y Adolescentes
con discapacidad intelectual como un todo, y analizamos la calibraciéon de los ftems de
manera global para compararla con el nivel de necesidades de apoyo de los sujetos, obte-
nemos que de manera general, los items si recogen todos los niveles de habilidad de los
sujetos evaluados
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Gréfico 19. Distribucién de items y personas de la SIS para Nifos y Adolescentes

Tanto los items como las necesidades de apoyo excepcionales de las personas con disca-
pacidad intelectual evaluada tienden a distribuirse en l6gits que oscilan entre 0y + 1. Por
otro lado, de manera descriptiva el grafico nos permite apreciar una distribucién normal
tanto para el nivel de los sujetos como para la dificultad de los 61 items que componen la
SIS desarrollada para nifios y adolescentes.

Curvas Caracteristicas
La relacion entre la puntuaciéon de un sujeto en cada item de la Escala de Intensidad
de Apoyos-SIS de Nifios y Adolescentes y el nivel del sujeto en el atributo medido



(necesidades de apoyo en nuestro caso) se describe mediante una funcién conocida
como la Curva Caracteristica del ftem (CCl). Esta curva nos permite conocer la relacién
funcional existente entre las respuestas a un itemy el nivel que presenta el sujeto ante
el atributo medido (8). Asi, en el modelo de Rasch, la curva caracteristica de cada item
viene marcada por su indice de dificultad (parametro B), ya que supone el poder dis-
criminativo de estos items es ¢ptimo en todos los casos.

Para que la CCl se ajuste al modelo ésta no debe ser lineal, sino que tiene que formar
una ojiva. Esta forma en S indica que la probabilidad de puntuaciones mas altas au-
menta en la medida que se eleven las necesidades de apoyo de la persona.

A continuacion, presentamos una serie de graficos en los que se ilustran las curvas carac-
teristicas de los items de cada una de las dimensiones de la escala. Ademas, ofrecemos
la Curva Caracteristica del Test (CCT), para cada dimensién de manera independiente,
gue se obtiene de la suma de las curvas caracteristicas de cada uno de los items que las

integran.
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Grafico 20. Curva caracteristica de los items y de la dimension A. Hogar

B. Comunidad. CCI

v o = N
—t

Score on Iltem
= N W M U O N
}

353252-15-1050 05115225 3354455
Measure realtive to item difficulty

I

=1i1 =22 =33 44 5i5 =66 =7i7 =88 =99

Score on ltem
B
[ee)

B. Comunidad. CCI

353252-15-1050051 15225 3354455
Measure realtive to item difficulty

Gréfico 21. Curva caracteristica de los items y de la dimension B. Comunidad
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Grafico 22. Curva caracteristica de los items y de la dimension C. Participacion Escolar

D. Aprendizaje Escolar. CCI

45 4353252151050 051152 25 3 354
Measure realtive to item difficulty

=11 =22 =33 44 505 =66 =7i7 =88 =919

D. Aprendizaje Escolar. CCl

108

96

Score on Item
IN
0o

w
o

/)

6 5 4 3 2 A

0 1 2 3 4 5 6
Measure realtive to item difficulty
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Grafico 26. Curva caracteristica de los items y de la dimension G. Defensa (autorr.)

En los gréaficos se puede observar con claridad como todos los items de la escala tienen la
forma de ojiva esperada por el modelo de Rasch. De la misma manera, ya que la curva ca-
racteristica del test, en nuestro caso de cada dimension, es la suma de las CCl de los items
que la componen, las CCT de las siete dimensiones de la herramienta de evaluacién se
distribuyen también en forma de S. Debido a que el eje horizontal hace referencia a la di-
ficultad del item, en los gréficos de las CCl se puede apreciar también que todos los items
tienen indices de dificultad parecidos, es por ello que las CCl de los items tienden a su-
perponerse y no presentan una sucesion clara a lo largo de todo el continuo de dificultad.

En la dimension D, referente a aquellas actividades relacionadas con el aprendizaje, po-
demos observar como las puntuaciones en determinados items nunca llegan a ser cero,
independientemente de la habilidad de los sujetos con discapacidad evaluados, es decir,
todos los sujetos tienen necesidades de apoyo en al menos una de las actividades evalua-
das en este contexto. Esto podria venir determinado, en gran medida, por la propia natu-
raleza de la discapacidad intelectual, que, por definicién, refleja limitaciones significativas
en el funcionamiento intelectual (Luckasson et al. 2002 / Schalock et al. 2010).
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Funcion de informacién

La curva caracteristica nos dice cuando la probabilidad de que un sujeto con una
determinada habilidad es mas probable que puntle mas o menos alto en cuanto a ne-
cesidades de apoyo. Sin embargo, para conocer cuanta informacion nos proporciona
esta curva necesitamos conocer la funcion de informacion.

La funcién de informacién consiste en el inverso del error tipico de medida. Es su
indicador de fiabilidad en los diferentes niveles de la variable y nos indica en qué
punto la curva caracteristica nos aporta mas informacion sobre los sujetos evaluados.
Concretamente, se definiria como la reciproca de la precisién con la que se estima un
pardmetro. A mas precision en la estimacién de un pardametro mas sabremos sobre el
valor de ese parametro.

La Funcién de Informacién del tem (FIl) nos permite conocer qué ftems resultan los
mas adecuados para estimar determinados niveles de necesidades de apoyo. En las si-
guientes figuras, aportamos la funciéon de informacién de cada uno de nuestro, consi-
derado cada uno de los dentro de la subescala a la que pertenece. Como puede apre-
ciarse, adoptan forma de campana para indicar la localizacién del item en el continuo
de necesidades de apoyo (dentro de cada una de las subescalas) y su valor mas alto
se corresponde con el valor en el que la informaciéon aportada por el item es maxima.
Finalmente, la Funcion de Informacion del Test (FIT) seria la suma de las funciones de
informacién de los items que lo componen. En nuestro caso, tal y como ocurria en
el apartado referente a las curvas caracteristicas de los items, presentamos una serie
de gréficos en los que se recoge la funcion de informacién de los items de cada una
de las subescalas asi como un funcién de informacién global para cada una de esas
subescalas.

En el eje de las x aparece representada la dificultad del item y en el vertical la puntuacion
media obtenida en los ftems.
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En general, todos los items tienen una funcion de informacion que se asemeja a una curva
normal, por tanto, la funcién de informacién de cada una de las dimensiones (FIT), al estar
formada por la suma de las Fll que la integran, también adoptan este tipo de curva espera-
da por el modelo, pudiendo concluirse que no existe ningun item que esté contribuyendo
negativamente a la funcion de informacion de alguna de las subescalas.

Como cabria esperar tras conocer los resultados de calibracion y de CCl, los items de
las diferentes subescalas que componen el instrumento ofrecen su maxima informacion
cuando el nivel de necesidad de apoyo de los sujetos es medio.

De nuevo, podemos observar que las actividades que componen el ambito del hogar pare-
cen ser las mas sencillas, dejando al 4rea de aprendizaje escolar como aquella gue ha ob-
tenido puntuaciones mas elevadas con respecto a las necesidades de apoyo de los sujetos.
Por otro lado, observamos, mediante la amplitud de la funcién de informacién de cada
dimension representada, que las actividades de defensa (autorrepresentacion) resultan
especialmente adecuadas para discriminar entre personas con bajos y altos niveles de
necesidades de apoyo al abarcar un rango mayor del continuo de necesidades de apoyo.

Por otro lado, observamos, mediante la amplitud de la funcién de informacién de cada
dimension representada, que las actividades de defensa (autorrepresentacion) resultan
especialmente adecuadas para discriminar entre personas con bajos y altos niveles de
necesidades de apoyo al abarcar un rango mayor del continuo de necesidades de apoyo.
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CONCLUSIONES

A lo largo de la parte tedrica del proyecto de investigacion presentado se ha reflejado la
nueva concepcién de discapacidad intelectual, asociada a las capacidades del individuo y
a la interaccion de la persona-ambiente. El actual concepto de discapacidad (Luckasson et
al. 2002, Schalock et al. 2010) se desarrolla dentro del paradigma de los apoyos, el cual
ha puesto de manifiesto la necesidad de adoptar perfiles de apoyo individualizados para
mejorar la calidad de vida y el funcionamiento intelectual de las personas con discapaci-
dad. Concretamente, los nuevos enfoques de aproximacion al estudio de la discapacidad
intelectual han reflejado la necesidad de adoptar sistemas de clasificacion y diagnéstico
multidimensionales que permitan realizar una evaluaciéon acorde a las necesidades parti-
culares de cada individuo. En esta linea, es necesario que el juicio en las funciones de la
planificacion de apoyos se base en un andlisis competente, riguroso y basado en datos
procedentes de la observacién (Navas, Verdugo y Gomez, 2008).

A pesar de las evidencias tedricas aportadas sobre los beneficios de los programas de
apoyo individualizados, son escasos los instrumentos desarrollados con el propésito de
evaluar con precision las necesidades de apoyo reales de cada persona con discapacidad
en particular. Actualmente, en el contexto espafiol, no contamos con ninguna herra-
mienta de evaluacion desarrollada para medir las necesidades de apoyo de los nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual conforme a esta nueva perspectiva. Por ello,
siendo conscientes del gran salto cualitativo que ha dado la concepcion de la discapacidad
y del beneficio que supone para las personas con discapacidad intelectual la planificacion
individualizada de apoyos, buscamos suplir esta carencia adaptando un instrumento de
evaluacion de las necesidades de apoyo a las caracteristicas de nuestros jovenes con dis-
capacidad intelectual.
1. Asi, en una segunda parte del trabajo, han sido propuestos dos objetivos empiricos
en relacion a la evaluacion de las necesidades de apoyos de los nifios y adolescentes
con discapacidad intelectual:
Traducir al castellano, de acuerdo a las directrices planteada por la Comisiéon Inter-
nacional de los Test, Support Intensity Scale-SIS for Children (Thompson et al. 2008)
2. Realizar un estudio preliminar que nos permita conocer el funcionamiento del
instrumento mediante el empleo de metodologia referente a la Teorfa Clasica de los
Test (TCT) y la Teoria de respuesta al ftem (TRI), para conocer las caracteristicas psico-
métricas, el ajuste y la calibracion de los items.

Con respecto al primer objetivo, la adaptacion de un test no representa una mera traduc-
cion de sus items, sino un proceso complejo a través del cual pretendemos que un test
se adapte a una cultura concreta y mida un constructo determinado en relacién a las ca-
racteristicas de la sociedad a la que se pretende adaptar. Ademas, hemos de comprender
que los instrumentos de evaluacién, a pesar de realizarse mediante procedimientos de
investigacién muy riguroso, deben adaptar su lenguaje a la poblacién a la que destinados,
asegurandonos con ello que las evaluaciones y las intervenciones pertinentes no hayan
sido mal configuradas por la falta de comprensién de ninguno de los miembros que inter-
vienen en el proceso de evaluacién.

Por ello, el proceso de traduccién y adaptacion de /a SIS para Nifos y Adolescentes se rea-
lizd llevando a cabo el criterio de traduccion de siete pasos propuestos por Tassé y Craig
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(1999), incluyendo traducciones y retrotraducciones por profesionales bilingles, asi como
la coordinaciéon de dos comités de trabajo; uno de ellos dedicado al ambito de la inves-
tigacion vy, el otro, formado por profesionales de atencion directa que ayudaron durante
el proceso de traduccién a utilizar terminologia precisa y, a la vez, accesible a todos. Por
ultimo, el andlisis interjueces realizado puso de manifiesto el adecuado encuadre de los
items en cada una de las dreas de evaluaciéon en la que se presentan.

En el segundo de los objetivos, relacionado con conocer el funcionamiento de la escala,
podemos encontrar diferenciados dos subobjetivos de la misma forma que se contd con
dos metodologias diferentes para llevar a cabo los analisis pertinentes.
1. En referencia a la Teoria Clasica de los Test, los resultados de las caracteristicas
psicométricas de la escala fueron muy positivos:
- Tanto el poder de discriminacion de los items, cdmo el indice de discriminacion
de cada una de las dimensiones que componen la SIS para Nifos y Adolescentes
funcionaban correctamente; es decir, los diferentes elementos de nuestro instru-
mento son capaces de discriminar entre sujetos con mayores y menores necesida-
des de apoyo de manera adecuada y Util.
- Los analisis realizados sobre la fiabilidad y validez del test han mostrado, por su
parte, que la medicion del instrumento es precisa.
- Con respecto a la discriminacion de la escala entre sujetos con diferentes carac-
teristicas, hemos de mencionar que:
¢ No existen diferencias significativas en las puntuaciones obtenidas por hom-
bres y mujeres.
e Existen diferencias significativas en las puntuaciones obtenidas por sujetos
con diferentes niveles de discapacidad intelectual (ligero, moderado y severo-
profundo). Concretamente, se ha encontrado una relacion directa entre las
dos variables: sujetos con mayor grado de discapacidad presentaban mayores
puntuaciones en la SIS para Nifos y Adolescentes.
e Por ultimo, resulta pertinente hablar sobre las puntuaciones obtenidas en
la escala por los sujetos de las diferentes edades recogidas por el instrumento
(5-16 anos). Al tratarse de una escala que mide necesidades extraordinarias,
es decir, necesidades de apoyo que sobrepasan las necesidades de los iguales
sin discapacidad, podemos comprobar en qué medida los apoyos excepcio-
nales aumentan o disminuyen segun la edad de los sujetos. Los resultados
obtenidos demuestran que, en general, los adolescentes (13-16 afios) con dis-
capacidad intelectual presentan menos necesidades excepcionales de apoyo
que los niflos mas pequefos (5-12 afios); sin embargo, este decremento no es
significativo cuando hablamos de aquellas dreas mas intelectuales y cognitivas,
como es el caso de las dimensiones relacionadas con el aprendizaje escolar y
la autorrepresentacion.

2. Con respecto a la Teoria de Respuesta al item, los datos presentan un buen ajus-
te de los items al Rating Scale Model o Modelo de Escalas de Clasificacién, no estando
ningun item perjudicando a la curva caracteristica de las dimensiones que componen
test 0 a su funcién de informacion.

Sin embargo, los analisis también muestran la dificultad media de los items, poniendo
de manifiesto la pertinencia de anadir items que recojan actividades mas sencillas y
complejas que permitan cubrir un continuo de dificultad mas amplio en el constructo
de necesidades de apoyo en las distintas areas.



No obstante, si tenemos en cuenta el equilibrio existente entre aquellas areas en las
que los participantes han mostrado de manera general mas necesidades de apoyo
(aprendizaje escolar) y aquellas en las que las actividades han resultado mas sencillas
de realizar (actividades de vida en el hogar) obtenemos que el funcionamiento global
de la escala es mas apropiado ya que, analizados en conjunto, todos los items recogen
el rango del continuo en el que se dispersan las necesidades de apoyo de los sujetos
evaluados. Asimismo, debemos tener presente que la escala no sélo intenta ubicar a
los alumnos en un nivel de continuo de necesidades de apoyo, sino que tiene como
finalidad principal aportar los apoyos que necesiten en cada actividad de los diferentes
ambitos de su vida cotidiana para poder desenvolverse y participar de manera satisfac-
toria en actividades tipicas.

Teniendo esta informacion presente, debemos, ademas, interpretar los datos que nos
ofrece la escala desde dos perspectivas diferentes. Seguin Thomspon et al (2010) se habla
de dos funciones globales de los apoyos individualizados, diferenciandose, por un lado,
los apoyos que eliminan la discrepancia entre lo que una persona es capaz de hacer lo que
sin esos apoyos no podria y, por otro lado, aquellos apoyos que permiten que la persona
se desarrolle, mejore sus competencias y aumente su autonomia. Debemos entender cada
caso de manera individualizada y, comprender, que cada persona se encuentra envuelta
en distintas circunstancias. Asi, debemos ser capaces de distinguir cuando los apoyos ne-
cesarios para realizar una determinada actividades de la vida cotidiana ayudan a adquirir
una competencia o autonomia y cuando debemos entenderlos simplemente como un
puente hacia la participacién en una vida de calidad.

A pesar de que los resultados obtenidos sobre el funcionamiento de la escala han sido,
en general, positivos y no parece necesario realizar ninguna modificacién sustancial con
respecto al instrumento original, hemos de tener en cuenta una serie de limitaciones que
pueden afectar a los resultados del estudio y que no permiten sacar conclusiones defini-
tivas.
1. El nimero de participantes en el estudio es pequeno para representar por comple-
to a la poblacién de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual del contexto
espanol.
2. La muestra no ha sido seleccionada de manera aleatoria, sino que se trata de una
muestra accesible integrada por alumnos procedentes de centros que han abiertos sus
puertas a nuestra investigacion.

Si bien es cierto que existen limitaciones en el procedimiento llevado a cabo para realizar
este estudio preliminar, debemos entender este proyecto como un estudio piloto inicial
que nos da una visién general del funcionamiento de la escala y que orienta el proceso de
actuacion para investigaciones futuras. En este sentido, debemos sefalar la importancia
de continuar investigando en este dmbito para validar la Escala de Intensidad de Apoyos-
SIS para Nifios y Adolescentes al castellano, lo que nos permitird optimizar las planifica-
ciones individualizadas de apoyo y, por tanto, mejorar el funcionamiento individual y la
calidad de vida de los nifos y jovenes con discapacidad intelectual.
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ANEXO

EJEMPLO SUBESCALA. SIS PARA NINOS Y ADOLESCENTES

Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) para Nifios y Adolescentes

PARTE II. ESCALA DE NECESIDADES DE APOYO

SECCION G: ACTIVIDADES DE DEFENSA (AU- TIPO FRECUENCIA TIEyg%IIZi%PO-
TORREPRESENTACION)

1. EXPRESAR PREFERENCIAS 0 2/3(4/0({1/2[3[4/0/1|2|3 |4
2. PONERSE METAS PERSONALES 0 2340123 /4]/0 12|34
3. ACTUAR Y LOGRAR METAS 0 2,3/ 4/0/1/2/3 4/0 12|34
4. HACER ELECCIONES Y TOMAR DECISIONES | O 2340123 /4/0 12|34
5. AYUDAR Y ASISTIR A OTROS 0 2,3 40123 4/0 1 2|3 4
6. APRENDER Y USAR HABILIDADES DE

AUTODEFENSA (AUTORREPRESENTACION) 0 21314100 11213)4)/00171213)4
7. COMUNICAR DESEOS Y NECESIDADES

PERSONALES 0 2 /3/4/0(1/2[3 4|0 1/2|3 |4
8. PARTICIPAR EN LA TOMA DE DECISIO-

NES EDUCATIVAS 0 213/ 4/0/1]2/3/4/0[1]2]3]4
9. USAR ESTRATEGIAS DE RESOLUCION DE

PROBLEMAS Y DE AUTORREGULACION EN | 0 2 3 4 0 1 23 401 2|3 14
CASA Y EN LA COMUNIDAD

TIPO DE APOYO

0= Ninguno

1= Supervision
2= Incitaciéon ver-
bal/ gestual

3= Ayuda fisica
parcial

4= Ayuda fisica
total

FRECUENCIA DE APOYO

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

1= Infrecuente; el nifo necesitara ocasionalmente
alguien que preste un apoyo extraordinario, que
los companeros de su edad no necesitaran, pero en
mas ocasiones no necesitara ningiin apoyo extra.
2= Frecuentemente; para que el nifo participe en
la actividad necesitara apoyo extraordinario aproxi-
madamente en la mitad de ocasiones que suceda.
3= Muy frecuente; en la mayoria de las ocasiones
en las que ocurre la actividad el nifo necesitara un
apoyo extra que los compaieros de su edad no ne-
cesitaran, sélo ocasionalmente el nifio no necesita-
ra apoyo extra.

4= Siempre; en cada ocasion en la que el nifo parti-
cipa en la actividad necesitara apoyo extra que los
compaiieros de su edad no necesitaran.

TIEMPO DE APOYO DIARIO

0= Nada

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

3= Mas de 2 horas y menos
de 4 horas

4= 4 horas o mas
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SECCION G. ACTIVIDA-
DES DE DEFENSA (AU-
TORREPRESENTACION)

DESCRIPCION DEL iTEM

1. Expresar preferencias

Apoyos para expresar preferencias personales, incluyendo identificar y comunicar
deseos, necesidades e intereses.

2. Ponerse metas perso-
nales

Apoyos para establecer metas personales a corto y largo plazo. Incluye identificar
aspiraciones y planes, asi como proponerse metas especificas y los medios para
llevarlas a cabo.

3. Actuar y lograr metas

Apoyos para tomar las medidas necesarias para conseguir metas a corto y largo
plazo incluyendo decidir e implementar un plan de accién vinculado al objetivo,
seguir el progreso mientras el objetivo se consigue, y modificar la meta o plan de
accion que se necesite basado en esa evaluacion.

4. Hacer elecciones y to-
mar decisiones

Apoyos para (a) entender que las elecciones y decisiones estan relacionadas con
consecuencias y responsabilidades; (b) identificar personas o cosas que influyen
una eleccion y/o decisiones; (c) valorar oportunidades para hacer elecciones o de-
cisiones y tipos/niveles de importancia; y (d) tomar buenas decisiones y entender
consecuencias de varias decisiones.

5. Ayudar y asistir a otros

Apoyos para: (a) identificar situaciones en las que se deberfa defender a otros;
(b) implicarse en organizaciones de auto-defensa, actividades civicas, y eventos
civicos, y (c) asistir a otros cuando no son capaces o no se les permite hablar de
ellos mismos o expresar preferencias personales.

6. Aprender y usar habili-
dades de autodefensa

Apoyos para aprender habilidades de autodeterminacion y de autodefensa, (por
ejemplo, explicar la necesidad de adaptaciones y modificaciones al profesor, ex-
presar preferencias y hacer elecciones, participar en el desarrollo del Plan Educa-
tivo Individualizado).

7. Comunicar deseos y ne-
cesidades persaonales

Apoyos para hablar por si mismo (o comunicar) y ejercer control sobre la propia
vida, aprendiendo a defenderse de una manera efectiva y a expresar preferencias
personales, necesidades y deseos, de forma que maximice el potencial para ser
conseguidos.

8. Participar en la toma de
decisiones educativas

Apoyos necesarios (a) para que entender y expresar preferencias sobre sus opcio-
nes de aprendizaje y metas; y (b) participar en procesos de Planificacién Centrada
en la Persona o en el desarrollo del Plan Educativo Individualizado (incluyendo el
tiempo implicado en cada reunién para planificar).

9. Usar estrategias de
resolucion de problemas y
de autorregulacién en casa
y en la comunidad

Apoyos para aprender y usar estrategias de resolucion de problemas y autorre-
gulacién para propositos sociales, personales y conductuales, tal como gestion
del tiempo, auto-instruccion y técnicas de auto-refuerzo fuera de los contextos
de clase.
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INTRODUCCIO

El treball que teniu a les mans forma part de la tesi doctoral presentada per I'autora i sor-
geix de la motivacié personal i professional per aprofundir en les necessitats i la situacié
gue viuen les families que tenen un infant amb discapacitat intel-lectual i en desenvolupa-
ment (DID) amb I'objectiu de donar-los una millor resposta.

La recerca al voltant de les families de persones amb DID ha posat de manifest, que sovint
el dia a dia de les families es veu alterat a causa de I'impacte que suposa conviure amb una
persona amb DID i, en concret, pel neguit que habitualment comporta haver de respondre
a les demandes especifiques que planteja la seva educacié. En efecte, és nombrosa la lite-
ratura que posa de manifest que |'adaptacié que han de dur a terme les families davant
la nova situacio afecta el clima emocional i I'estabilitat de tots els seus membres fins al
punt de fer aflorar una serie de necessitats en part diferents a les que tenen la resta de
families (Giné, 1995; Lacasta, 2000; Lecavalier, Leone i Wiltz, 2006; Turnbull et al., 2004;
Van Riper, 1999). Guralnick (1998), per exemple, afirma que les families de persones amb
discapacitat es veuen afectades per una conjunt de factors estressants relacionats amb
la necessitat d'informacio, el neguit interpersonal i familiar, la necessitat de recursos i,
també, la inseguretat davant les propies capacitats per fer front a I'educacié dels seus
fills amb DID.

Aguestes necessitats solen modular-se —i sovint amplificar-se— en funcié d'altres variables
més propies del mesosistema i el macrosistema, com ara la preséncia i qualitat dels ser-
veis o les influéncies de I'entorn politic, social i econdmic en qué s'emmarquen (I. Brown
i Brown, 2004; Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer, 1989; Giné, 2000; Turnbull,
2003).

El creixent reconeixement per part dels investigadors i dels professionals dels beneficis
gue experimenten les families quan se’ls proporcionen els recursos adequats a les seves
necessitats, porta a considerar la conveniéncia de desenvolupar noves xarxes de suport
i formes de col-laboracié amb els professionals basades en la necessitat que siguin les
propies families les que assumeixin un paper més actiu, tant en la formulacié de les seves
necessitats com en |'atencié que reben amb I'objectiu de millorar la seva qualitat de vida
familiar (d'ara endavant QdVF) (Mannan, Summers, Turnbull i Poston, 2006; Zuna, Sum-
mers, Turnbull, Hu i Xu, 2010; Zuna, Turnbull i Summers, 2009).

En efecte, en els darrers anys, la QdVF s'ha convertit en un dels principals resultats a assolir
per part del serveis que atenen les persones amb discapacitat (I. Brown i Brown 2004,
Mannan et al., 2006; Shalock, 2004; Shalock i Verdugo 2003; Turnbull, Summers, Lee i
Kyzar, 2007; Turnbull et al., 2004). Precisament, Dunlap i Fox (2007), Dunst i Dempsey
(2007), Summers, Hoffman, Marquis, Turnbull, Poston i Nelson (2005) asseguren que
guan se substitueixen les relacions de poder entre les families i els professionals per les de
col-laboracié es fa més facil capacitar les families i, per tant, millorar la seva QdVF.

" Al llarg d’aquest treball es faran servir els termes fills i pares amb caracter generic per referir-nos als fills i filles o
bé als pares i mares.
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En aquest sentit, Summers et al. (2007), a través d'un model explicatiu, provaren que
als EUA I'adequacio dels suports era un predictor de la QdVF i que la col-laboracié entre
families i professionals mitjancava part d'aquest efecte. L'abséncia d'estudis adrecats a
coneéixer si I'adequacio dels suports té un impacte en la QdVF en altres cultures, com per
exemple la nostra, i si la col-laboracié entre families i professionals és un aspecte inter-
cultural relacionat amb I'adequacié dels suports per a la millora de la QdVF, fonamenten
I'interes de la recerca que es presenta en aquest treball.

En aquest marc, la recerca que porta per titol Suports, relacié professional i qualitat de vida
familiar se centra en conéixer si els serveis d’'atencié precoc (AP) i altres serveis adrecats
a la primera infancia de Catalunya ofereixen suports adequats a les necessitats de la per-
sona amb discapacitat i de les families, si les families estan satisfetes amb la col-laboracié
gue mantenen amb els professionals dels centres i si aquests dos aspectes incrementen
sensiblement la seva QdVF.



PRIMERA PART

1. FAMILIA | DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL

Amb |'objectiu de contextualitzar la nostra recerca, en primer lloc dediquem aquest apar-
tat a descriure breument qué entenem per familia, quines sén les seves principals funcions
i quin paper juga en el desenvolupament de les persones; en segon lloc, examinem algu-
nes de les teories que ens ajuden a entendre com les families determinen el curs del des-
envolupament dels infants i joves; i, finalment, presentem les aportacions més rellevants
gue en els Ultims anys s'han generat entorn de I'impacte que la discapacitat sol tenir en
les families.

1.1. Definicié i funcions de la familia actual

Al llarg de la historia el concepte de familia ha anat canviant en funcié del moment his-
toric i del context social i cultural. Fins no fa gaires anys, quan es parlava de familia es
pensava en un model estereotipat de familia tradicional, formada per un home i una dona
units en matrimoni que vivien junts amb els fills bioldgics. En els nostres dies aquesta
imatge de familia no es correspon amb la realitat, atés que no representa una bona part
de les estructures familiars que conformen la nostra societat.

Sén moltes les definicions que historicament s’han formulat sobre la familia sigui des de
I'antropologia, la sociologia, el dret o la psicologia. Atesos els nostres objectius, només
ens referirem a dues definicions, les que ens presenten Palacios i Rodrigo (1998) i Poston
et al. (2004).

Per als primers, la familia és:

La union de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun que se
quiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo,
existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de
intimidad, reciprocidad y dependencia. (Palacios i Rodrigo, 1998, pp. 33).

Per als segons la familia s’ha d’entendre com les persones que pensen en si mateixes com
a part de la familia, ja estiguin relacionades per sang, matrimoni o no, i que es donen
suport i tenen cura els uns dels altres de forma regular (Poston et al., 2004).

Tot i que els autors coincideixen en el fet que es pot parlar de familia encara que no hi hagi
fills, en aguest treball ens centrem en estructures familiars que impliquen com a minim la
preséncia d'un fill, atés que el nostre interés se centra en la familia com a context basic de
desenvolupament per als infants.

107



108

1.2. La familia com a context de desenvolupament

Al llarg de la historia, han existit diferents teories i models explicatius que han pretés res-
pondre com es du a terme el desenvolupament de les persones.

Miras i Onrubia (1998) afirmen que, a grans trets, es poden distingir dues grans teories. La
primera sosté que el creixement personal s’ha d’entendre com el resultat d'un procés de
desenvolupament basicament intern. La segona perspectiva, més reconeguda en els nos-
tres dies en la disciplina de la psicologia de I'educacio, defensa que el desenvolupament
de les persones es recolza en els processos d'aprenentatge, i que, per tant, I'evolucié de
I'individu depén, en bona mesura, de factors externs (Coll, 1990). Aquesta Ultima manera
d’entendre el desenvolupament, formulada originalment per Vygotski (1995), es coneix
amb el nom de Teoria sociocultural del desenvolupament.

Una de les novetats de la teoria sociocultural vygotskiana en comparacié amb altres pro-
postes és que parteix de la base que el desenvolupament huma és producte de les rela-
cions que crea l'individu juntament amb altres persones en un context determinat. Per
tant, amb aquest plantejament els factors bioldgics no sén els Unics que determinen el
desenvolupament de la persona, sind que els factors socials també hi tenen un paper
actiu.

Després de la formulacié d’aquesta teoria, molts han estat els autors que han compartit la
perspectiva de Vygotski i que entenen que el desenvolupament huma té un origen social,
cultural i historic (Bronfenbrenner 1987; Coll, Coromina, Onrubia i Rochera, 1992; Kaye,
1986; Marti, 1994; Rogoff, 1989, 1993; Valsiner, 1989, 1994; Wertsch, 1988); d'aqui la
importancia que els entorns de vida reben en els nostres dies.

A mode de resum per a Vygotski, les persones desenvolupen els processos necessaris per
integrar-se en la comunitat en qué viuen, a partir de la interaccié del seu perfil biologic
amb els instruments o mitjans que la familia —i altres contextos— els ofereixen per poder
adequar-se als diversos entorns de vida (Wertsch, 1988).

Bronfenbrenner (1987) inspirador de la teoria ecologica del desenvolupament, centra les
seves investigacions en entendre el paper que prenen els diferents contextos en el desen-
volupament de les persones.

Una de les aportacions més significatives de la teoria ecoldgica en relacié amb la teoria
sociocultural és que concreta els contextos socials en qué tenen lloc les activitats que por-
ten a terme els individus (Wertsch, 1988). En concret, aquesta teoria considera la familia
com el context de desenvolupament per excel-lencia, entenent que les interaccions que la
basteixen juguen un paper clau en la concrecié de la cultura i comportament dels infants
i joves (Bronfenbrenner, 1987).

Es a dir, que el concepte de desenvolupament adoptat atorga a la familia un paper de-
terminant en la direccié que pren el desenvolupament en totes les persones. En paraules
de Giné (1998), la familia passa a considerar-se el “context basic en el qual té lloc la
interaccio” (p. 126).



1.3. Families amb un infant amb DID
1.3.1. Aportacions a la concepcio6 de les families davant de la DID

Centrant-nos en les families amb fills amb DID, les aportacions que ens ajuden a enten-
dre millor com els contextos familiars promouen el desenvolupament dels infants sén
les derivades de la teoria dels sistemes familiars, la teoria ecologica de Bronfenbrenner
(Bronfenbrenner 1987; Bronfenbrenner i Morris, 1998) i la teoria ecocultural de Gallimore
i els seus col-laboradors (Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie i Nihira, 1993; Gallimore
et al., 1989).

a) Teoria dels Sistemes Familiars

La teoria general de sistemes va ser formulada inicialment per von Bertalanffy entre els
anys 50 i 60 amb I'objectiu d'explicar que la conducta humana no és independent del
context en que té lloc (Dowling, 1996; Rodrigo i Palacios, 1998).

Segons Leal (1999) i Keen (2007), la familia és un sistema social complex, caracteritzat
per uns trets i unes necessitats determinades i Uniques. La familia com a sistema, es des-
envolupa al llarg del temps i es defineix per una historia, uns valors, unes tradicions, uns
objectius, unes creences i unes prioritats compartides per tots els membres que la formen.
La familia és vista com una xarxa de relacions reciproques en qué |'experiéncia de cada
membre de la familia afecta els altres individus que en formen part.

Des d’'aquesta perspectiva, encara que es reconeix la individualitat de cada membre, es
considera que la familia és un sistema global integrat per un nombre de subsistemes
definits per les relacions existents entre els diferents membres de la familia (Leal, 1999).
Segons Palacios i Rodrigo (1998), concebre la familia com un sistema format per un con-
junt de subsistemes suposa percebre-la com quelcom més que la suma dels individus que
la conformen. Andolfi (1984), citat per Palacios i Rodrigo (1998) afirma que “la familia
es un conjunto organizado e interdependiente de unidades ligadas entre si por reglas de
comportamiento y por funciones dindmicas, en constate interaccién entre si'y en inter-
cambio permanente con el exterior” (p. 46).

Tal com apunta la mateixa definicié d’Andolfi (1984), la familia es considera un sistema
obert que pren sentit en un context social i ambiental més ampli.

b) Teoria Ecologica

La teoria ecoldgica del desenvolupament explica I'evolucié humana en termes dels en-
torns que afecten i delimiten les situacions en qué participen directament les persones i
en qué aquestes interaccionen amb altres individus (Bronfenbrenner, 1987).

Concretament, Bronfenbrenner (1987) assenyala que la persona interactua dins uns sis-
temes d'influencia que s’interrelacionen per configurar i definir I'entorn ecoldgic en que
té lloc el desenvolupament. Aquests sistemes representen els diferents contextos de vida
presents al llarg del cicle vital d'una persona i van des dels més distals als més propers als
individus.

109



110

Inicialment, Bronfenbrenner (1987) va delimitar els sistemes d’influéncia que determinen
les condicions de desenvolupament de les persones en quatre: el microsistema, el meso-
sistema, |'exosistema i el macrosistema. No obstant aix0, en els Ultims anys ha reformulat
una part de la seva teoria i ha variat la disposicié d'aquests sistemes. El resultat d’aquesta
nova teoria queda rebatejat com a bioecologica.

Segons la teoria bioecologica, els sistemes d'influencia es redueixen a tres: microsistema,
mesosistema i macrosistema. L'exosistema passa a fusionar-se amb el mesosistema atesa
la dificultat per distingir els limits entre aquests dos entorns a I'hora de fer recerca i inter-
vencio.

Tal com es pot observar en la Figura 1, els sistemes ecoldgics es representen de manera
concéntrica. Els sistemes més generals engloben els sistemes més concrets i especifics,
donant a entendre que cadascun d’aquests sistemes funciona i pren sentit dins d’un altre
sistema (Leal, 1999). Es a dir, que els sistemes més generals integren i, alhora, influencien
en les caracteristiques dels sistemes que aixopluguen.

Societat, cultura i

! ra I Macrosistema
esdeveniments historics

\

Relaci¢ entre le:
experiencies directes

\

Mesosistema

Experiéncies
directes de la

\

Microsistema

persona

T Entorns de vida

Figura.1. Connexions i interrelacié entre els diferents sistemes de la teoria ecologica (adaptat de Leal, 1999).

Convé destacar que, aixi com afirmen Palacios i Rodrigo (1998), la convergéncia de la
teoria sistémica i I'ecoldgica ha proporcionat els fonaments que sustenten la perspec-
tiva evolutiva-educativa de la familia. En efecte, per analitzar la familia com a context
de desenvolupament dels infants i dels adults que en formen part és necessari nodrir-se
d’ambdues teories. D'una banda, perqué és amb aquestes dues teories que entenem que
el context familiar no només respon a les caracteristiques, interaccions i rols de la familia
nuclear sind que aquest també es veu afectat pels sistemes més externs; d'altra banda,
perque el conjunt d'influéncies que caracteritzen el context familiar ajuden a configurar
I'individu i sén un aspecte que cal observar i analitzar si el que es vol és entendre el des-
envolupament de la persona.

¢) Teoria Ecocultural d’Acomodacié Familiar

Segons Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer (1989) i Giné (2000) la teoria ecologica
és Util per entendre com els contextos i les seves influéncies determinen el desenvolupa-
ment de les persones, pero es revela insuficient a I’hora de donar a coneéixer qué és el que
passa i per qué dins un context determinat.



Gallimore et al. (1989) elaboraren la teoria ecocultural amb I'objectiu de complementar la
teoria de Bronfenbrenner (1987) i explicar el que realment passa enmig de les interaccions
que tenen lloc entre els components que configuren els diferents sistemes o entorns.

La teoria ecocultural sosté que la familia crea i manté unes rutines diaries amb les quals fa
front a les necessitats de tots els membres i a les exigencies de I'entorn. Aquestes rutines
estan mediatitzades per uns escenaris d’activitat que prenen forma a partir dels valors i
objectius familiars. Segons Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie i Nihira (1993) i Ga-
llimore et al. (1989) els escenaris d'activitat es poden equiparar a I'arquitectura del dia a
dia de la familia; fragments de dia de la familia que caracteritzen la seva dinamica familiar,
com ara les hores de preparar els menjars, el moment dels apats, I'estona de desparar la
taula, el temps d’odi, etc.

Des de la teoria ecocultural es percep que aquests escenaris d'activitats, els quals vehicu-
len les rutines diaries familiars, estan integrats dins un context més ampli anomenat ninxo/
ecocultural.

Segons Gallimore et al. (1993) i Gallimore et al. (1989) el ninxol ecocultural és un marc
complex que construeixen les families com a resultat de I'impacte de les condicions de
vida més properes (nivell d'ingressos, habitatge, transport, distancia de casa als serveis,
etc.) i els aspectes culturals i econdmics de la societat (creences i objectius relatius als béns
morals, I'origen i les causes de les discapacitats, les tradicions matrimonials i familiars,
etc.).

Gallimore et al. (1989) asseguren que és en el marc d’aquest ninxol ecocultural que la fa-
milia rep les influencies del meso i del macrosistema i adquireix el conjunt de creences, va-
lors i objectius, aixi com també els recursos que els permet bastir les seves rutines diaries.
Aquest procés que duen a terme totes les families rep el nom d'acomodacio familiar.

Gallimore et al. (1989) parlen d’acomodacio, referint-se a les accions de construccié so-
cial que les families realitzen per adaptar-se i contrarestar les condicions problematiques
o dificultoses presents en la seva vida familiar: necessitat d’'ingressos, atencié sanitaria,
accessibilitat als serveis, feines domestiques, relacié i rol marital, orientacié en I'educacié
dels fills, objectius respecte dels fills i aspiracions parentals, entre d’altres.

Les tres teories explicades convergeixen en assenyalar que, per millorar les condicions de
desenvolupament, cal dirigir els esforcos cap al major nombre de variables contextuals
que juguen un paper important en |'evolucié del desenvolupament dels individus, més
que centrar les atencions en la modificacié de les caracteristiques individuals d’aquests.
Per tant, aquestes teories sostenen que les intervencions han d’anar adrecades a afectar
el maxim nombre de sistemes o entorns possibles per tal d'optimitzar les condicions de
desenvolupament (Giné, 2000).

1.3.2. L'impacte de la discapacitat en la familia
Des dels anys 60 i 70, I'estudi entorn de les families d’infants amb DID ha despertat un

gran interés entre els investigadors. Les recerques desenvolupades en els primers anys
acostumaven a centrar-se en I'impacte que la discapacitat provocava en les families en ter-
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mes d’estres i/o depressio i, generalment, només tenien en compte I'opinié del principal
vetllador de la persona amb DID: la mare (Bailey et al., 1998; Davis i Gavidia-Payne, 2009;
Turnbull et al., 2007). Aquestes recerques donaven compte de la situacié de les families
que tenien algun fill amb discapacitat des d'una perspectiva patoldogica (Cunningham,
2000; Gallimore et al., 1993; Simoén, Correa, Rodrigo i Rodriguez, 2004; Summers, Behr
i Turnbull, 1989; Turnbull, 2003). Durant els anys 80, se seguia considerant que tenir un
fill amb DID repercutia negativament en la familia i gairebé sempre es vinculava el procés
d’'adaptacié d'aquestes families a moments de crisi i estres.

Els estudis posteriors als anys 80, influenciats per la teoria dels sistemes familiars, incorpo-
raren les opinions de pares, germans i/o altres membres de la familia, a part de la opinié
de la mare (Minnes, 1998).

A partir dels anys 90 —segons els autors—, hi va haver un canvi substancial pel que fa a
I'enfocament. Des d’aleshores, s'estén una nova visié d’aquestes families. Es postula que
la discapacitat té diferents significats i efectes per a cadascuna de les families, que cada fa-
milia és Unica i diferent a totes les altres i que, en consequéncia, els processos d'adaptacio
i les necessitats que presenten no sén sempre les mateixes (Cunningham, 2000).

Amb aquesta evolucid, es deixa de focalitzar en I'estres que pateixen les families com a
consequencia de la discapacitat de I'infant, per identificar els factors que contribueixen a
que aquestes families s'adaptin a la seva situacio amb més o menys exit (Shapiro, Blacher i
Lopez, 1998; Summers et al., 1989). La majoria d'aquestes recerques s'orienten a explicar
els elements familiars que faciliten la seva adaptacio i resposta a les necessitats de I'infant
amb DID (Simén et al., 2004) i dels aspectes de |'entorn de I'infant que afecten el seu
desenvolupament (Giné, 1995).

Comptat i debatut, avui dia s'accepta que el procés d'adaptacié que duen a terme les fa-
milies pot provocar resultats negatius en la familia —com per exemple, major estrés—, perd
també de positius —com seria un major creixement personal dels seus membres. En aquest
apartat intentarem sintetitzar les aportacions més rellevants dels ultims temps entorn de
I'efecte que produeix la discapacitat en les families i quins en sén els elements mediadors.
Finalment, dedicarem unes linies a explicar el model de Guralnick (1998, 2001), el qual
ens déna una visi¢ global sobre els aspectes de I'entorn de l'infant que afecten el seu
desenvolupament.

Simén, Correa, Rodrigo i Rodriguez (2004) afirmen que tenir un fill amb DID no ha de
provocar necessariament respostes poc adaptatives en el sistema familiar, ans al contrari.
Aquests autors afirmen que, en alguns casos, la preséncia de discapacitat pot arribar a
enfortir les relacions entre els membres que composen la familia. En la mateixa linia, Cun-
ningham (2000), que dugué a terme una recerca longitudinal amb families de persones
amb Sindrome de Down (d'ara endavant SD), recalca que entre un 65% i un 70% de les
families que participen en el seu estudi funcionaven de manera similar a les families que
tenen fills amb un desenvolupament normatiu. Igualment, Skinner i Weisner (2007) su-
bratllen que no hi ha suficients evidéncies per afirmar que els pares de persones amb DID
sofreixen més estres, més problemes emocionals o més dificultats familiars que les families
gue no tenen fills amb DID.



Contrariament, Palacios i Rodrigo (1998) sostenen que quan els infants responen de
manera adequada a les demandes de I’'entorn promouen que aquest continui enviant
missatges positius per al seu creixement. En canvi, quan els infants no s'adapten a les
exigencies del medi, provoquen situacions forgoses i causen que el cercle d'influéncies es
vagi empobrint i deteriorant. En efecte, sén molts els autors (Giné 1995, Guralnick, 1998;
Lacasta, 2000; Lecavalier et al., 2006; Turnbull et al., 2004; Van Riper, 1999) que afirmen
que la majoria de families que tenen fills amb discapacitat veuen afectades les interaccions
familiars com a resultat de les dificultats que presenta el fill.

Dunst i Dempsley (2007) i Giné (1995), per exemple, asseguren que el rol que han de
desenvolupar els pares de persones amb DID mostra un grau de complexitat i intensitat
no generalitzable a la resta de families amb fills amb desenvolupament normatiu i que, en
consequéncia, agquests solen desenvolupar una resposta emocional negativa. De manera
similar, Shapiro, Blacher i Lopez (1998) recorden que els pares d’'aquests infants han de
desenvolupar una serie de tasques addicionals que provoquen, en alguns casos, que els
pares se sentin sobrecarregats, minvi la qualitat de les interaccions familiars, restringeixin
la participacié en activitats de la comunitat i que per tant, requereixin d'una série de ne-
cessitats diferents a la resta de families.

Giné (2001) afirma que les necessitats que presenten les families de persones amb DID no
son exclusives d'una etapa evolutiva concreta -moment en qué s'informa de la preséncia
de discapacitat— sind que s'estenen durant tota la vida de les persones amb DID.

En concret, Giné (2000) afirma que les necessitats de les families de persones amb DID
prenen diferents formes segons el moment pel qual esta passant la persona amb DID i
la seva familia, no es mantenen estables al llarg de tot el cicle vital i difereixen en tipus,
grau i intensitat. Aixi doncs, no seria apropiat parlar de necessitats de les families de les
persones amb DID en general, sind de les necessitats que és possible que emergeixin a
conseqlencia de I'impacte de la discapacitat en un entorn determinat.

Es pel fet que no totes les families reaccionen i s'adapten igual davant de I'infant amb dis-
capacitat que els investigadors han orientat les recerques a conéixer quins sén els factors
que intervenen en la varietat de respostes donades per les families. Inicialment, aquestes
recerques se centraven majoritariament en les caracteristiques de I'infant amb DID (grau
de severitat de la discapacitat, temperament, etc.). No obstant aixo, i entenent que aquest
no és I'tnic factor que determina la resposta de les families, a poc a poc, s'introduiren
elements relacionats amb les creences i els estils de comportament dels pares, la qualitat
de les relacions familiars, les habilitats dels pares o els sistemes de suport extern (Simoén
et al., 2004).

Pel que fa als suports, per exemple, Shapiro et al. (1998), prenent com a base altres in-
vestigacions, i Bailey et al. (2007) afirmen que la preséncia de satisfaccioé per part de les
families en relacié amb el sistema de suports socials s'associa a menys estres i simptomes
de depressio entre les mares. Aixi mateix, els suports socials de qué disposen les families
es relacionen amb un millor ajustament, una millor adaptacio, un augment de les compe-
téncies parentals i, en consequéncia, un major benestar. En aquest sentit, Baker i Blacher
(1993) asseguren que els sentiments de sobrecarrega disminueixen i les interaccions entre
els membres de la familia milloren quan les families disposen de serveis on la persona amb
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DID pot estar durant unes hores al dia. Disposar d'aquests serveis fa que els membres de
la familia tinguin més temps per poder dedicar-se a altres coses i a ells mateixos.

Pel que fa a com afecten les caracteristiques propies de la discapacitat de l'infant en el
procés que duen a terme les families, segons Minnes (1998) les mares d’infants amb
DID sén les que mostren un nivell més elevat d'estrés si les comparem amb altres mares
amb fills amb altres tipus de discapacitats. En aquesta mateixa direccié, Head i Abbeduto
(2007) afirmen que és nombrosa la literatura que demostra que depenent de I'etiologia
de la discapacitat, dels problemes de comportament que pateixen i de les condicions psi-
quiatriques de les persones amb DID, el benestar dels pares es veu més o menys afectat.
En aquest sentit, sembla que els pares de persones amb autisme pateixen més estres, son
més pessimistes respecte del futur del seu fill i tenen més simptomes de depressié que els
pares amb fills amb altres discapacitats (Head i Abbeduto, 2007; Shapiro et al., 1998). Bai-
ley et al. (2007), també asseguren que les variables “tipus de discapacitat” i “problemes
de comportament” s'associen a la possible aparicié de simptomes depressius. En aquest
estudi, les mares de persones amb autisme i amb problemes de comportament també
eren les que mostraven nivells més alts de depressié. En la mateixa linia, Hastings, Daley,
problemes de comportament per part dels infants amb DID, més simptomes depressius
per part de les mares.

Cunningham (2000) també troba que les families mostren menys benestar emocional
quan el nivell de funcionament de les persones amb SD és més baix i tenen problemes de
comportament.

Els seglents paragrafs els hem volgut destinar a donar a conéixer el model proposat per
Guralnick (1998, 2001). Des de la nostra modesta opinié aquest és un dels models que
millor explica quins son els factors que es posen en joc en el sistema familiar quan es
presenta una discapacitat i de quina manera es poden evitar o alleugerir els estressors
associats a la discapacitat.

Guralnick, amb la intencié d’elaborar un model efectiu per a I'atencié precog, dedica part
dels seus esforcos a elaborar un marc que expliqués el desenvolupament dels infants amb
discapacitat o amb risc de patir-ne. En concret, identifica alguns dels factors que interve-
nen de manera determinant en el desenvolupament d’aquests.

En el model dissenyat per Guralnick (1998) hi ha tres factors que determinen el curs del
desenvolupament d'un infant amb risc biologic o social: els patrons d’interaccié familiar,
les caracteristiques familiars i els estressors que provoca tenir un fill amb DID.

Els patrons d’interacci¢ familiar per Guralnick son:
- Transaccions de qualitat entre pare-fill.
- Experiencies que la familia brinda en I'entorn fisic i social.
- Habits de la familia referents a la salut i la seguretat.

Segons Guralnick, aquests tres patrons d’interaccié alhora que influencien directament el
curs gue pren el desenvolupament en I'infant soén el resultat d’un segon conjunt de factors
relacionats amb les caracteristiques familiars. Aquestes caracteristiques estan constituides
pels trets personals que defineixen la familia —actituds i creences, salut mental i nivell



intel-lectual dels pares, entre d'altres—i les caracteristiques familiars no relacionades amb
la discapacitat de I'infant —suports socials, relacié de parella, recursos economics, perso-
nalitat de I'infant, etc.— (Guralnick 1998, 2005).

Segons Guralnick (2001), quan les caracteristiques familiars es consideren “normals”, el
desenvolupament de I'infant amb o sense discapacitat procedeix de la manera esperada.
En canvi, quan les caracteristiques familiars sén desfavorables, els factors d’interaccié es
veuen afectats i, conseqientment, el curs del desenvolupament pot alterar-se.

En el cas de les families de persones amb discapacitat, els models d'interaccié sén afectats
per un tercer conjunt de factors; situacions d’estrés addicionals a les que la familia ha
de fer front. Segons Guralnick (1998, 2001), i tal com s'observa en la Figura 2, aquest
conjunt d’estressors es poden classificar en quatre categories: a) necessitat d'informacio
(implicacions del diagnostic, com ara entendre la discapacitat de I'infant), b) angoixa in-
terpersonal i familiar (repensar les prioritats familiars i les propies personals), ¢) necessitat
de recursos (recerca i coordinacié de serveis per a la persona amb discapacitat i per a la
familia), i d) amenaca de la confianca dels pares (habilitats per desenvolupar amb eficien-
cia les tasques parentals).

D’acord amb Guralnick (1998), aquests estressors provocats per la preséncia de la disca-
pacitat poden interferir en els patrons d’interaccié familiar i, per tant, podrien arribar a
comprometre el desenvolupament de I'infant.

En la Figura 2, podem apreciar el model de desenvolupament elaborat per Guralnick
(1998, 2001) en el qual es contemplen els factors de risc (caracteristiques de la familia
gue es poden convertir en estressors i efectes de tenir un fill amb discapacitat) que poden
amenacar els patrons d’interaccié familiar i amb aixo alterar el resultat de desenvolupa-
ment de I'infant.

Caracteristiques de la Model familiar

facxmih? i | ] d’interaccié
;j ?rac eristiques personals - Qualitat de les transac- RESULTATS DEL
els pares |, cions infants-familia DESENVOLUPAMENT DE

-Caracteristiques no relacio-
nades amb la discapacitat
de I'infant: suports socials,
relacié de parella, recursos
economics, temperament de
I'infant, etc.

- Gestio de les experién- L'INFANT

cies de I'infant per part
» delafamilia

- La salut i la seguretat

proveida per la familia

Potencials estressors de la familia
causats per la discapacitat de I'infant

Necessitat d'informacio
Angoixa interpersonal i familiar
Necessitat de recursos

Amenaca de la confianca dels pares

Figura 2. Factors que influencien en el desenvolupament de I'infant (Guralnick, 1998, p. 324).
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Finalment i prenent les paraules de Guralnick (2001), probablement una de les conside-
racions importants que cal tenir molt en compte a I’'hora de dissenyar els programes dels
serveis d'atencio precog, és sospesar I'impacte de I'estrés en els factors d'interaccio de
les families que tenen fills amb discapacitat i no quedar-se Unicament amb les limitacions
derivades de la discapacitat.

2. LA QUALITAT DE VIDA FAMILIAR

L'interés per la qualitat de vida de les families amb fills amb DID és recent i s’origina en el
treball dels investigadors i professionals entorn de la conceptualitzacié, mesura i aplicacio
del constructe de QdV de les persones amb DID; de fet, I'estudi de la QdVF es pot consi-
derar una extensié i conseqliencia dels avencos produits en I'ambit de la QdV de persones
amb DID.

En aquest apartat ens proposem destacar les contribucions més importants entorn de la
conceptualitzacié i mesura de la QdVF.

2.1. Que entenem per qualitat de vida familiar

Com hem assenyalat, 'interes per la QdVF és una consequéncia dels progressos desenvo-
lupats en I'ambit de la QdV de les persones amb DID. Aixi com també del creixent reco-
neixement del fet que la QdV dels individus esta intimament vinculada al seu entorn i, en
particular, a la familia (I. Brown i Brown, 2004; Park et al., 2003; Summers, Poston et al.,
2005; Turnbull, 2003). | encara, de la importancia del treball centrat en la familia com a
forma de proveir suports a les persones amb DID i a les propies families (Hu, Wang i Xiao,
en premsa; Poston et al., 2004).

L'estudi de la QdVF, igual que la QdV individual, té interes des del moment en qué pretén
proveir un marc de referéncia que permeti conéixer quins son els factors que contribuei-
xen a queé les families de persones amb DID tinguin uns resultats de QdVF o uns altres.

Encara que l'interes per la QdVF ha incrementat en els Gltims anys de manera important
(I. Brown i Brown, 2004), les recerques existents son limitades, recents i diversificades (1.
Brown, Isaacs, McCormack, Baum i Renwick, 2004). Fins a I'actualitat, encara no s’'ha arri-
bat a un acord respecte de la conceptualitzacid, mesura i aplicabilitat de la QdVF (Zuna,
Turnbull et al., 2009). Aquesta manca d’acord reflecteix |'existéncia de diferéncies impor-
tants entre els treballs dels principals investigadors que s'hi dediquen.

Igual que el concepte de la QdV de les persones amb DID, Schalock i Verdugo (2003)
afirmen que la QdVF també és un constructe: a) multidimensional, ja que esta compost
pel conjunt de variables que determinen la situacié de vida de les families, i b) que inclou
components subjectius i objectius.

I. Brown i Brown (2004) sostenen que hi ha tres components de la QdV individual que
també son critics de la QdVF. Seguint amb aquests autors, les families experimenten QdVF
quan a) lluiten i aconsegueixen realitzar el que volen, b) estan satisfetes amb el que han
aconsequit, i, ¢) se senten capacitades per viure la vida que desitgen.



En relacié amb el tercer component, capacitacié (empowerment), per a . Brown i Brown
(2004) les families que experimenten QdV, sén aquelles que poden controlar la seva vida i
son autosuficients per cercar i proveir els suports que necessiten. El que determina el grau
de capacitacio de les families és la seva competéncia per prendre decisions adequades aixi
com per aprofitar les possibilitats que els brinda I’'entorn en termes d’oportunitats.

La capacitacié també és un dels elements que Turnbull (2003) considera en la seva com-
prensid de la QdVF. Per a aquesta autora, la capacitacié és el cami que ha de seguir per-
qué la familia incrementi la QdVF. En aquest sentit, Turnbull concep la capacitacié com el
procés i la QdVF com el resultat.

Schalock i Verdugo (2003), seguint amb aquesta idea, entenen que la QdVF, igual que
la QdV individual, és el resultat entre els desitjos i les necessitats familiars i la satisfaccio
amb aquests.

Els grups d'investigacié que han desenvolupat recerques propies de conceptualitzacié i
mesura de QdVF que encapcalen els avencos més destacats i produeixen la major part
de literatura des del moment en qué desperta l'interés per la QdVF —finals dels anys 90
i principis dels 2000- son fonamentalment dos (Hu et al., en premsa). Aquests grups de
recerca son: el Beach Center on Disability de la University of Kansas (EUA) que lidera la
Dra. Ann Turnbull i que gaudeix d’'una llarga tradicié en investigacié sobre families de
persones amb DID, i el Quality of Life Research Unit de la University of Toronto (Canada)
dirigit pel Dr. Ilvan Brown en col-laboracié amb altres col-legues d'Australia i Israel, el qual
va participar en el consens de conceptualitzacié, mesura i aplicacié de la QdV de persones
amb DID amb I'lASSID.

Altres grups de recerca i autors que també han fet aportacions importants de conceptua-
litzacié i mesura de la QdVF son: el Dr. Diego Castafién i Andrea Aznar de la Fundacio Iti-
neris d'Argentina, i el grup de recerca Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius
de la Facultat de Psicologia, Ciéncies de I'Educacié i I'Esport Blanquerna, que lidera el Dr.
Climent Giné.

Des de 1998, el grup de recerca del Beach Center on Disability duu a terme investi-
gacions de conceptualitzacié i mesura de la QdVF. El procés de conceptualitzacié de la
QdVF encapcalada per aquest grup de recerca es pot dividir en tres fases: a) identificacio
de les dimensions i els indicadors de QdVF (Poston et al., 2004), b) construccié d'una
escala de QdVF que els permetés verificar les dimensions identificades i mesurar el cons-
tructe desenvolupat (Park et al., 2003), i, ¢) confirmacié i redefinicid de les dimensions
de QdVF(Hoffman, Marquis, Poston, Summers i Turnbull, 2006; Summers, Poston et al.,
2005). Com a resultat d'aquest procés d'investigacid es varen identificar les segients
dimensions: Interaccié familiar, Rol parental, Recursos generals, Salut i seguretat i Suports
per la persona amb DID i es desenvolupa I'escala Beach Center Family Quality of Life Scale.

El procés de conceptualitzacié seguit pel grup Quality of Life Research Unit de Canada
amb la col-laboracié de col-legues d'Australia i Israel fou forca diferent al desenvolupat
pel grup del Beach Center on Disability. Aquest segon grup també identifica les dimen-
sions de QdVF que conformen el constructe, encara que mitjancant una revisié exhaustiva
de la literatura sobre QdV individual i familiar i un intens intercanvi amb investigadors,
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professionals i families de persones amb DID. Aquest procés va durar tres anys i identifica
nou arees de QdVF: Salut, Benestar economic, Relacions familiars, Suport d’altres perso-
nes, suports de persones que donen atencié a la persona amb DID, Creences culturals i
espirituals, Carrera i preparacio per a la carrera, Oci i temps lliure, i Implicacié comunitaria
i civica.

Per la seva banda, Aznar i Castanén (2005) van conduir una recerca en 12 paisos de
I’Ameérica del Sud que també tingué per objectiu identificar els components critics de
QdVF. Aguests autors reconegueren sis dimensions que cobrien tot I'espectre: Benestar
emocional, Fortaleses i desenvolupament personal, Normes de cohabitacid, Benestar fisic
i material, Vida familiar, i Relacions interpersonals i comunitaries.

L'Gltima iniciativa de conceptualitzacié de la QdVF de qué tenim constancia és la liderada
pel grup de recerca Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius amb col-laboracié
amb quatre universitats més de la resta de |'estat espanyol (Universidad Auténoma de
Madrid, Universidad de las Palmas de Gran Canaria, Universidad del Pais Vasco i Universi-
dad de Sevilla). Aquest grup segui un procés molt semblant a I'efectuat pel Beach Center
on Disability (exploracié qualitativa, identificacié i confirmacié de dimensions). Com a
resultat de les investigacions encapcalades per aquest grup s'identificaren set dimensions
de QdVF per a les families de persones amb DID d’'Espanya (Gracia, Vilaseca, Balcells,
Simé i Salvador, 2010): Benestar emocional, Interaccié familiar, Salut, Benestar economic,
Organitzacié i habilitats parentals, Acomodacié de la familia i, Inclusio i participacié social

2.2. La mesura de la qualitat de vida familiar
En aquest apartat explicarem alguns dels aspectes que els investigadors suggereixen que
convé tenir present per mesurar la QdVF i presentarem una série d’instruments de QdVF

que s'han desenvolupat durant aquests Ultims anys.

Schalock (2004) suggereix que els factors que cal tenir en compte per dissenyar investiga-
cions i/o instruments que tinguin per objectiu mesurar la QdVF son:

a) Centrar-se en la naturalesa multidimensional de la QdVF

La mesura de la QdVF, aixi com la QdV de les persones amb DID, és un tema complex ates
gue és un constructe que esta compost per més d'una dimensié (Wang i Brown, 2009).

b) Centrar-se en els resultats personals

La conceptualitzacid, mesura i aplicacié de la QdV i de la QdVF pren sentit en la millora
dels outcomes de les persones amb DID i les seves families.

Un dels aspectes que cal considerar per mesurar la QdVF amb proposits de millora, és la
necessitat de centrar-se en les individualitat de cada familia; percebre-la en el seu conjunt
i no aillar-la dels seus entorns de vida.

@) Incloure les perspectives de les persones amb DID i de cadascun dels membres de la familia.



Segons |. Brown i Brown (2004), Schalock i Verdugo (2003) i Turnbull et al. (2004), una
de les principals preocupacions al voltant de la mesura de la QdVF és la dificultat per
recollir, i posteriorment analitzar, les perspectives dels diferents membres que composen
una mateixa familia.

Respecte a la recollida de les dades, la solucié adoptada passa sovint per identificar i
explorar I'opinié del membre de la familia que millor pot representar els interessos de la
persona amb DID i de la resta de components —normalment la mare (R. I. Brown, MacA-
dam-Crisp, Wang i larocci, 2006; Poston et al., 2004; Summers et al., 2007). No obstant
aixo, i tal com assenyalen |. Brown i Brown (2004) i Cérdoba, Gémez i Verdugo (2008), ra-
rament la perspectiva d'un sol membre representa la visié de tota la resta. Segons aquests
autors, quedar-se amb una sola percepcié no assegura una imatge real de la QdVF, ja que
existeixen diferents criteris dins d’una mateixa familia a I'hora de valorar el funcionament
familiar, els elements que provoquen estres i les fonts de recursos.

Una altra limitacié per entendre la QdVF globalment, fa referencia a les dificultats per
coneixer |'opinié de la persona amb DID. En aquest sentit, Gardner, Nudler i Chapman
(1997) presenten una serie de suggeriments que poden facilitar aguesta exploracié.

En relacié amb I'analisi, i en el cas en que s’hagi pogut comptar amb la participaci¢ de
diferents membres d'una mateixa familia, el recurs més emprat és agregar totes les res-
postes i cercar la mitjana per arribar a un resultat tnic (Cérdoba, Verdugo i Gomez, 2006).
Tot i que aquesta és I'estrategia més utilitzada, alguns investigadors com I. Brown i Brown
(2004) enumeren uns desavantatges quan s'analitzen les dades segons aquest procedi-
ment en termes de pérdua d’informacio.

Afortunadament, en els Ultims anys es comencen a utilitzar estratégies estadistiques
d'analisi més complexes que permeten valorar la QdVF considerant les diferents perspec-
tives dels membres que composen la unitat familiar (Hoffman et al., 2006; Poston et al.,
2004).

d) Utilitzar metodologies plurals

Segons Schalock (2004) I'Gs de metodologies plurals per capturar la QdV també ha
d’aplicar-se a la nostra area d’estudi.

Normalment les mesures emprades per valorar el constructe de QdVF sén de naturalesa
qualitativa a partir d’entrevistes. Segons Wang i Brown (2009), encara que fer entrevistes
i després analitzar-les ha estat un avanc per aproximar-se a la QdVF, és un exercici que
requereix de molt de temps i d'uns coneixements forca sofisticats per analitzar les dades i
interpretar-ne els resultats. Es per aixd que, en els Gltims anys, i paral-lelament als treballs
de conceptualitzacié realitzats entorn la QdVF, s’han elaborat instruments de base més
quantitativa.

No és fins als anys 90, i paral-lelament als estudis de conceptualitzacio, que els inves-
tigadors comencen a dirigir els seus esforcos a elaborar instruments valids i fiables per
mesurar la QdVF.
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Concretament, els instruments de QdVF dels quals tenim constancia son el Beach Center
Family Quality of Life Scale, la Family International Family Quality of Life Survey, |'escala de
QdVF d'Aznar i Castanon i, finalment, les dues escales de Calidad de Vida Familiar-Espaina
(d'ara endavant CdVF-E).

El Beach Center Family Quality of Life Scale (d'ara endavant Beach Center FQOL) sorgeix
com a resultat dels estudis de conceptualitzacié (Park et al., 2003; Poston et al., 2004)
i dels propis d’elaboracié i validacié de I'escala, conduits pel grup del Beach Center on
Disability (Hoffman et al., 2006; Summers, Poston et al., 2005).

Aquesta escala esta composta per 25 items que donen resposta a les 5 dimensions de
QdVF identificades previament. L'escala es respon segons la importancia que els enques-
tats atribueixen a I'item i quina n’és la satisfaccio a partir d'un escalat Lickert (d'1 a 5).

Tal com assenyalen Sainz, Verdugo i Delgado (2006), |'objectiu d’avaluar el mateix indi-
cador de dues maneres és establir un contrast cognitiu entre els dos aspectes i determi-
nar aixi la qualitat de la relacié percebuda. En aguest mateix sentit, Cérdoba, Verdugo
i Gémez (2006) assenyala que la QdVF es mesura amb la suma de les puntuacions de
satisfaccio de la persona en les diferents arees de vida centrals, d’acord amb el pes en
importancia que I'individu déna a cada area. Aixi doncs, i des del punt de vista d'aquesta
autora, la percepcié de la QdVF només esta completa quan la importancia esta inclosa en
cadascuna de les dimensions valorades.

Respecte a aix0, Poston et al. (2004) comenten que les puntuacions en importancia per-
meten individualitzar les respostes a la familia, ja que poden elegir els indicadors que
personalment els sén significatius. | al-leguen, que en preguntar sobre importancia, també
s'esta minimitzant la possibilitat que els investigadors, els professionals i les families perce-
bin els indicadors com a estandards que haurien de subscriure totes les families.

Ates el bon acolliment del Beach Center FQOL, aquest instrument ha estat i segueix sent
objecte d’adaptacio i validacié en diferents contextos socials i culturals. En concret, els
grups d'investigacio, fins on tenim coneixement, que han realitzat aquest exercici sén
originaris de la Xina (Hu et al., en premsa), Espanya (Balcells, Giné, Guardia i Summers,
en premsa; Sainz, Verdugo i Delagdo, 2006) i Colombia (Cérdoba et al., 2006; Verdugo,
Cordoba i Gomez, 2005). En el cas d'Espanya, la primera adaptacié fou duta a terme per
I'Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (d'ara endavant INICO) (Sainz et
al., 2006) i la posterior validacio de Balcells, Giné, Guardia i Summers (en premsa).

La Family International Family Quality of Life Survey va ser inicialment elaborada pel grup
Quality of Life Research Unit I'any 2000 (I. Brown, Neikrug i Brown, 2000) i després de ser
aplicada a families de Canada, Australia, Israel, Corea del Sud i Taiwan fou modificada.
Fruit d’aquesta revisi®, sorgi una nova versié anomenada Family International Family Qua-
lity of Life Survey-2006 (d'ara endavant International FQoL-2006) (I. Brown et al. 2006;
Isaacs et al., 2007).

A diferéncia del Beach Center FQOL, la International FQOL-2006 recull dades quantitatives
(escala de Lickert) i qualitatives (preguntes obertes) a través de sis dimensions de mesura
respecte de les nou arees de QdVF identificades durant el procés de conceptualitzacio.
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Aquestes mesures sdn: importancia, oportunitats, iniciativa, estabilitat, éxits i satisfaccio
(Isaacs et al., 2007; Wang i Brown, 2009).

Atesa la complexitat de les respostes i la comprensié dels items, aguesta és una escala que
s'aconsella aplicar en forma d’entrevista.

Aquesta escala esta traduida a dotze llengles i s'esta aplicant a més de 18 paisos (Aus-
tralia, Austria, Bosnia, Bélgica, Canada, Estats Units d’Ameérica, [ndia, Iran, Irlanda, Israel,
Italia, Jap6, Malaisia, Mexic, Holanda, Polonia, Eslovenia i Taiwan), fet pel qual pren el
nom d’'internacional.

'escala de QdVF elaborada per Aznar i Castaiidn (Aznar i Castaiidn, 2005) té 42 items.
A hores d'ara, no tenim coneixement de com es respon i de quines propietats psicometri-
ques té ja que encara esta en fases de perfeccionament.

Les Ultimes escales de QdVF a qué ens referirem sén les elaborades pel grup d’investigacio
Discapacitat i Qualitat de Vida: Aspectes Educatius en col-laboracié amb quatre universi-
tats més de I'estat espanyol. Aquestes escales s'anomenen CdVF-E (0-18) i CdVF-E (<18).
La primera esta orientada a mesurar la QdV de les families amb infants i joves amb DID
de menys de 18 anys, mentre que la segona esta dirigida a les families amb adults amb
DID. La CdVF-E (0-18) esta composta per 61 items i la CdVF-E (<18) per 67. Ambdues es
responen segons un escalat Lickert de frequencia d'1 a 5 (mai, rarament, alguna vegada,
sovint, sempre), més una Ultima opcié de no aplicable (0). Sén escales d'autoaplicacio i,
per tant, estan pensades perqué les respongui la familia a soles (Giné, Vilaseca, Gracia,
Mora et al., 2011; Gracia et al., 2010).

3. SERVEIS | SUPORTS PER A LES PERSONES AMB DID I LES SEVES FAMILIES

En aquest apartat explicarem breument la importancia dels suports en la vida de les perso-
nes amb discapacitat i les seves families, i ens centrarem en els més freqlents. A continua-
cio, presentarem el model de treball centrat en la familia que en els darrers anys ha rebut
el reconeixement unanime tant dels professionals com dels investigadors.

3.1. Paradigma de suports

En els darrers anys, s'esta imposant una nova manera de pensar i d’entendre les persones
amb DID que es caracteritza per una perspectiva socioecologica de la discapacitat i un
model multidimensional del funcionament huma (Bronfenbrenner, 1987; Shalock, 2009).
En aquest sentit, els investigadors (Whemeyer et al., 2008) i les organitzacions interna-
cionals comparteixen que el funcionament Ultim de la persona amb DID depén de la seva
interaccié amb altres persones i amb I'ambient en que participa. En aquest context, pren
una rellevancia capital facilitar la coherencia entre els individus i els seus entorns per tal
de poder determinar les necessitats de suport d'una persona perqué millori el seu funcio-
nament.
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En efecte, s’entén que els suports tenen |'objectiu d'ajudar les persones amb DID a fun-
cionar de manera més efectiva en les activitats tipiques de vida.

Certament, I's de suports no és nou en I'atencié a les persones amb DID; la novetat és la
conceptualitzacié que se'n fa a partir del model funcional que caracteritzen les definicions
que I'’AAIDD? ha publicat per mitja dels manuals de I'any 1992, 2002 i recentment el
2010 (American Association on Mental Retardation [AAMR], 1992, 2002; AAIDD 2010).
Com és conegut, I’AAIDD ha estat des de fa molts anys la maxima autoritat per definir la
condicio de discapacitat intel-lectual.

3.2. Serveis i suports dirigits a les families de persones amb DID

D’acord amb el que s'ha explicat en aquest marc teoric, les families que tenen fills amb DID
es veuen més afectades en el funcionament que les que tenen fills amb desenvolupament
tipic (Mannan et al., 2006). La presencia de la discapacitat provoca que, en la majoria dels
casos, les families hagin de fer front a situacions inesperades que van prenent forma a me-
sura que la persona amb DID transita per les diferents etapes del cicle vital (Dunst i Deal,
1994; Giné, 2000). Aquesta lluita de les families des del moment en qué neix la persona
amb DID, genera, en la majoria de casos, necessitats de suport especifiques.

Dunst i Deal (1994) defineixen les necessitats de les families com indicadors d'alerta que
requereixen una ajuda per assolir un objectiu o una finalitat concreta. Es a dir, que les
necessitats de les families posen de manifest que hi ha una discrepancia entre el que és i
el que hauria de ser.

Dunlap i Fox (2007) entenen que els suports per a les families sén ajudes per millorar les
seves capacitats i, al capdavall, incrementar la QdV. Per a aquests autors, els suports s’han
de dissenyar i proveir segons les necessitats que presenta cada familia en particular.

Al nostre entendre, com afirmen Turnbull et al. (2007), les bases conceptuals que fo-
namenten la provisié de suports a les persones amb DID (paradigma de suports) son
les mateixes que justifiquen la provisid de recursos a les families de persones amb DID.
Aleshores, la definicié de suports donada per I’AAMR (2002) per referir-se als recursos
i estratégies que necessiten les persones amb DID, és extrapolable al que entenem per
suports dirigits a les families.

Segons el Sistema 2002 de I'’AAMR (2002, 2006) els suports a) fan referéncia a recursos
i estrategies, b) permeten a les persones accedir a recursos, informacié i relacions en am-
bients integrats, ¢) originen un increment de la integracié i de la millora del creixement i
del desenvolupament, i, d) es poden avaluar en funcié dels resultats.

Els suports per a les families poden proveir-se des dels serveis especialitzats o des dels
entorns naturals. Sigui com sigui, I'objectiu que persegueixen és ajudar les families a

2 El mes de juny de 2006 I'AAIDD reemplaca els termes retard mental per discapacitat intel-lectual i en el desenvolu-
pament. En efecte, aquesta institucié passa a anomenar-se American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD).
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desenvolupar el seu paper, a participar de manera efectiva en la comunitat i, en Ultima
instancia, a millorar la seva QdV (Cunningham, 2000; Giné, 2000).

Si bé la investigacié en el camp de la valoracié dels suports que es proveeixen a les perso-
nes amb DID ha aconseguit evidents progressos en els darrers anys, la investigacio relativa
a la mesura de la necessitat, grau i intensitat de suports concrets que requereixen les
families de persones amb DID per poder participar de manera activa en tots els ambits de
vida, és extremadament limitada (Poston et al., 2004).

De totes maneres, la recerca disponible permet identificar diverses classificacions dels ti-
pus de suports que es poden proporcionar a les families per donar resposta a les seves ne-
cessitats. En la Taula 1 i en els paragrafs seglients es presenten algunes de les agrupacions
actuals dels suports dirigits a les families que, com es pot veure, tenen molts elements en
comu.

Taula 1. Tipus de suports per a les families de persones amb DID segons diversos autors

Autors Suports

Bailey i Simeonsson (1988) - Informacié
- Suports
- Informar els altres
- Serveis de la comunitat
- Financament
- Funcionament familiar

Dunlap i Fox (2007) - Informacié
- Formacié
- Respir
- Assistencia a casa
- Assessorament/Orientacié
- Planificacié
- Relacions d'amistat
- Accés social i serveis medics

Burton-Smith, McVilly, Yazbeck, Par- - Suport de respir
menter i Tsutsui (2009) - Suport a la llar per al cuidador
- Suport d’acomodacio de la llar
- Programes diaris de suport als membres de la families: Oci, Educa-
tius, Vocacionals i No especificats
- Terapia per al membre amb DID
- Suport emocional per al cuidador o per a la familia
- Suport financer
- Transport
- Informacioé
- Coordinacié
- Defensa

Aixi com hem assenyalat anteriorment, es fa evident la coincidéncia d'uns determinats
suports en totes les classificacions i/o resultats. En primer lloc, la informacié. Segons
Turnbull et al. (2006), les families que tenen fills amb DID solen tenir unes necessitats
d’informacié més manifestes que les families que tenen fills amb un desenvolupament
normatiu que es concreten en: 1) més necessitat d’informacié del fill (la discapacitat, el
diagnostic i el pronostic), 2) com interaccionar i educar-lo i, 3) els serveis disponibles per
al present i futur del seu fill. En relaci6 amb la informacié, Knox, Parmenter, Atkinson i
Yazbeck (2000) afirmen que les families senten que tenen el control de les seves vides i
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gue experimenten una bona QdVF quan tenen accés a la informacié i quan aquesta infor-
macio esta actualitzada.

Una segona necessitat de suport és la formacié i/o orientacié i assessorament —se-
gons la classificacio— per millorar les habilitats d'interaccié amb els fills, d’ensenyament,
distribucié d’horaris i temps diari, entre d'altres.

El suport de respir o assisténcia personal perqué les families puguin dur a terme una
vida professional normalitzada o disposin de temps lliure per dedicar a les aficions, apareix
també com una necessitat comuna.

King, King, Rosenbaum i Goofin (1999), en un intent d’anar més enlla i conéixer si la
provisié de recursos sota un determinat paradigma afectava la situacié de les families, ex-
ploraren de quina manera facilitar serveis de respir familiar des de la perspectiva de treball
centrada en la familia afectava el funcionament de les families de nens de 3 a 5 anys. Els
resultats d’agquesta recerca apuntaren que la provisié de suports des d'aquesta perspectiva
de treball és un predictor de major satisfaccié amb el servei, redueix I'estrés i incrementa
el benestar de la familia en general.

3.2.1. La provisio de suports segons el model centrat en la familia

El treball centrat en la familia ha estat ampliament reconegut com un model de treball
en la provisié de serveis per a les families de persones amb DID (Freedman i Capabianco,
2000; Law et al., 2005). Més encara, Law et al. (2003) conclouen que la perspectiva de
treball centrat en la familia hauria de considerar-se com la millor practica per conéixer les
necessitats dels infants amb DID i de les seves families i proveir els suports adequats.

A Europa no és fins als anys 90 que s’estén aquesta nova concepcié dels serveis centrats
en la familia i, per tant, més preocupats per donar resposta a les seves necessitats (Pete-
rander, 2000).

Aquest model posa émfasi en entendre el desenvolupament de I'infant d’'una manera
més holistica i més contextual; es reconeix que el progrés de l'infant no respon a una
suma d'intervencions parcials sin a una visié de conjunt que troba la millor expressié en
I'atencié preferent a casa i a la comunitat. La familia i la comunitat passen a ser recone-
guts com els contextos per excel-léncia per a promoure el desenvolupament.

El progrés de l'infant ja no s'associa tant al tractament del deficit, siné a proveir-lo
d’'oportunitats i experiencies favorables en els seu entorns naturals —a casa i a la llar
d'infants— a partir de les rutines diaries. En aquest sentit, alld realment important passa
a ser la capacitacié dels pares, sense oblidar logicament I'atencié especifica que alguns
infants poden precisar.

Aixi doncs, el treball centrat en la familia reconeix que les families sén ens Unics i la colum-
na vertebral de la vida dels infants i, en consequéncia, se les ha de col-locar en el centre
d'atencié. Aquesta perspectiva emfasitza la importancia del paper actiu que juga tota la
familia —i no només la mare— en la cura del membre amb DID. També remarca la neces-



sitat de tractar amb respecte i donar suport a la familia (Freedman i Capabianco, 2000;
Rosembaum, King, Law, King i Evans, 1998).

Allen i Petr (1996) manifesten que hi ha dos elements de la perspectiva centrada en la
familia que sén compartits per la majoria d’autors que han fet contribucions importants
en aquest enfocament: |'eleccié familiar i les fortaleses de la familia. En aquests sentit, Leal
(1999) afirma que quant més centrat en la familia sigui I'enfocament, més oportunitats
tindran els membres de la familia de construir sobre els punts forts familiars, deixant de
preocupar-se per corregir els punts febles, de manera que les families puguin augmentar
el control personal de les situacions que les afecten i la presa de decisions.

Segons Turnbull (2003) les caracteristiques del model de treball centrat en la familia son:

a) Respecte per I'eleccié de la familia. La familia passa a ser I'Gltima responsable de la
presa de decisions respecte els temes que tenen a veure amb el fill amb DID; el paper
dels professionals en aquest procés ha de ser de guia i orientacié (Dunst, Johanson,
Trivette, i Hamby, 1991).

b) Emfasi en els punts forts de la familia i del context. S'abandonen les orientacions de
caire patologic (limitacions) i prenen rellevancia les actuacions orientades a promoure
les competéncies i possibilitats de I'entorn familiar.

¢) Tota la familia es concebuda com a unitat de suport; per aixd deixa de focalitzar-
se la intervencié només en l'infant amb discapacitat i la mare.

Segons Turbiville, Turnbull, Garland i Lee (1996), la col-laboracié entre families i profes-
sionals esdevé el mitja per treballar sota el model centrat en la familia. Aixi doncs, la
col-laboracié és entesa com un dels principis del treball centrat en la familia (Turnbull,
Turbiville i Turnbull, 2000).

Es important no confondre el model centrat en la familia amb les intervencions que foca-
litzen I'interés en la participacié de tots els membres de la familia i que tenen en compte
les seves preocupacions; ajudar les families perqué escullin entre dues opcions proposades
pels professionals o visitar les families a casa no assegura que s’estigui duent a terme un
treball centrat en la familia.

Aixi mateix, Rosembaum, King, Law, King i Evans (1998) defensen que els serveis que
donen atencid a les persones amb DID que treballen segons el model centrat en la familia
son aquells que dirigeixen els seus esforcos a millorar les condicions de vida de les perso-
nes amb DID i de les seves families, i no els que centralitzen les actuacions en la persona
amb DID i que complementariament ofereixen de tant en tant suports a les seves families.

Si bé el model de treball centrat en la familia es va concebre per fonamentar les practiques
de tots els serveis que donen resposta a les necessitats de les persones amb DID, als EUA
aquest model s’ha estés majoritariament entre els serveis d’AP (Summers, Hoffman et al.,
2005). Amb tot, Blue-Banning, Summers, Frankland, Nelson i Beegle (2004) afirmen que
la resta de serveis no s'han quedat indiferents davant aquest nou enfocament; els serveis
educatius per persones amb DID, per exemple, estan treballant per intensificar la parti-
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cipacié de les families en el projecte educatiu de centre mitjancant I'establiment d’'una
relacié de col-laboracié entre les families i els diversos professionals que atenen la persona
amb DID (Summers, Hoffman et al., 2005; Turnbull, Turnbull, Erwin i Soodak, 2006).

Segons Summers, Hoffman et al. (2005), la bona acollida del model centrat en la familia
per part dels serveis d’AP dels EUA depén d'un gran nombre de variables. No obstant aixo,
aguests mateixos autors asseguren que una de les raons d'aquest éxit té a veure amb el
fet que els centres d’AP acostumen a ser el primer servei que atén les persones amb DID
i, per tant, el principal referent per a les families.

En els ultims anys, una bona part dels investigadors que treballen en el camp de I’AP
coincideixen en el fet que els objectius d'aquests serveis s'han d’orientar cap a la millora
de les condicions dels infants amb DID i també de les seves families (Bailey et al., 1998;
Bruder, 2000; Law et al., 2003). En aquest sentit, Mannan, Summers, Turnbull i Poston
(2006) i Summers et al. (2007) afirmen que els esforcos en el camp de I’AP s’han de dirigir
a identificar els resultats que aquests serveis han d’assolir en relacié amb les persones amb
DID i les families per adequar-se al nou model d'intervencio.

4. LA COL-LABORACIO FAMILIES-PROFESSIONALS

En aquest apartat, ens centrarem en la importancia que té la col-laboracié entre families
i professionals a I'hora d'assolir els objectius de vida tant de la persona amb DID com de
la propia familia. Realitzarem un breu recorregut historic dels patrons de relacié establerts
entre families i professionals al llarg dels anys i descriurem alguns dels factors d’interaccio
que la literatura reconeix que promouen la col-laboracié.

4.1. La col-laboracioé entre families i professionals com a suport

Molts han estat els autors que han posat de relleu la importancia d’establir una bona re-
lacio entre pares i professionals per assolir els resultats de vida desitjats (Adelman i Taylor,
1997; Summers, Gavin, Hall i Nelson, 2003; Summers, Hoffman et al., 2005). D'acord
amb Summers et al. (2007) i Turnbull et al. (2006), la relacié que els professionals establei-
xen amb les families esdevé un dels suports més importants que els serveis poden oferir a
les persones amb discapacitat.

Hi ha evidencies que vinculen la implicacié dels pares en els programes dels fills amb el
desenvolupament cognitiu i els éxits academics d’aquests (Desimone, 1999; Halle, Kurtz-
Costes i Mahoney, 1997). Fine i Nissenbaum, (2000) també han confirmat que la relacio
de col-laboracié entre pares i professionals es comporta, en molts moments, com un
estimulador de I'obtencié dels resultats esperats per les families i els fills. Aixi com també
fa més probable que les families aconsegueixin habilitats que les beneficii per funcionar
de manera més efectiva en el seu entorn, fomentant d’aquesta manera I'empowerment
(Dempsey i Dunst, 2004; Dunst i Dempsley, 2007; Dunst i Trivette, 1996; Trivette, Dunst,
Boyd i Hamby, 1995).



En la mateixa linia Trivette, Dunst, Boyd i Hambdy (1995) afirmen que els centres d’'AP
que adopten el model de treball centrat en la familia, que es caracteritza per la relacid
de col-laboracié amb les families, tendeixen a promoure una major percepcié de control
personal i d’autosuficiencia en els pares, aixi com també (Applequist i Bailey, 2000) una
major satisfaccié amb el servei. Concretament, Summers et al. (2007) posen de relleu que
als EUA el nivell de satisfaccio de les families amb els suports que ofereixen els serveis d'AP
esta parcialment mediat per la percepcié de col-laboracié que tenen aquestes.

Tot i que la relacié de col-laboracié entre families i professionals aporta beneficis evidents
a les families i als infants, McWilliam, Maxwell i Sloper (1999) i Sanders (1999) posen de
manifest que, a la practica les relacions no s'ajusten sovint als estandards propis de la
col-laboracié. I que, fins i tot, en ocasions, aquesta relacié és vista com una font d'estrés
i preocupacio tant per als pares com per als propis professionals (Giné 2000; Summers,
Hoffman et al., 2005; Wang et al., 2004).

Si girem la mirada a la nostra realitat, ens adonarem que ni a Espanya ni a Catalun-
ya la legislacié inclou preceptes que orientin els professionals a establir una relacié de
col-laboracié amb les families que suposi la participacié en la presa de decisions. En aquest
moment, la decisié d'escolaritzacié d'un infant només contempla que els pares siguin es-
coltats, perd s'obvia la participacié en el programa de treball o bé en I'accés a determinats
serveis especialitzats. No obstant aix0, i a conseqléncia dels beneficis evidents, sembla
que en els ultims anys les coses estan canviant en alguns serveis.

4.2. Perspectiva historica de la relacié professionals-families

Com en altres ambits, I'atencié a les persones amb discapacitat i les families ha experi-
mentat amb els anys diversos canvis, tant pel que fa als models conceptuals, com a les
practiques professionals i al reconeixement social.

Convé tenir present que no es tracta d'un procés homogeni en tots els paisos occidentals.
Al contrari, s'observen diferéncies importants tant en I'origen dels serveis com en els mo-
dels d’actuacio i en la responsabilitat de financament. En conseqleéncia, qualsevol intent
de sintesi es fa particularment complex i arriscat.

A continuacié descriurem els principals models que han caracteritzat la relacié que s'ha
establert entre els professionals i les families.

Turnbull (2003), Ferguson (2001) i Peterander (2000) asseguren que histdricament han
existit tres models diferents que caracteritzen la relacié dels professionals amb les families.
Segons Turnbull, Turbiville i Turnbull (2000) aquests models es determinen pel poder que
en cada moment han mostrat tenir els professionals i les families en la presa de decisions.

a) Model Psicoterapéutic (des de l'inici fins als anys 80)

El model existent fins als anys 80 es caracteritzava per una concepcié patologica de la dis-
capacitat, que s'estenia a la familia i es reflectia en el tractament de I'infant i, si era el cas,
en el tractament de la familia. Quant a I'infant, es prioritzava tractar les consequéncies del
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deficit, atés que el model psicoterapéutic comportava una concepcié dels serveis centrats
en I'infant i de caracter rehabilitador. Pel que fa a I'atencio a les families, la concepcio de
I'atencié centrada en la discapacitat, deixava el treball amb les families en un segon pla i
sempre percebut com a complementari del treball que es feia amb I'infant. El naixement
d'un infant amb discapacitat era percebut com un problema que conduia a la familia a
una crisi, que s'iniciava amb el xoc i finalitzava amb I'acceptacid, que requeria psicoterapia
(Turnbull, 2003; Turnbull et al., 2000).

La relacié dels professionals amb les families es regia pel model d'expert. La relacié que
s'establia entre ambdds era clarament asimeétrica (Turnbull et al., 2000; Vilaseca et al.,
2004).

b) Model de Formacié de Pares (des de mitjans dels anys 80 fins a finals dels anys 90)

A mitjans dels 80 va emergir en el camp de I'atencioé a les persones amb discapacitat la
corrent ecologica.

El bon acolliment d'aquesta perspectiva del desenvolupament per part dels serveis pre-
cipita el canvi d’'un model més psicoterapéeutic a un altre de més formatiu. Es comenca a
reconéixer que I’'entorn familiar influenciava el desenvolupament cognitiu de I'infant amb
DID (Turnbull et al., 2000), la qual cosa concedia als pares un paper prioritari per remeiar
i millorar el desenvolupament dels fills (Guralnick, 1998).

Aquesta segona etapa es caracteritza per un model de treball amb les families que es co-
neix com formacié de pares. Aquesta practica s'ha d’entendre en continuitat i com a con-
sequéncia del model anterior. En aquest model, I'important seguia essent el tractament
del déficit de la persona amb discapacitat. Ara bé, per sumar esforcos, calia assegurar la
participacio de la familia, ja que la persona amb discapacitat passava la major part del
temps a casa amb els pares —normalment amb la mare. Efectivament, la formacié dels
pares —en particular de les mares— apareixia com un objectiu prioritari per continuar el
tractament a casa d'acord amb les pautes dels professionals.

Els pares eren considerats co-terapeutes (Peterander, 2000) i en efecte esdevenien par-
ticipants necessaris per dur a terme a casa el programa que els professionals havien dis-
senyat per a la persona amb discapacitat. Els professionals continuaven fent Us del poder
d’expert per prescriure la intervenciéo més adequada.

Aquests dos primers models es regien pel control de la presa decisions per part dels pro-
fessionals, la qual cosa a vegades ocasionava una clara incomoditat en els pares quan no
estaven del tot d'acord amb el criteri dels professionals.

¢) Model de Col-laboracio (finals dels anys 90 fins a I'actualitat)

Progressivament i paral-lelament als canvis conceptuals internacionals, i també en el nos-
tre pais als canvis en el camp de l'atencié a les persones amb discapacitat i les seves
families per passar d’un model clinic a un model més educatiu, es va estenent una nova
concepcid més centrada en la familia com a context de desenvolupament i, per tant, més
preocupada per la millora de les practiques educatives familiars.
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Aquest canvi de mirada comporta també canvis en les pautes de relacio dels professionals
amb les families, substituint a poc a poc I'émfasi en la formacio pel model de col-laboracio
amb els pares. S'adopta, doncs, un model d’intervencié on el que realment preocupa és
millorar les competéncies de les families perqué d’aquesta manera també milloraran les
practiques educatives en la interaccié diaria amb el fill. En aquest sentit, es consideren els
pares com a col-laboradors amb els quals s'estableix una relacié confiada, d'igual a igual
i que es caracteritza per la presa de decisions conjunta. Turbiville et al. (1996) asseguren
que la col-laboracié entre familia i els professionals esdevé el mitja idoni per identificar i
aconseguir els resultats desitjats pels infants i les families.

Es per aixo que es revisen les relacions de poder que sovint han caracteritzat la relacio dels
professionals amb les families; es passa de que tot el control el tinguin els professionals a
compartir-lo amb les families (Turnbull et al., 2000).

Segons Bailey, Buysse, Edmondson i Smith (1992) la col-laboracié emergeix com un dels
fonaments principals del treball centrat en la familia, ja que assegura la participacié activa
de les families en la identificacid de les necessitats tant de I'infant com de la familia, en
la prioritzacié dels objectius que s’han de treballar i, al capdavall, en la presa de decisions
respecte del fill amb DID.

A continuacio, explicarem amb més deteniment que entenem per col-laboracié i quins
son els principis.

4.3. Elements més importants de la relacié de col-laboracio

En la literatura actual s'utilitzen diferents termes per parlar del procés pel qual les families i
els professionals treballen conjuntament, d‘igual a igual, per assolir un objectiu comd (Tur-
nbull et al. 2006). Algunes de les expressions més utilitzades sén: cooperacid, implicacio
familiar, participacio familiar, partnership, etc. (Summers, Hoffman et al., 2005).

Al nostre entendre, la paraula que millor expressa el tipus de relacié que es vol promoure
és la de partnership, que hem traduit per col-laboracié ates que és el terme que més s'hi
aproxima. Segons Turnbull et al. (2006), basant-se en Merriam Webster's Collegiate Dic-
tonary (2011), partnership significa una relacié que es caracteritza per una estreta coope-
racié entre persones que comparteixen uns mateixos drets i responsabilitats®.

Segons Summers, Hoffman et al. (2005), existeix molta literatura entorn del concepte de
col-laboracié i els seus components. En aquest treball, volem destacar les aportacions rea-
litzades pels components del Beach Center on Disability. Aquest grup de recerca, que ja
ha estat presentat en apartats anteriors, ha dut a terme diverses investigacions entorn de
la col-laboracié de families i professionals en els darrers anys. Al nostre entendre, aquestes
investigacions han aportat llum a la conceptualitzacié de la col-laboracié.

Blue-Banning et al. (2004) afirmen que la col-laboracio es refereix a interaccions de suport
mutu entre les families i els professionals, que s’orienten a identificar les necessitats dels
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infants i de les families, i es caracteritzen pel sentit de competéncia, compromis, igualtat,
comunicacioé positiva, respecte i confianca3.

Aquesta definicid de col-laboracié és amb la que nosaltres ens sentim més comodes atés
que, des del nostre punt de vista, és la més completa, la que es fa més resso de les apor-
tacions dels autors més rellevants del camp i la que millor s'adequa als fonaments de la
recerca que presentem.

Turnbull et al. (2006), basant-se en |'estudi de Blue-Banning et al. (2004) assenyalen que
els elements centrals que composen el constructe de col-laboracié professionals-families
son set, i ajuda a entendre’ls si els representem formant un arc de cand, en qué la clau de
volta és la confianca.

P Confianca
N\ .
e . Respecte | / Comprorms// N
\\\ //// \\
Competencia . — lgualtat \
; . ~
professional - ~ A\
e AN
/ AN
/ \\
Comunicacié / \  Defensa

| [ \ |
e —| ! |

Figura 3. Disposici¢ dels principis que afavoreixen la col-laboracié entre les families i els professionals (A. P. Tur-
nbull et al., 2006, p. 141).

Vegem, tot seguit, un breu resum d’aquests set principis que defineixen la col-laboracié.
a) Comunicacio

Com és sabut, la comunicacié és la base de la interaccié humana, i perqué una relacié
tingui exit, és necessari que la comunicacio sigui eficag; tant pel que fa a la qualitat com
a la quantitat (Turnbull et al., 2006). Per a aquests autors, mantenir una comunicacié de
qualitat significa ser positiu, clar i respectar la persona amb la qual s’esta conversant. En
canvi, la quantitat fa referéncia a la periodicitat en qué es du a terme la comunicacio, de
manera que les families perceben que no queda cap tema per tractar.

b) Competencia professional

Les families que participaren en la recerca de Blue-Banning et al. (2004) explicaven I'éxit o
el fracas de les seves relacions amb els professionals referint-se a les habilitats i competén-
cies d'aquests. Les families valoraven aquells professionals que tenien suficients habilitats
com per adaptar les estrategies d'interaccié a la realitat del seu infant o de la familia i
transformar les necessitats de suports en ajudes concretes.

) Respecte

Seguint amb aquestes autores, el respecte entre families i professionals existeix quan amb-
dos demostren consideracié envers I'altre i es transmeten estima i admiracié amb fets i
paraules.
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d) Compromis

Per Blue-Banning et al. (2004), els professionals es comprometen amb les families quan
consideren que la relacié que tenen amb les persones amb discapacitat i les seves families,
va més enlla d'una mera obligacié laboral. Els participants de I'estudi de Blue-Banning et
al. emfatitzaren que ells volien professionals que demostressin compromis i dedicacié en
la feina, i que aquest compromis es reflectia en el valor que els professionals donaven a la
relacié que mantenien amb les persones amb DID i les families.

e) lgualtat

Blue-Banning et al. (2004) afirmen que la igualtat apareix quan ambdues parts senten que
tenen el mateix grau d’influencia sobre les decisions que afecten el desenvolupament de
la persona amb DID. Aquests autors també conclouen que els professionals i les families
no senten que comparteixen el mateix grau de responsabilitat fins que negocien conjun-
tament les decisions.

f) Defensa

El concepte de defensa es refereix a la lluita que els agents implicats duen a terme per
obtenir una millor situacié per a la persona amb discapacitat.

g) Confianca

Turnbull et al. (2006) asseguren que la confianca és el principi fonamental de la relacié de
col-laboracié entre families i professionals.

La confianca és un concepte molt utilitzat en la literatura per referir-se a un desenvolupa-
ment positiu de la relacié entre families i professionals (Dunlap i Fox, 2007; Dunst i Paget
1991; Dunst, Trivette i Deal, 1994; Dunst, Trivette i Snyder, 2000).

Quan els pares parlen de confianca es refereixen a tres aspectes: fiabilitat, seguretat i
discrecio.

Segons Blue-Banning et al. (2004), parlar de confianca en el context de les relacions
de col-laboracié entre families i professionals significa: sentir i creure que pots comptar
amb una persona, tenir la certesa que aquesta actuara amb criteris de bondat en relacié
amb els altres i confiar que obrara en coherencia amb els objectius que es proposa i que
en cap cas defraudara aquell qui li fa confianca. Aixi doncs, una persona sera digne de
confianca d'una altra, quan en comptes d’actuar per interés propi ho faci per beneficiar
els qui confien en ell, aixi com, quan dirigeixi els seus esforcos a mantenir la seva paraula
malgrat les dificultats.

Som conscients que alguns dels elements aportats xoguen amb la cultura que impregna la
relacié dels professionals i les families a casa nostra. No pretenem, ni estem en condicions
de fer un judici de valor. Tanmateix, sabem a quina direccié apunten els pares i trobem un
possible recorregut per part dels professionals que probablement milloraria la satisfaccio
i capacitacio de les families.
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En definitiva, tal com apunta Summers, Hoffman et al. (2005), la literatura existent so-
bre la col-laboracié i els seus components és basicament qualitativa i identifica factors
relacionals o interpersonals (sobretot per part dels professionals) i, com ara, el respecte,
el compromis i la comunicacié oberta. Per avangar en el camp, Summers, Hoffman et
al. van dissenyar i validar una escala que mesura el grau de col-laboracié entre families i
professionals, fonamentant-se en els sis components de la col-laboracié identificats per
Blue-Banning et al. (2004).

5. SUPORTS, COL-LABORACIO | QUALITAT DE VIDA FAMILIAR

En aquest darrer apartat del marc tedric, explicarem el model que ha estat objecte de
contrastacio empirica en agquesta recerca, aixi com els fonaments que el sustenten.

5.1. Proposta teorica de Zuna, Summers, Turnbull, Hu i Xu (2010) i Zuna, Turnbull
i Summers (2009)

En un intent d'unificar les diverses definicions, aproximacions conceptuals i models que
diferents autors han realitzats entorn la QdVF, recentment, Zuna et al. (2010) i Zuna,
Turnbull et al. (2009) han elaborat una proposta teorica sobre la QdV de les families amb
fills amb DID.

Zuna et al. (2010) entenen la QdVF com un outcome i la defineixen com “sentit dinamic
de benestar familiar, definit de manera subjectiva i col-lectiva pels membres de la familia,
en qué interactuen les necessitats a nivell individual i familiar” (p.10)*.

Els conceptes que composen la teoria de QdVF de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et
al. (2009) sén: 1) la unitat familiar, 2) les caracteristiques dels individus que conformen la
familia, 3) les actuacions i, finalment, 4) el sistema.

Dins el primer concepte (unitat familiar), Zuna, Turnbull et al. (2009) diferencien dos sub-
conceptes; els trets que defineixen la familia com a tal, per exemple, la mida, la forma,
el lloc de residencia, els ingressos, etc., i les dinamiques familiars, resultat de la interaccié
entre els membres de la familia, que caracteritzen la coheréncia, I'adaptabilitat, la presa
de decisions, la proximitat familiar, etc.

Pel que fa al segon dels conceptes —caracteristiques dels individus que conformen la fa-
milia— Zuna et al. (2010) entenen que sén aspectes relacionats amb la persona amb DID,
amb els pares, amb els germans o altres membres de la familia. En concret, identifiquen
tres subconceptes dins d’aquest; les caracteristiques individuals dels membres de la fami-
lia, els trets demografics i les creences.

4 Traduccio realitzada per I'autora de la recerca



El tercer concepte que Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) contemplaren en
el seu model explicatiu de QdVF té a veure amb els serveis, suports i practiques. Aquest
tercer component implica actuacié/accio.

L'ultim concepte que Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) identificaren en la
literatura i que introduiren en la seva proposta és el referent al sistema, que es composa
pels sistemes, les politiques i els programes.

Una vegada definit el constructe i identificats els conceptes importants, Zuna et al. (2010)
van proposar la manera com aquests conceptes es relacionen:

- Els trets i les dinamiques familiars interactuen amb les caracteristiques individuals de
cada membre de la familia. El resultat d’aquesta interaccio influeix sobre la QdVF.

- Les accions dirigides als individus o a la familia (és a dir, els serveis, suports, i prac-
tiques) actuen com a variables mediadores o moderadores sobre els efectes que la
unitat familiar o les caracteristiques de cadascun dels individus de la familia tenen en
la QdVF.

- La qualitat dels programes comporta la implementacié de millors practiques, el que
provoca canvis en els factors individuals, com per exemple, la disminucié de rebeque-
ries per part d'un infant, que al seu torn té un impacte en la QdVF.

A mode de sintesi, la Figura 4 il-lustra les hipotesis establertes entorn els conceptes i re-
lacions que influencien la QdVF segons Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009).
Sense entrar en detall, el que mostra aquesta figura és que la QdVF és el resultat de la
interaccié entre un conjunt de conceptes claus. En canviar algun d’'aquests conceptes,
com per exemple, els suports que es proveeixen, la resta de conceptes es veuen, en menor
0 major mesura, modificats.

=

Figura 4. Proposta tedrica de Zuna et al. (2010, p. 264) i Zuna, Turnbull et al. (2009, p. 27).

En definitiva, la proposta teorica de Zuna et al. (2010) és que:

Els sistemes, les politiques i els programes exerceixen un impacte indirecte en els ser-
veis, suports i practiques individuals i familiars. Les caracteristiques demografiques, trets
i creences individuals, aixi com les caracteristiques i dinamiques de la unitat familiar sén
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predictors directes de QdVF, a I'hora que interactuen amb els serveis, suports i practiques
individuals i familiars per predir la QdVF. Ja sigui per separat o de manera conjunta, el
model de predictors dissenyat déna com a resultat una QdVF determinada que produeix
noves fortaleses, necessitats i prioritats en la familia que entren de nou en el model, pro-
duint un cercle que es retroalimenta al llarg de tot el cicle vital.

5.2. Model de Summers et al. (2007)

Summers et al. (2007) amb I'objectiu d’aprofundir en el coneixement sobre la relacié entre
els suports, la col-laboracié professionals-families i la QdVF dissenyaren el model explicatiu
Mediation model for family quality of life, service adequacy, and partnership que nosaltres
hem rebatejat amb el nom de “Suports, col-laboracié i qualitat de vida familiar”. Aquest
model esta en linia amb el treball de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) i
centra I'interés en el segon concepte d’aquesta proposta “serveis, suports i practiques”.

Abans d'explicar aquest model amb deteniment, pero, convé aclarir que si bé les apor-
tacions de Zuna i col-laboradors es publiguen I'any 2009 i 2010, els seus treballs ja eren
coneguts pels seus companys investigadors del Beach Center on Disability i per aixd no
pot estranyar que una part de la teoria donés peu a contrast empiric per altres companys
del mateix grup. Es a dir, els investigadors d'aquest centre treballaven paral-lelament en
I'elaboracié de la proposta tedrica —de la qual nosaltres tinguérem coneixement I'any
2007 (Turnbull, 2007) en una versié forca desenvolupada— i en el disseny i desenvolupa-
ment de recerques que els permetés corroborar alguns dels suposits d’aquesta proposta.

De fet, en paraules de les mateixes autores (Zuna et al., 2010; Zuna, Turnbull et al., 2009),
per reforcar la seva proposta teorica de QdVF és necessari provar seccions més petites de
la teoria que il-lustrin empiricament les seves presumpcions i, en aquest sentit, fan una
crida a la comunitat cientifica a sumar-se a aquesta iniciativa amb I'objectiu de provar i
refinar la seva proposta.

Set dels 24 articles que Zuna et al. (2010) revisaren per construir la proposta teodrica
de QdVF contenien variables relacionades amb els suports i serveis, tant formals com
informals, que reben les persones amb DID i les seves families. En gairebé tots ells, hi
figuraven signes de relacié positiva entre els serveis i suports rebuts i la QdVF percebuda.
Abbott, Watson i Townsley (2005), per exemple, interessats en conéixer si hi ha un vincle
entre la coordinacié dels serveis i el benestar familiar, trobaren que a més coordinacio al-
guns factors de benestar familiar milloren —com ara el dormir—, mentre que d'altres, com
poden ser les rutines diaries, no es veuen afectats. Feldman i Werner (2002), trobaren
que la QdVF incrementava quan les families rebien suport per atendre els problemes de
comportament del seu fill o bé quan, segons Mellon i Northouse (2001) gaudien de més
suports familiars. Per la seva banda, Hornsetin i McWilliam (2007) afirmen que les families
experimentaven més QdVF quan disposaven de més hores en el servei. Finalment, Knox et
al. (2000) mostraren que les families senten que estan satisfetes amb la seva QdVF quan
tenen accés a la informacio i quan esta actualitzada. En resum, aquestes recerques con-
firmen que tant la quantitat com el tipus de suports tenen un impacte important sobre la
percepcioé de QdVF de les families.



Aixi mateix, altres investigadors han estudiat I'impacte dels serveis i suports en resultats
familiars diferents als de QdVF, encara que sovint, tal com s’ha explicat anteriorment,
molts d’aquests resultats estan intimament vinculats i no resulta facil destriar-los.

Com s’ha senyalat en un altre apartat, Bailey et al. (2007) i Shapiro et al. (1998) afirmen
que les families que mostren més satisfaccié amb el sistema de suports socials experimen-
ten menys estrés i simptomes de depressid entre les mares. En aquest sentit, sembla que
les practiques que es duen a terme des de la perspectiva del treball centrat en la familia
milloren la satisfaccié que les families tenen envers el servei, redueixen I'estrés i incremen-
ten el benestar familiar en general (Davis i Gavidia- Payne, 2009; King, King, Rosenbaum
i Goofin, 1999).

Dunst, Hamby i Brookfield (2007), amb |'objectiu de congéixer quines variables tant de
I'infant amb DID, com de la familia i dels serveis d’AP juguen un paper rellevant en el re-
sultat de benestar familiar, dissenyaren un model que posaren a prova amb la col-laboracié
de 250 families dels EUA. Alguns dels resultats més destacats foren, per una banda, que
les caracteristiques familiars (quant a nivell d’'ingressos, ocupacié i educacio) i el sentit de
control que aquestes tenien sobre la seva situacid s'associaven positivament al benestar
familiar; i que, alhora, treballar sota la perspectiva del treball centrat en la familia incre-
mentava el control dels pares quant a la presa de decisions i, per tant, millorava indirecta-
ment el benestar familiar. Per altra banda, alguna de les variables del programa d'atencié
precog, com ara la intensitat (frequéncia en qué s'atén I'infant i el nombre de professio-
nals que li donen suport) es mostraren com un predictor negatiu de benestar familiar. Per
tant, i contrariament al que se sol trobar, a més intensitat del programa menys benestar.
Finalment, i també com a nota sorprenent, I'Gltima variable del model, la severitat de la
discapacitat, es mostra neutra pel que fa als seus efectes en el benestar familiar.

Sens dubte, un dels suports per part dels serveis que ha rebut més reconeixement per part
dels autors, és la col-laboracié entre families i professionals (Davis i Gavidia- Payne, 2009;
Summers et al.,1989; Summers, Hoffman et al., 2005; Turnbull et al. 2006).

Fine i Nissenbaum (2000) assenyalen que |'eéxit en I'obtencié dels resultats esperats per
part de les families i els seus fills esta mediat per la relacié que estableixen pares i profes-
sionals. En aquest mateix sentit, Dempsey i Dunst (2004), Dunst i Trivette (1996), Dunst i
Dempsley (2007), Trivette et al. (1995), asseguren que la col-laboracié entre pares i profes-
sionals fomenta I'adquisicié d'habilitats per part de les families (empowerment). Alhora,
Trivette et al. (1995) afirmen que la col-laboracié entre families i professionals promou una
major percepcié de control personal i d'autosuficiencia en els pares, aixi com també una
major satisfaccié envers el servei.

Com ja hem avancat, Summers et al. (2007) amb [|'objectiu d’aportar llum sobre els
avencos produits entorn de la relacio entre el grau d’adequacié dels suports a les neces-
sitats dels infants amb discapacitat i les seves families, la qualitat de la relacié que tenen
les families amb els professionals que donen atencio al seu fill amb els resultats de QdVF,
elaboraren un model explicatiu que fou objecte de contrastacid en una mostra de 180
families als EUA. Cap recerca prévia a la de Summers et al. (2007) havia tractat tant direc-
tament la relaci¢ i I'efecte entre aquestes tres variables.

135



136

El model dissenyat per Summers et al. (2007) es representa de manera grafica en la Figura
5, i parteix dels seglients suposits:

a) Una provisié adequada dels suports a les necessitats dels infants i les seves families té
un efecte directe en la QdVF.

b) La col-laboracié entre les families i els professionals esdevé un component critic que fa
de mitjancer entre I'adequacié dels suports i la QdVF.

) En definitiva, la provisié adequada dels suports és un predictor de QdVF i la col-laboracioé
entre les families i els professionals actua de mitjancer en aquesta relacio.

Col-laboracié families- > IF
professionals ;
> RP
Adequacié dels Qualitat
suports a les > de Vida S T BE
necessitats Familiar
> SD

—> BF/M

Figura 5. Mediation model for family quality of life, service adequacy and partnership (Summers et al., 2007, p. 330).
IF= Interacci¢ familiar, RP= Rol parental, BE= Benestar emocional, SD= Suports per a la persona amb discapacitat i
BF/M= Benestar fisic i material.

Per provar el model i atés que la QdVF és una variable latent, i per tant no es pot mesurar
de manera directa, Summers et al. (2007) adoptaren la conceptualizacié de QdVF rea-
litzada per Hoffman, Marquis, Poston, Summers i Turnbull (2006) i Summers, Poston et
al. (2005). Recordem que les dimensions que integren el constructe de QdVF d’aquestes
autores son cinc: Interaccié familiar, Rol parental, Benestar emocional, Benestar fisic i fa-
miliar, i finalment, Suports per a la persona amb DID.

Summers et al. (2007), després de mesurar les tres variables (adequacié dels suports,
col-laboracié entre families i professionals i QdVF) amb instruments ad hoc, provaren si les
dades obtingudes s'ajustaven al model proposat. En un primer moment, analitzaren les
relacions entre les variables per separat per respondre als dos primers suposits del model i
després provaren el model globalment (Figura 5) fent Us dels sistemes d’equacions estruc-
turals (d'ara endavant SEM).

Al capdavall, aguestes autores trobaren que el coeficient de I'adequacié dels suports
com a predictor de la QdVF assoli una t-value de 4.74, la qual cosa corroborava que
I'adequacio dels suports impacta en la QdVF. Posteriorment, examinaren I'efecte de la va-
riable adequacio dels suports en la col-laboracié entre families i professionals, resultant-ne
una t-value de 4.39. Aixd confirma que I'adequacié de suports exercia de predictor de la
col-laboracié. El model en la seva globalitat presenta un index Comparative Fit Index (d'ara
endavant CFl) de .98, cosa que els permeté afirmar que la mostra s'ajustava de forma
excel-lent als suposits del model.



L'Ultima qUesti6 a que donaren resposta Summers et al. (2007) fou si la variable
col-laboracié tenia un efecte Unic en la QdVF i, per tant, tenia sentit tractar-la com una
variable separada de la d’adequacié dels suports o si al contrari calia percebre-les de ma-
nera conjunta. Després dels resultats obtinguts, tant de I'aplicacié del test de Sobel (1982)
(2.14, p=.031), com de I'efecte de la variable adequacié dels suports sobre la QdVF (0.43
- 0.34), pogueren determinar que la col-laboracié exerceix un efecte parcial mitjancer
entre I'adequacio dels suports i la QdVF.

Comptat i debatut, aquestes autores (Summers et al., 2007) poden afirmar que una part
de de la QdVF que experimenten les families dels EUA amb infants DID queda explicada
per |I'adequacio dels suports a les vertaderes necessitats dels infants i les seves families, aixi
com també, per la qualitat de la relacid que s’estableix entre pares i professionals.

En aquest sentit, Summers et al. (2007) evidenciaren que una petita part de la proposta
tedrica de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009) reprodueix alguns aspectes de
la situacié de les families d'infants amb DID dels EUA.

Tot i que aquest esdevingué un gran pas per donar validesa a una part de la proposta de
Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009), encara queda un llarg cami a recorrer
tant pel que fa a la comprovacié empirica de les relacions entre la resta de variables que
hi juguen un paper important, I'aplicacié del model de Summers et al. (2007) a diferents
contextos socials i culturals aixi com en la mesura de les variables mitjancant diferents
instruments, entre d'altres.

Com expliquem en el proper apartat, és en aquest segon proposit, aplicar el model de
Summers et al. (2007) a diferents contextos socials i culturals, que pren sentit la recerca
que presentem.
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SEGONA PART

6. METODOLOGIA

6.1. Presentacié

Els motius que ens han portat a desenvolupar la present investigacié son fonamentalment
dos. En primer lloc, esperem contribuir modestament al cos de coneixement cientific so-
bre QdVF. En concret, pretenem aportar noves dades a partir de la nostra realitat social i
cultural, que permetin avancar en el model tedric de QdVF que estan desenvolupant Zuna
et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009).

En segon lloc, esperem que els coneixements aportats en aquesta investigacié puguin
transferir-se a la practica diaria dels professionals que atenen les persones amb DID i les
seves families en I'ambit de I’AP. La recerca duta a terme ha permés disposar d'informacié
gue creiem que pot ajudar tant als serveis i als professionals com a les administracions
publiques i a les entitats que proveeixen suports en agquest camp, a estar en millors con-
dicions per ajustar les practiques a les necessitats que manifesten les families de persones
amb DID i, en consequeéncia, millorar la seva QdV.

6.2. Objectius i hipotesis

L'abséncia d'estudis duts a terme en el nostre pais sobre els suports que s'ofereixen a les
persones amb DID i les seves families, ja sigui des dels serveis d’AP com des d'altres serveis
existents en la comunitat, sobre la relacié que mantenen els professionals de referéncia
amb les families i sobre la seva QdV, aixi com sobre la relacié existent entre aquests tres
aspectes, fonamenten l'interés del treball que es presenta.

La finalitat de la recerca ha estat, per una banda, coneixer en quina mesura els suports
gue ofereixen els serveis d'AP —i altres serveis— s'adequen a les necessitats dels infants
amb trastorns en el desenvolupament i les families i, en consequéncia, tenen un impacte
positiu en la seva QdV, i per l'altra, explorar fins a quin punt la col-laboracié entre les
families i els professionals es revela com un factor clau que intervé en la percepcié de la
QdV d'aquestes families.

En definitiva, el que ens hem proposat és provar si el model plantejat per Summers et al.
(2007) s'ajusta a la nostra poblacio i, en conseqgiiéncia, aportem consisténcia a una part
de la teoria elaborada per Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009).

Els objectius especifics que han guiat la recerca sén els segients i els desglossem en
objectius descriptius i explicatius/estructurals.



Descriptius

- Identificar la percepcio de les families respecte a I'adequacié dels suports que els ser-
veis d'AP i altres serveis de la comunitat els ofereixen per donar resposta tant a les
necessitats del seu fill amb DID com a les propies de la familia.

- Coneixer la concepcié que tenen les families respecte de la col-laboracié que mante-
nen amb el professional de referéncia del seu fill amb DID.

- Coneixer la QdVF percebuda per les propies families.

Explicatius/Estructurals

- Constatar si la provisi¢ de suports adequats a les necessitats dels infants i les families
afecta significativament la QdVF.

- Comprovar si la qualitat de la col-laboracié entre les families i els professionals esdevé
un component critic que intervé en la relacié entre I'adequacié dels suports i la QdVF.

- Al capdavall, verificar si el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” de Summers et
al. (2007) presentat anteriorment s’ajusta a la nostra poblacié d’estudi.

Per poder respondre a aquests objectius previament hem hagut de resoldre la questié

de com mesurar cadascuna de les variables de la investigacio. Per aixd hem inclos com a

proposit de la propia recerca els seglients objectius de mesura.

De mesura

- Adaptar i validar al context catala els instruments Service Inventory (Beach Center,
2003), Beach Center Family-Professional Partnership Scale (Summers, Hoffman et al.,

2005) i Beach Center FQOL (Hoffman et al., 2006; Summers, Poston et al., 2005)°.

- Crear uns indicadors de mesura complementaris per millorar la informacié derivada
d’'aquestes escales.

Les hipotesis que han guiat la investigacio es concreten en:

- La provisio de suports adequats a les necessitats dels infants i les seves families afecta
la QdVF.

- La col-laboracio entre les families i els professionals esdevé un component critic que fa
de mitjancer entre |'adequacié dels suports i la QdVF.

El model proposat per Summers et al. (2007) s'ajusta a la mostra seleccionada i, per tant,
explica part de la QdVF que experimenten les families de persones amb DID catalanes.

> Al llarg del treball utilitzarem els noms originals de les escales Service Inventory, Beach Center Family-Professional
Partnership Scale i Beach Center FQOL, encara que per a |'adaptaci¢ i validacié al context catala s'han traduit per
Inventari de Suports i Inventario de Apoyos, Escala de Col-laboracié Families-Professionals i Escala de Colaboracién
Familias—Profesionales, i finalment, Escala de Qualitat de Vida Familiar i Escala de Calidad de Vida Familiar.
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6.3. Métode
6.3.1. Participants

La poblacié objecte de la present recerca foren les families que tenen fills amb tras-
torns en el desenvolupament entre 0 i 6 anys que reben atencié per part d’un dels
centres d'AP que hi ha a Catalunya.

Amb |'objectiu que les caracteristiques dels participants de la investigacié representessin
al maxim la poblacié objecte d'estudi, per tal de garantir que els resultats obtinguts fossin
també valids per I'univers total investigat, se segui en un primer moment el metode de
mostreig per quotes. En concret, les quotes pel que fa a la seleccié del centres d'AP es
definiren en funcié de: la ubicacioé (provincia) i I'ambit de vida (rural i urba).

Una vegada determinada la grandaria de cadascuna de les quotes se seleccionaren els
centres tenint present que havien de quedar representades totes les provincies en els dife-
rents ambits de vida. En la Taula 2 es mostren alguns dels trets dels CDIAPs que finalment
van participar en la recerca.

Tal com s’explicara amb més deteniment en el procediment, una vegada els centres d’AP
previstos van acceptar formar part en la investigacio se’ls demana que seleccionessin 20
families d'infants amb trastorns en el desenvolupament de 0 a 6 anys de manera que
les diferents franges d'edat quedessin el maxim de representades. El métode utilitzat en
aguest segon moment de la seleccié de la mostra va ser I'anomenat casual. En efecte, els
professionals dels diferents centres van escollir a les families tenint en compte el criteri
edat pero també considerant si s'avindrien a formar part en la recerca o no. Logicament,
en aquest ultim filtre, la seleccié de la mostra es va veure condicionada per la voluntarietat
de les families.

Taula 2. CDIAPS que varen formar part de la mostra

Provincia Ambit de vida Nom del centre Procedéncia
BARCELONA Urba CDIAP- Passeig Sant Joan Barcelona
CDIAP Rella-Niu Barcelona
SERVEI D’EDUCACIO | ESTIMULACIO PRECOC- Barcelona
Fundacié Sindrome de Down
Semiurba/rural  CDIAP-Apinas Igualada
GIRONA Urba SAP — Gironés Girona
Semiurba/rural  SAP - Joan Sellas Olot
CDIAP — Aspronis Blanes
LLEIDA Urba CDIAP - CAD de Lleida Lleida
CDIAP- de Gestié de Serveis Sanitaris (GSS) Lleida
Semiurba/rural  CDIAP - Pla d'Urgell Mollerussa
TARRAGONA Urba CDIAP - Baix Camp Reus Camp TGN

Semiurba/rural

ONA 1,2 i3 - CDIAP Ona
SAP-Jonc-Mora d’Ebre

Valls/ Montblanc
Mora d'Ebre

Els métodes de mostreig utilitzats en la recerca per seleccionar la mostra estan dins del que
s'anomenen no probabilistics, el que suposa que no tots els individus que formen part
de la poblaci6 tenen les mateixes probabilitats d'arribar a formar part de la mostra i, per



tant, es fa més dificil assegurar que la mostra sigui representativa de la poblaci¢ objecte
d’estudi. Per aixo, s'aconsella establir uns criteris de seleccié a priori per procurar que
la mostra resultant s'assembli al maxim a la poblacid que ha de representar (Bisquerra,
1989), i aixi s'ha fet en la present recerca.

Finalment, la mostra ha estat integrada per un total de 202 families d‘infants amb tras-
torns en el desenvolupament de 0 a 6 anys, tots ells atesos en 13 CDIAPs distribuits a
la comunitat autdbnoma de Catalunya.

En la Taula 3 es concreten amb més detall les dades demografiques dels pares, mares i
altres familiars que participaren en la recerca.

Taula 3. Caracteristiques demografiques individuals dels participants

Variables per individus (N=202) %

Genere

Dona 161 79.7
Home 38 18.8
Sense dades 3 1.5

Relacié amb I'infant amb trastorns en el desenvolupament

Mare 159 78.7
Pare 37 18.3
Germa/ Germana 2 1
Un altre membre de la familia 1 0.5
Sense dades 3 1.5
Edat

<19 2 1
20-29 18 8.9
30-39 109 54
40- 49 64 31.7
50-59 3 1.5
60- 69 2 1
Sense dades 4 2
Variables per individus (N=202) %
Lloc de naixement

Catalunya 132 65.3
Espanya 27 13.4
Marroc 9 4.5
Perd 5 2.5
Argentina/RUssia/Ucraina 3 1.5
Equador 2 1
Filipines/Franca/Holanda/Honduras/Liban/ Méxic/Nigeria/Romania/Uruguay 1 0.5
Sense dades 9 4.5
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Catala 101 50
Castella 101 50
Eaad

Casat/parella de fet (vivint amb algu) 181 89.6
Solter 8 4

Vidu 1 0.5
Divorciat 4 2
Separat 2 1
Altres 1 0.5
Sense dades 5 2.5

Sense estudis 2 1
Estudis primaris 61 30.2
Estudis d'educacié secundaria 78 38.6
Titol Universitari 56 27.7
Altres 2 1
Sense dades 3 1.5

Feina a jornada completa 72 35.6
Feina a jornada parcial 52 25.7
Mestressa de casa 39 19.3
Estudiant a temps complet 1 0.5
Sense feina 26 12.9
Altres 9 4.5
Sense dades 3 1.5

Situaci laboral

En la Taula 4 es concreten amb més detall les dades demografiques familiars dels partici-
pants de la recerca.

Taula 4. Caracteristiques demografiques familiars dels participants

Variables familiars (N=202) %

Urba 106 52.5
Semi urba 47 233
Rural 41 20.3
Sense dades 8 4

6 Rural (menys de 5.000 habitants aproximadament), Semi urba (entre 5.000 i 50.000 habitants aproximadament),
Urba (més de 50.000 habitants aproximadament).



2 10 5

3 71 35.1
4 38 43.5
5 14 6.9
6 7 3.5
7 6 3

8 0 més 3 1.5
Sense dades 3 1.5

Menys de 600€ nets 6 3

De 600 a 1.200€ nets 52 25.7
De 1.200 a 1.800€ nets 42 20.8
De 1.800 a 2.500€ nets 47 233
Més de 2.500€ nets 48 23.8
Sense dades 7 3.5

A continuacio presentem una Taula resum (5) de les dades demografiques dels infants dels
participants que col-laboraren en la investigacié

Taula 5. Caracteristiques demografiques dels infants amb trastorn en el desenvolupament

Variables infant amb trastorn en el desenvolupament (n=202) %

Masculi 127 62.9
Femeni 72 35.6
Sense dades 3 1.5

Menys d'1 any 4 2

1 any 15 7.4
2 anys 34 16.8
3 anys 59 29.2
4 anys 45 22.3
5 anys 32 15.8
6 anys " 5.4
Sense dades 2 1

Lleu 44 21.8
Moderat 85 421
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Sever/molt sever 43 21.3
Sense dades 30 14.9

6.3.2. Variables d'analisi i instruments

Les variables que s'han analitzat en aquest estudi sén les que es desprenen dels objectius
descrits, i es concreten en:

V1. percepcié de les families respecte a I'adequacio dels suports que proporcionen els
centres d'AP i altres serveis de la comunitat tant als infants amb DID com a les families

V2. percepcié de les families de la relacié que mantenen amb els professionals de referen-
cia quant a col-laboracié i, finalment,

V3. qualitat de vida familiar percebuda.

Els instruments que s’han utilitzat per mesurar les tres variables i que han estat objecte
d'adaptaci¢ i validacié a la poblacié catalana, sén els que es desprenen de la Taula 6: el
Service Inventory, el Beach Center Family-Professional Partnership Scale i el Beach Center
FQOL, tots originats als EUA per I'equip d’investigadors del Beach Center on Disability de
la Universitat de Kansas.

Taula 6. Variables i instruments per mesurar-les

Variables d’analisi Instruments de mesura

V1  Percepcié de les families respecte a I'adequacio dels su-  Service Inventory (2003)
ports que proporcionen els centres d’AP i altres serveis de
la comunitat tant als infants amb DID com a les families

V2 Percepci6 de les families amb la col-laboracié que mante-  Family-Professional Partnership Scale (2005)
nen amb els professionals de referéncia

V3  Qualitat de vida familiar percebuda Beach Center Family Quality of Life Scale (2006)

El Service Inventory és un instrument que va ser dissenyat I'any 2003 amb la finalitat
de coneixer la discrepancia existent entre els recursos que les families creuen necessitar
per funcionar de manera efectiva en la seva comunitat i el grau en qué reben aquests
suports. L'instrument es divideix en dues parts. La primera interessada en els suports que
requereix I'infant amb discapacitat, i la segona en els que necessita la familia. Cadascuna
de les parts esta composta per un ventall de suports que poden requerir ambdés desti-
nataris, infants i familia. Per respondre aquesta escala cal indicar, per cada suport de la
llista, si la persona amb DID o el conjunt de la familia necessita o no el suport proposat.
Posteriorment, i solament en el cas que es consideri que si, cal assenyalar el grau en qué
actualment la familia o I'infant rep el suport mitjancant un escalat Lickert, que es concreta
en tres nivells de resposta: no el reben, el reben perd no suficientment i reben el suport
de manera suficient.

La Beach Center Family-Professional Partnership Scale també ha estat elaborada pels in-
vestigadors del Beach Center on Disability (Summers, Hoffman et al., 2005). L'objectiu
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és coneéixer la importancia que les families atribueixen a la col-laboracié que mantenen
amb els professionals i quina és la satisfaccié d'aquesta relacid. Aquesta escala esta for-
mada per 18 items i es divideix en dues subescales. La primera pretén aproximar-se a la
percepcid que tenen les families respecte I'atencié que els professionals proporcionen a
I'infant amb discapacitat. Aquesta part de I'escala rep el nom de “centrada en I'infant” i
esta composta per nou items. La segona subescala, a diferéncia de I'anterior, es refereix a
la percepcié que la familia té respecte de la col-laboracié que ha establert amb el profes-
sional i la cura que el professional té de la familia. Aquesta segona subescala s’anomena
“centrada en la familia” i també consta de nou items. Tots els items es valoren segons
escales de Lickert (1 a 5).

Sainz et al. (2006) manifesten que I'objectiu d’avaluar el mateix indicador de dues mane-
res diferents (importancia i satisfaccié), rau en establir un contrast cognitiu entre els dos
aspectes i determinar aixi la qualitat de la relacié percebuda.

En un intent per comprendre i aproximar-se a la QdV que perceben les families de perso-
nes amb DID, els investigadors del Beach Center on Disabilty van elaborar, a més a més,
I'escala Beach Center Family Quality of Life Scale (Beach Center FQOL) (Hoffman et al.,
2006; Summers, Poston et al., 2005). Aquesta escala esta composta per 25 items que
donen resposta a les dimensions que a partir d'una recerca prévia es van identificar en la
QdV de les families amb membres amb DID. En efecte, aquesta escala es divideix en cinc
subapartats, un per a cada dimensié de QdVF (Interaccié familiar, Rol parental, Benestar
emocional, Benestar fisic i material i Suports per a la persona amb discapacitat). Com en el
cas anterior, els items es contesten a partir d'una escala Lickert (1-5) i es responen dues ve-
gades segons importancia i satisfaccié. Val a dir que per dur a terme la validacié d'aquest
instrument, en una part de la mostra (parla castellana) es feu Us de I'adaptacié espanyola
duta a terme per I'Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (d’ara endavant
INICO) (Sainz et al., 2006). Aquesta versié de I'escala consta de la mateixa estructura i el
mateix nombre d’'items que |'escala original (Hoffman et al., 2006).

Les tres escales, encara que en alguns casos s'han utilitzat en format d’entrevista, estan
dissenyades per ser autoadministrades, el que suposa que son els mateixos participants
qui anoten les respostes en els protocols.

6.3.3. Procediment

A continuacio descrivim les fases que s’han seguit en la recerca.

Fase 1. Adaptacié dels instruments de mesura

El primer pas, va consistir en adaptar els instruments Service Inventory, Family-Professional
Partnership i Beach Center FQOL a la poblacié catalana.

Per assegurar que les adaptacions dels instruments es poguessin utilitzar amb garanties es
seguiren les seglents accions:

1. Un traductor de parla anglesa realitza una primera traduccié dels instruments a
I'espanyol i al catala.
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2. Un altre traductor tradui de nou els instruments a la llengua anglesa per tal de valorar
el grau d'ajustament i de fiabilitat de la traduccio.

3. Resoltes les discrepancies entre la primera i segona traduccié, els instruments foren
revisats per cinc experts del camp de I’AP i per una familia amb el proposit que identi-
figuessin els elements que no s'acaben d'ajustar a la cultura, usos i valors de la societat
catalana.

4. Un cop finalitzat aquest procés, tres investigadors experts en el camp analitzaren i
valoraren la informacié aportada amb |'objectiu de refinar la versié definitiva dels
instruments.

Fase 2. Prova Pilot

Per comprovar que els tres instruments adaptats s'ajustaven a I'entorn cultural i social de
Catalunya, abans de realitzar propiament el treball de camp, vam administrar les escales
a 36 families. Una vegada analitzades les dades i en vista dels bons resultats procedirem a

seleccionar més mostra per al treball de camp.

Fase 3. Seleccié de la mostra

Previament s'informa i es demana la col-laboracié a I’ACAP (Associacioé Catalana D'Atencio
Precoc) i a I'’APPS’ (Federacié Catalana Pro Persones amb Retard Mental) per contactar
amb els CDIAPs. Posteriorment, s'envia una carta de presentacié per correu ordinari als
centres seleccionats a partir de la seva ubicacié geografica i grandaria del lloc de vida. En
la carta es donava a conéixer el projecte, se’ls demanava col-laboracié i se’ls informava
gue en unes setmanes se’ls telefonaria per explicar-los amb més deteniment la investiga-
cié. Durant aquesta primera trucada telefonica s’'informava breument sobre la finalitat de
la recerca, les accions que la guiarien, les repercussions i beneficis, i se’ls preguntava si
estaven interessats a participar-hi. Dels 13 centres contactats 11 van acceptar col-laborar
en la investigacié i els dos restants es van remostrejar de la poblacié general per tal de
disposar dels 13 determinats a la grandaria de les quotes.

Una vegada els centres acceptaren de participar-hi es dugué a terme una reunié amb
I'equip de professionals amb I'objectiu de coordinar la seleccié de les families i gestionar

el lliurament dels instruments i el seu retorn al centre.

Fase 4: Treball de camp

El treball de camp s’inicia al maig de 2009 i finalitza el setembre d’aquest mateix any.

Un cop els centres van haver seleccionat les 20 families, férem arribar als centres el con-
junt de protocols que els professionals havien d’entregar a les families prenent especial
atencié a I'idioma de preferencia. Aquests protocols contenien: a) una carta de presen-
tacié en que s’especificaven breument els objectius de la recerca i es facilitava un teléfon
i una adreca electronica de contacte, b) un document d’'informacié general en el qual

7 Avui dia coneguda com a DinCat.



s’explicaven els materials que trobarien en el sobre i es facilitava una série d’informacions
Utils (orientacions generals sobre com respondre els diversos instruments, temps que tar-
darien, com fer-ne la devolucid, etc.), ¢) un document de dades demografiques (vg. annex
4), d) un exemplar del Service Inventory, e) I'escala Beach Center Family-Professional Part-
nership Scale, f) I'escala Beach Center FQOL i, d) una carta d’agraiment. Finalment, també
se'ls proveia del consentiment informat que calia signar i lliurar per separat (al marge de
les seves respostes) per tal de poder garantir-ne al maxim I'anonimat.

Una vegada els professionals entregaren els protocols a les families participants, aquestes
tingueren un marge de 15 dies per emplenar-los i retornar-los al centre en un sobre tancat
que se’l provei juntament amb els protocols. A mesura que els protocols retornaren als
centres els anarem recollint per comencar a introduir-los en la matriu de dades.

En els casos en queé s'identifica que les families no serien capaces de respondre els ins-
truments per elles mateixes, ja fos per idioma o per comprensio, aplicarem les escales en

format entrevista (8%).

Com a resultat d’aquest procediment es van tramitar 250 protocols, dels qual 202 van
ser retornats d'acord amb les instruccions rebudes per les families (80,8% de taxa d'éxit).

Fase 5: Gesti6 de les dades

Una vegada es disposa del nombre d’instruments estimats, es codificaren les puntuacions
i s'introduiren les dades a una matriu del software SPSS en la seva versié 17.0 per iniciar-
ne el tractament estadistic.

Per donar resposta a una part dels objectius de la recerca ens hem servit de la técnica
d’analisi models d’equacions estructurals (SEM).

7. RESULTATS

En aquest apartat presentem els resultats de la recerca agrupats en quatre apartats. En
el primer, descrivim els resultats de la validacié dels tres instruments: Service Inventory,
Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center FQOL al context catala. En el
segon, donem a congixer els resultats descriptius de les variables objecte d'interes de la
recerca: adequacié dels suports, col-laboracio professionals-families i QdVF. En el tercer,
exposem els valors obtinguts en I'elaboracié de tres indexs nous, un per a cadascun dels
instruments. En el quart i Ultim, presentem els resultats dels objectius explicatius/estructu-
rals que guien la finalitat Ultima de la investigacio.

7.1. Resultats |. Bondat dels models de mesura: validacié dels instruments

Com ja hem comentat en |'apartat dels objectius, per tal de donar resposta a la finalitat
Ultima de la recerca, ens vam trobar amb la necessitat d’adaptar i validar els instruments
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Service Inventory, Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center FQOL que
ens havien de permetre mesurar els constructes objecte d'estudi.

Amb aquest objectiu, primer de tot, vam identificar I'estructura interna de cada model
de mesura dels instruments Service Inventory, Beach Center Family-Professional Partner-
ship i Beach Center FQOL per poder-los posar a prova al nostre context social i cultural.
L'estructura interna respon a un model teoric que recull les relacions especifiques que
s'estableixen entre els factors (variables latents), les mesures empiriques (variables mesu-
rades directament) i els factors Unics (o errors). Aquests models teorics (estructura interna)
subjacents sén els que prenen el nom de models de mesura.

Els models de mesura es deriven del model general d’estructura de covariancia i es plan-
tegen d’acord amb la seglient expressio:

X = Axgj +g

on X, és el vector dels valors observats de cada item, A_és la matriu de carregues facto-
rials; § representa la nova variable latent no observable o factors i , indica el valor residual
o error de mesura associat a cada item. D'aquesta expressio, es desprén que cada item
dels instruments considerats, es determina de la seglient forma:

X = }»UEJ +g

on x, és la puntuacio de cada item per cada subjecte; A, €s la carrega factorial o saturacio

win win

d’aquest item en el factor “j” representat per §iges I'error de mesura associat I'item “i”.

En el cas del Service Inventory, vam reconéixer un model de mesura que batejarem amb
el nom d’Inventory. En els altres dos casos, Beach Center Family-Professional Partnership
i Beach Center FQOL, se'n reportaren dos, un corresponent als indicadors d'importancia i
I'altre als de satisfaccio. Aixi doncs, en el cas d’aquestes dues Ultimes escales, els models
identificats van ser Col.Imp i Col.Sat per l'instrument Beach Center Family-Professional
Partnership i QdVFEImp i QdVF.Sat pel Beach Center FQOL.

Una vegada identificats els models de mesura per cadascun dels instruments, s’obtingué
la matriu de correlacions policoriques per tal d'iniciar I'estimacié de parametres.

Per obtenir les estimacions factorials, els indexs d'ajust i fiabilitat per a cadascun dels cinc
models de mesura i comprovar-ne |'estructura interna, ens servirem de I'Analisi Factorial
Confirmatoria (d'ara endavant AFC).

Concretament, per estimar les saturacions factorials entre les variables latents i les varia-
bles observables s'utilitza la funcio d'ajust de Minims Quadrats Ordinaris (d’ara endavant
OLS) amb la correccié de Bentler i Lee per a variables categorials.

Abans d'iniciar I'estimacié de parametres i amb |'objectiu de facilitar la interpretacié de
les dades resultants, es van estandarditzar totes les variables. Els suposits fixats a priori
per aquest procés van ser els seglients: E(X)= E(§)= 0 i Var(X)= Var(§)= 1; és dir, totes les

variables (observables i latents) reduides i estandarditzades. Igualment es va fixar la matriu
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@ | de forma que s'assumeix la no ortogonalitat entre les variables latents. El que en al-
tres paraules significa que en cada model de mesura proposat suposarem que els factors
estaven relacionats els uns amb els altres i que, per tant, no eren independents.

Seguint a Fernandez (2008), I'avaluacio del grau d’ajust dels models esta composta per
dues grans aproximacions: les individuals i les globals. Els indexs individuals, realitzen una
avaluacio particular dels parametres del model de mesura. En canvi, els globals aporten
informacio sobre el grau d'ajust del model en el seu conjunt.

A continuacio s'expliquen els indexs individuals assolits per cada model de mesura i pos-
teriorment es donen a congixer els globals.

Els resultats de la Taula 7, mostren els valors de cada coeficient de carrega factorial, de-
finits com a valors lliures en cadascun dels indicadors del model de QdVF.Imp i QdVF.Sat.
Tots els resultats que s'obtingueren eren estadisticament significatius (p < .05) i, en el cas
del model QdVFEImp, aquests coeficients fluctuaven entre .648 i .951, mentre que pel
model QdVF.Sat oscil-laven entre .654 i .952.

Taula 7. Saturacions factorials ()»U) del model de mesura de QdVF

item Importancia Satisfaccio

Rol Interaccio Benestar Benestar Suports Rol Interaccié Benestar Benestar Suports
parental familiar emocional fis/mat DID parental familiar emocional  fis/ mat. DID

item2  672* .662*

item5  .831* 877*

item8 .790* 744%*

item14  807* 857*

item17  .764* .801*

item19  .876* 844+

item 1 730* 787*

item 7 838 * 822*

item 10 776* 744%

item 11 910* 923*

item 12 924* .952*

item 18 791* 755*%

item 3 744% .788%

item 4 734% 791*

item 9 .733* 762*

item 13 795% T712%

item 6 .648* 654*
item 20 767* .789*
item 15 .796* 745%
item 16 737* 762*
item 21 814* .855%
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item 22 .783* 767*

item 23 951* .901*

item 24 .878* 824*

item 25 TR .780%
Nota. * p < .05.

En la Taula 8, mostrem les carregues factorials entre els indicadors i els factors Col.Imp i
Col.Sat. Igual que en els models anteriors, els valors es mostraren estadisticament signi-
ficatius (p < .05). En concret, les carregues factorials aconseguides pels models Col.Imp
i Col.Sat variaven entre el .589 i el .921 en el primer model i entre el .504 i el .901 en el

segon.
Taula 8. Saturacions factorials (7\‘]) del model de mesura de Col-laboracio
item Importancia Satisfaccio
Infant Familia Infant Familia
item1 744* 731*
item2 .823* .800*
item3 844 812%
itema 782*% 715%
item5 .889* .809*
item7 921* 901*
item8 764* .700*
item9 .648* 671%
item11 701 751%
item6 .822*% .809*
item10 871* .804*
item12 745% T2
item13 .699* .608*
item14 .628* .645*
item15 701* 761*
item16 .644* .608*
item17 T721* T71*
item18 .589* .504*
Nota.* p < .05.

Les carregues factorials que es van obtenir pel model Inventory (vg. Taula 9) eren lleugera-
ment inferiors als anteriors models. Els coeficients d’aquest model fluctuaven entre .443 el
menor i .852 el major. No obstant aixd, encara es podien considerar valors estadisticament

significatius (p < .001).



Taula 9. Saturacions factorials () del model de mesura Inventory

item Infant Familia

item1 A56%*

item3 555

item5 701%*

item?7 .553**

item9 702%*

ftem11 .589**

item13 .700%*

item15 .603**

item17 .524**

item19 651%*

item2 .602**

itema4 744%*

item6 794**

item8 769%*

item10 .699%*

item12 .642%*

item14 B45**

item16 823**

Nota. **p <.001.
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Per comprovar si realment hi havia relacié entre els factors que composaven un mateix
model de mesura i en quin grau, vam calcular les correlacions. Els resultats obtinguts en
tots els casos foren positius i, per tant, significatius (p < .001). Aquests resultats confirma-
ven la hipotesi de la relacié no ortogonal entre els factors.

Taula 10. Matriu de correlacions pels factors del model de QdVF.Imp

Interacci6 familiar .932** 1.000

B. emocional * .903* .881** 1.000

B. fis./mat. .905** 872%* 941 %* 1.000

Suports DID .848** 722%* .803** .844%* 1.000

Nota.**p < .001.

Com s'observa en la Taula 10 i 11, els resultats que vam obtenir tant pel que fa al model
de QdVF.Imp com per al de QdVF.Sat eren més que acceptables (p < .001). En el cas del
model de QdVF.Imp, els resultats de les correlacions es trobaven entre el .722 i .941 i els
de QdVF.Sat entre .766 i .932.

Taula 11. Matriu de correlacions pels factors del model de QdVF.Sat

Rol parental Interaccié familiar B. emocional  B. fis/ mat.  Suports DID
Rol parental 1.000
Interacci6 familiar. 912** 1.000
B. emocional * 918** .822%* 1.000
B. fis./mat. .932%* 851%* .905** 1.000
Suports DID .821%* .766** .831%* .806** 1.000

Nota.**p < .001.

Quant a la correlacié entre factors del model Col.Imp i Col.Sat, els valors que s'assoliren
també es presentaven com estadisticament significatius (p < .001): .874 en el primer cas i
.902 en el segon. | el coeficient de correlacio entre factors del model Inventory també va
ser raonablement elevat .789.

Una vegada confirmarem que els parametres estimats eren correctes, o dit d’una altra
manera, no hi havia preséncia de valors estranys pel que fa a les carregues factorials i
correlacions entre factors, procedirem a valorar la qualitat global dels models de mesura.
Primerament, es van obtenir alguns indexs d’ajust absolut. En concret, el ¥? o Xi-quadrat,
la ra6 de Xi-quadrat sobre els graus de llibertat, el Goodness of Fit Index (d'ara endavant
GFl) i els errors Root Mean Residual (d'ara endavant RMR) i Root Mean Square Error of
Approximation (d'ara endavant RMSEA). Aguests indexs determinen el grau d’exactitud
en qué el model prediu satisfactoriament la matriu de correlacions observada.

Aixi com es despren de la Taula 12, els valors que es van assolir en I'indicador Xi-quadrat
per tots els models excedien els maxims exigits per afirmar que els models estimats van
adquirir un ajust perfecte. Tanmateix, els resultats de la rao (x2/df), mostraren valors rao-
nables, ja que aquesta rad quan es situa entre 2 i 5 assenyala un model moderadament
ajustat (Guardia, Valera, Carro i De La Fuente, 2009).
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'index GFI va adquirir valors superiors a .90 en tots els models, que és el que els autors
aconsellen per demostrar un bon ajust (Fernandez, 2008; Lévy et al., 2006). En concret,
els resultats fluctuaren entre el .902 (Col.Imp) i el .972 (QdVF.Sat).

En tots els models analitzats, els valors de RMR i RMSEA assoliren valors inferiors a .10,
cosa que indicava que els residuals derivats de I'ajust del model tendien a zero i semblaven
prou petits. En concret, el valor més alt en el cas de RMR I'obtingué el model Col.Imp amb
un .006 mentre que el més baix, amb un .004, fou per a QdVFEImp, Col.Sat i Inventory. Pel
que fa al RMSEA, el valor més elevat el torna a aconseguir Col.Imp juntament amb Col.
Sat, amb un .006 i el més baix QdVF.Sat (.002).

Seguidament, presentem els indexs d’ajust incremental calculats: Adjusted Goodness Fit
Index (d'ara endavant AGFI), Bentler-Bonett Normed Fit Index (d'ara endavant BBNFI),
Bentler-Bonett Non Normed Fit Index (d’ara endavant BBNNF/) i CFl. Els valors d’aquests
models oscil-len entre 0 (ajust nul del model a les dades) i 1 (ajust perfecte), determinant
que els valors a partir de .90 evidencien I'existéncia d'un ajust apropiat.

Els coeficients que s'obtingueren en tots els casos en aquests index eren superiors a .90,
la qual cosa indicava un bon ajust. Precisament, convé destacar que pel primer model de
mesura, QdVFEImp, els resultats assolits no baixaven del .971 (BBNNFI) fins arribar al valor
.981 (CFl). De manera semblant, els valors del segon model (QdVF.Sat) fluctuaven entre
el .944 per I'index AGFI i .977 pel CFI. En el cas del model de col-laboracié el rang dels
resultats que s'obtingueren pel model importancia era de .912 per I'index AGFI i .920 pel
CFl, i pel model de satisfacci¢ .954 per I'index AGFl i .961 pel CFl. En el model Inventory
els valors minim i maxim oscil-laven entre .962 per I'index AGF/ i .973 pel CFI.

Taula 12. Indexs d’ajust pels diferents models de mesura

RMSEA o

Models x/df GFI AGFI  BBNFI BBNNFI  CFI RMR IC 95% Cronbach R?
QdVEImp  844.12/265 971 972 975 971 981 .004 .004 003 - .005 970 744
QdVFSat  748.33/265 972 944 1963 968 977 005 .002.001 -.003 964 701
Colimp  121844/345 902 912 915 918 1920 .006 .006 .005 - .007 958 714
Col.sat  1104.22/345 944 954 958 1959 961 .004 .006 .005 -.007 971 722
Inventory  544.12/312 958 1962 1969 971 973 .004 .003 .002 - .004 .966 765

Nota. x?= Model Xi-quadrat; df= Graus de llibertat; GFl= Lisrel Goodness Fit Index; AGFI= Adjusted Goodness Fit
Index; BBNFI= Bentler-Bonett Normed Fit Index; BBNNFI= Bentler-Bonett Non Normed Fit Index; CFl= Comparative
Fit Index; RMR= Root Mean Residual; RMSEA= Root Mean-Square Error of Approximation; R?= Coeficient de de-
terminacio.

Respecte a la consisténcia interna, tots els models van presentar coeficients superiors al
.90 en I'a. Cronbach. Aixd significava que tots els models posseien una consisténcia inter-
na més que adequada. Concretament, el valor més baix el va obtenir el model de Col.Imp
amb un .958 i, sorprenentment, el més alt el model de Col.Sat amb un .971 (vg. Taula 12).

Quant a I'index de determinacié R?, Bollen (1989) el proposa com una mesura directa de
fiabilitat, ja que informa sobre I'adequacié dels indicadors en la mesura de les variables
latents. Encara que no existeix un valor absolut de referéncia per interpretar aquest coefi-
cient, Rial, Valera, Abalo i Lévy (2006) aconsellen que per provar la fiabilitat del model en
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cada indicador cal que els resultats superin el limit de .50. Tal com es pot veure en la Taula
12, en el nostre cas, els valors d’R? assolits per a cadascun dels models superava amb es-
creix el llindar de .50. En tots els models analitzats aquest coeficient estava per sobre dels
.701 (QdVF.Sat) i per sota de .765 (Inventory).

Ates que l'avaluacié de I'ajust dels models és un procés relatiu més que no pas un valor
absolut i que cal llegir els resultats tenint en compte els valors dels diversos indexs, es
considera que, malgrat el Xi-quadrat no és significatiu per a cap dels models, els resultats
obtinguts a través dels pesos factorials, les correlacions entre factors, els indexs d’ajust
i de fiabilitat tendeixen a concloure que els instruments adaptats tenen una estructura
factorial que s'ajusten raonablement a les dades registrades.

Les analisis estadistiques dutes a terme per testar els models de mesura es realitzaren amb
el software SPSS en la versio 17.0 i el programa per Models d'Equacions Estructurals EQS
en la versi6 6.18.

7.2. Resultats II. Descriptors de les variables objecte d'estudi

Una vegada assegurats que els instruments Service Inventory, Beach Center Family-Profes-
sional Partnership i Beach Center FQOL eren valids i fiables per valorar els constructes que
es proposen en el nostre context social i cultural, donem a conéixer alguns dels resultats
descriptius que ens ajuden a entendre quina és la situacié de les families que van partici-
par en I'estudi per cadascuna de les variables d'intereés.

Per al Service Inventory proporcionem els resultats de I'analisi d’exploracié de dades pel
que fa a les mitjanes, els rangs, les medianes, les desviacions estandards i els limits de les
mitjanes segons |'interval de confianca 95% (vg. Taula 13).

La mitjana de suports que van manifestar que necessitaven les families que participaren en
la recerca per als seus fills amb DID és de 5.80, i de 6.23 per a la seva familia en general.

Taula 13. Resultats descriptius de I'instrument Service Inventory

m Min Max Mdn sb a i?isf;/:icl;l;‘m. suI;::‘i.or
Suports Infant
Necessitats 5.80 0.00 15.00 5.00 3.08 5.25 6.36
Grau en que els reben 13.11 0.00 34.00 12.00 7.02 11.75 14.47
Suports Familia
Necessitats 6.23 0.00 15.00 6.00 4.27 5.55 6.91
Grau en que els reben 10.29 0.00 30.00 10.00 6.75 9.16 11.41

Els suports que més van demanar les families pel que fa a les necessitats dels infants amb
DID van ser: atenci6 a la comunicacié i llenguatge (154), atencié psicologica (128) i serveis
sanitaris especialitzats (127). En contra, els suports que les families perceberen que neces-
siten en menor mesura per als seus fills foren: el transport adaptat (4), I'assessorament i
ajuts tecnics derivats de la discapacitat auditiva (9) i els ajuts técnics per a la mobilitat (15).

8 Amb aquesta primera part de resultats hem elaborat un article que ha estat acceptat a la revista Journal of Inte-
154 llectual Disability Research, i sortira publicat el mes de novembre d’enguany.



Respecte als suports dirigits a les families, els més reclamats van ser el d'informacié sobre
els serveis i suports que existeixen per a I'infant amb trastorns en el desenvolupament
(137), sequit del d’informacié sobre els serveis i suports que existeixen per a la familia
(127) i del de formacié en termes d’orientacié i assessorament (121). Pel que fa als menys
sol-licitats, el grup de suport per a germans i germanes només va ser assenyalat per 19
families i el de suport per portar la casa per 34.

Tal com s’ha avancat, en el ventall de recursos que les families van respondre que si que
necessitaven el suport, també se’ls pregunta en quin grau els rebien actualment.

En relacié amb els suports orientats a I'infant, en 6 dels 18, les families contestaren que
majoritariament els suports que necessitaven els eren proporcionats de manera suficient,
en 2 una mica perd no suficient i en 1, transport adaptat, gens. A tall de recordatori, el
transport adaptat fou el suport menys demanat per les families en aquesta part de I'escala
(orientada a l'infant). El suport amb la puntuacié més alta en la categoria “suficient su-
port” va ser el de serveis sanitaris especialitzats, que resulta ser un dels que les families
necessitaven més. En canvi, el que obtingué més puntuacié en la categoria “gens” fou
el d’atencio a la comunicacié i llenguatge (35), el qual va coincidir ser el més requerit per
les families. La resta de families que van expressar que necessitaven aquest suport, creien
que aquest se’ls proveia una mica encara que no suficientment (57) i suficientment (49).

Quant al grau d’adequacio dels suports dirigits a la familia, majoritariament les families
consideraren que en 8 dels 15 suports de la llista no se’ls proporcionava gens de suport.
El suport grup de suport per a germans i germanes, tot i ser un dels menys requerits, va
ser un dels que les families qualificaren que menys rebien (19 si que el necessitaven i 17
no el rebien gens). En menor mesura, aguest comportament també es presentava en el
suport per portar la casa, en qué 34 families manifestaren necessitar-lo i 28 opinaven que
no el rebien gens. El suport que obtingué una puntuacié més alta pel que fa a “suficient
suport” fou el de formacié (35) encara que 37 families opinaren que no el rebien gens
i 38 que el rebien una mica perd no suficient. Aquest suport també esdevingué un dels
més sol-licitats.

En els instruments Beach Center Family-Professional Partnership i Beach Center FQOL vam
calcular les mitjanes, les desviacions estandards i els limits de les mitjanes segons I'interval
de confianca 95%. Aquests valors es mostren en les Taules 14 i 15.

La mitjana total que obtingueren les families participants respecte a la col-laboracié que
mantenen amb els professionals de referéncia fou de 4.46 en importancia i 4.38 en sa-

tisfaccio.
Taula 14. Resultats descriptius de la col-laboracié families-professionals
Importancia Satisfaccio
1IC95% 1IC 95%
m sb Lim. Lim. m sb Lim. Lim.
inferior superior inferior superior
Col-laboracié Total 4.46 0.61 4.38 455 438 0.66 428 4.48
Col-laboraci6 Infant  4.53 0.64 444 4.62 4.32 0.73 421 4.43
Col-laboraci6 Familia 4.39 0.73 4.28 4.49 4.44 0.64 4.35 4.54
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La mitjana global de QdVF de les families que van participar en I'estudi va ser de 4.38 en
I'indicador d'importancia i 3.66 en el de satisfaccio.

Taula 15. Resultats descriptius de la QdVF

Importancia Satisfaccio
1C 95% 1C 95%
m sD Lim. Lim. m sb Lim. Lim.
inferior superior inferior superior
QdVF.Total 4.38 0.62 4.28 4.47 3.66 0.72 3.54 3.77
Rol parental 4.38 0.70 4.28 4.48 3.80 0.78 3.68 3.91
Interaccié familiar 453 0.63 4.44 4.62 3.89 0.93 3.75 4.02
Benestar emocional 4.07 0.89 3.94 4.20 2.92 1.03 2.77 3.06
Benestar fis/mat. 4.24 0.78 4.12 4.35 3.57 0.85 3.45 3.70

Suports per a la

4.49 0.75 4.38 4.60 3.85 0.88 3.72 3.99
persona amb DID

Una vegada estudiades les propietats psicométriques dels instruments (models de mesura)
i examinats els resultats descriptius de cadascuna de les variables de I'estudi (adequacio
dels suports, col-laboracié families-professionals i QdVF) vam dissenyar uns indexs de me-
sura per valorar les tres variables segons un Unic indicador. A continuacié, expliquem els
resultats que se'n deriven.

7.3. Resultats lll. Proposta i elaboracié de nous indexs per als instruments

La idea d’elaborar uns nous indexs per a cadascuna de les escales utilitzades sorgi després
de realitzar-ne I'adaptacié i validacio i llegir els resultats descriptius.

Ens adonarem que utilitzar dos indicadors per valorar una Unica variable (o item), cosa que
passa en les tres escales emprades, dificultava I'analisi i la posterior interpretacié dels re-
sultats. La preséncia d’ambdos indicadors de mesura quedava més que justificat en les tres
escales, tal com hem vist en I'apartat en qué hem descrit els instruments. Es per aquest fet
que decidirem que més que prescindir d'un indicador haviem de crear indexs nous per a
cada instrument per facilitar la tasca de realitzar analisis més complexes.

Convertir els indicadors de mesura d’una variable en un sol index té avantatges perd
també inconvenients. Mentre que per una banda facilita la manipulacié de les dades,
I'analisi dels resultats i la posterior interpretacid, també és cert que fa perdre especificitat
i incrementa el grau de generalitat en qué es mesura la variable.

A continuacio, expliqguem les solucions adoptades per crear els indexs per a cada escala a
partir de la combinacio dels indicadors de mesura originals.

En el cas del Service Inventory es van crear dues raons, una per a cada part de l'instrument
(Part A: infants, Part B: familia), a partir dels sumatoris dels recursos necessaris (suport) i
el grau en qué aquests eren rebuts (satisfaccié). Com a resultat, els indexs Adeq.InveA i
Adeq.InveB (aixi és com els hem anomenat) informaven sobre la satisfaccio de les families
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amb els recursos que rebia i necessitava I'infant en el primer cas, i amb els que rebia i
necessitava la familia en el segon.

Les formules matematiques dissenyades pels indexs Adeq.InveA i Adeg.InveB eren identi-
ques i es mostren a continuacio.

K=18 K=15
InveA . Suports = 2 (itemsa) InveB.Suports = 2 (itemsa)
i=1 =1
K=18 K=15
InveA Satisfaccio = 2 (itemsb) InveB Satisfaccio = 2 (itemsb)
i=1 i=1
Adeq InveA = Zitemsb; Sitemsa Adeq.InveB = Zitemsb, Sitemsa

Quant al Beach Center Family-Professional Partnership i al Beach Center FQOL, les solu-
cions adoptades per crear els nous indexs van ser multiplicar el sumatori de cada indicador
(importancia i satisfaccio).

En el cas de I'index Col.Total elaborat pel Beach Center Family-Professional Partnership
Scale, ens havia de permetre congixer la percepcié de les families respecte a la relacié
que mantenien amb els professionals que atenien més directament al seu fill amb DID,
prenent com a referéncia la importancia i la satisfaccié que atorgaven a cada item de
I'escala en particular i a cada factor en general. El de QdVF.Total, corresponent al Beach
Center FQOL Scale seguia la mateixa logica que el de Col.Total i, per tant, informava so-
bre la QdVF experimentada per les families en funcié de la importancia i satisfaccié que
les families atribuien a cada item/dimensio. Concretament, les férmules elaborades per
aquests indexs foren:

K=18
Col. Total = 2 (importacia, X satisfaccid))

i=1

K=25
QdVF. Total = 2 (importacia, X satisfaccid))
i=1

Una vegada dissenyats els indexs, i amb I'objectiu de coneixer-ne la utilitat, vam analitzar-
ne les puntuacions i vam estudiar-ne el comportament.

En la Taula 16 apareixen els estadistics descriptius dels quatre indexs nous. Pel que fa a
la mitjana de I'index Adeq.InveA (2.31), aquesta estava una mica per sobre del punt mig
(2.2) compres entre la puntuacié minima i la puntuacié maxima que podia assolir la varia-
ble. Quant a I'index de la satisfaccié que tenien les families respecte dels recursos que els
proveien directament (Adeq.InveB), la mitjana assolida fou de 1.90. En I'index Col.Total, la
mitjana aconseguida va de ser (361.93) i en el de la QdVF.Total de (412.61).
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Taula 16. Estadistics descriptius de les variables d'acord als indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

M 2.31 1.90 361.93 412.61
Min 1.40 0.00 162.00 124
Max 3.00 3.00 450.00 625
Mdn 2.26 1.76 392.00 419.50
SD 0.42 0.72 81.72 109.93

Lim. Inf. 2.23 1.78 349.74 395.22
1IC95%

Lim. Sup. 2.39 2.02 374.12 430.00

Les correlacions entre el conjunt de variables analitzades d’acord amb els indexs nous es
calcularen amb el coeficient de Pearson.

Aixi com mostra la Taula 17, les Uniques correlacions que van obtenir valors estadisti-
cament significatius va ser entre Adeg.InveA i Adeq.InveB amb una r= .33 i entre Col.
Total i QdVF.Total amb una r= .52 (p < .01) . Per tant, els resultats indicaven que hi havia
correlacié positiva entre aquests dos parells d'indexs i que, en el primer cas, la correlacio
era baixa i en el segon moderada.

Taula 17. Matriu de correlacions entre les variables d'acord als indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
Adeq.InveA 1
Adeq.InveB 33%* 1
Col.Total 7 .07 1
QdVF.Total 19 .09 52%* 1

Nota. **p,, < .01.

Amb I'objectiu de conéixer si hi havia diferéncies significatives entre les mitjanes dels
grups d'un conjunt de variables de tipus demografic i de subjecte (idioma, ingressos i grau
de discapacitat) analitzades segons els indexs nous, vam aplicar les proves: t- Student,
Anova o Kruskal-Wallis en el cas d’'incompliment d’homogeneitat.

Tal com mostra la Taula 18, les mitjanes que es van obtenir en la variable idioma per als
grups catala i castella per cadascun dels index analitzats (Adeg.InveA, Adeg.InveB, Col.Total
i QdVF.Total) no van ser molt diferents. Els index que van obtenir valors més diferents entre
les mitjanes van ser els d'Adeq.InveB (t= 1.90, p= .060) i QdVF.Total (t= -1.86, p= .065)
encara que, com ens indiquen els estadistics, la diferéncia no va arribar a ser significativa.

Taula 18 Relacié entre la variable idioma i els indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
Cat 2.35 (0.41) 2.01 (0.75) 354.21 (80.58) 395.91 (112.97)
Cast 2.28 (0.43) 1.77 (0.68) 370.11 (82.59) 428.48 (105.23)
P 407 .060 199 .065
t 0.83 1.90 1.29 1.86

Student

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribucié observada i la desviacié estandard entre paréntesi. *p < .05
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Pel que fa a la variable ingressos, tal com observem en la Taula 19, les mitjanes obtingudes
pels diferents grups de nivell d’ingressos per cadascun dels constructes analitzats d'acord
amb els indexs nous tampoc van mostrar diferéncies estadisticament significatives (p >
.05). No obstant aixo, I'index que va presentar menys diferéncies pel que fa a mitjanes en-
tre grups d'ingressos va ser el de QdVF.Total (F= .09, p=.987), al contrari que el de Adeq.
InveA (H= 2.64, p= .055), que és el gue va mostrar més divergencies.

Taula 19. Relacié entre la variable ingressos i els indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

menys 600 2.31 (0.48) 1.65 (0.29) 39540 (35.49) 400.00 (188.74)
de 600 a 1200 2.10 (0.40) 1.93 (0.74) 364.34  (81.48) 41271  (114.88)
de 1200 a 1800 2.30 (0.36) 1.96 (0.75) 352.41 (88.14)  403.03 (106.43)
de 1800 a 2500 2.28 (0.44) 1.79 (0.68) 370.72  (73.95) 417.28  (94.26)
més de 2500 2.50 (0.40) 1.93 (0.78) 351.38  (88.46) 41244 (124.58)
P .055 .834 270 .987

Estad. H=2.64 F=0.36 H=1.35 F=0.09

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribucio observada i la desviacié estandard entre paréntesi. *p < .05.

A diferencia dels casos anteriors, la variable grau de discapacitat sf que va obtenir mitjanes
diferents entre els tres grups que la defineixen (lleu, moderat i sever), en tres dels quatre
indexs. Precisament, com mostra la Taula 20, tant I'index Adeq.InveA (F= 3.21 i p= .046)
com el Adeq.InveB (F= 8.58 i una p=.000) i el de QdVF.Total (F= 4.91 i una p=.009) van
assolir resultats significatius (p > .05).

Taula 20. Relaci6 entre la variable grau de discapacitat i els indexs nous

Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
Lleu 2.49 (1.37) 2.24 (0.77) 376.21 (69.93) 438.45 (101.10)
Moderat 2.26 (1.42) 1.73 (0.66) 351.79  (87.76) 392.86  (101.00)
Sever 2.18 (1.46) 1.57 (0.54) 364.09 (83.82) 356.59 (125.66)
P .046* .000* 267 .009*
F 3.21 8.58 1.33 4.91

Nota. Cada casella aporta la mitjana de la distribucié observada i la desviacié estandard entre paréntesi. *p < .05.

En la Figura 6 es pot visualitzar la relacié entre la variable grau de discapacitat i els indexs
nous. El tipus de relacié que s’establia entre els indexs Adeq.InveA, Adeq.InveB i QdVF.
Total i la variable grau de discapacitat era de tipus lineal; de manera que a menys grau
de discapacitat més puntuacié de les families en els indexs Adeg.InveA (satisfaccié amb
els recursos que rep I'infant), Adeq.InveB (satisfaccié amb els recursos que rep la familia)
i QdVF.Total (percepcié de QdVF), i a més grau de discapacitat menys puntuacié en els
indexs. En el cas de I'index Col.Total, el grau de discapacitat no s'associa a la percepcié
de col-laboracié que tenien les families respecte de la relacidé que mantenien amb els
professionals.

Un cop analitzats els efectes principals dels indexs que van resultar ser estadisticament
significatius, es van estimar els contrastos a posteriori mitjancant la prova de Bonferroni.
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Les significacions unilaterals de totes les variables de Bonferroni ens indicaren que els
valors mitjans dels grups de subjectes “lleu” eren més grans que els valors mitjans dels
grups de “moderat” i que aquests darrers presentaven valors més elevats en promig que
el subjectes “greu”. En tots els casos (p < .001), i d’acord amb aquests resultats i els valor
mitjans dels tres grups, es pogué determinar que la relacié d’'ordre entre les variables con-
siderades era lleu > moderat > sever.

Adeq.InveA Adeq.InveB
2,5 2,5
24 \\ 2.4
2,3 ~— 2,3
2,2 — 2,2 N\
2,1 2,1 \\
2 2 NG
1,9 1,9 \C
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lleu moderat sever lleu moderat sever
Col.Total QdVF.Total
380 \ 455
370 440 \
\ ~ 425
360 N
350 395 \
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340 e N
N
330 350
lleu moderat sever lleu moderat sever

Figura 6. Relacio entre la variable grau de discapacitat i els indexs Adeq.InveA, Adeq.InveB, Col.Total i QdVF.Total.

A la vista d'aquests resultats —que les puntuacions als indexs Adeq.InveA, Adeq.InveB i
QdVF.Total es relacionaven amb el grau de discapacitat que presentaven els infants amb
DID i que, per tant, es podien agrupar les families segons aquest criteri—, es va decidir
baremar les puntuacions. De fet, es van transformar les puntuacions directes a percentils
establint tres barems, un per cada grau de severitat de discapacitat (lleu, moderat i sever).

L'objectiu d'elaborar aquests percentils no era una altra que poder transformar les pun-
tuacions directes a puntuacions que permetessin ubicar els subjectes en comparacié amb
les puntuacions obtingudes per altres individus amb caracteristiques similars dins el grau
de discapacitat a qué pertanyien (Mufiz, 1994).

La transformacié de les puntuacions a una escala percentil consisteix a assignar a cada
puntuacié directa el percentatge de subjectes que obtenen puntuacions inferiors, cosa
gue permet situar rapidament i intuitiva la posicié del subjecte en el grup (Mufiz, 1994).
En efecte, els resultats d'una persona dependran de la seva posicié relativa dins el grup
al qual pertany.



Els percentils constitueixen una escala ordinal que permet ordenar els subjectes perd no
garanteix la igualtat d'intervals; diferéncies iguals entre percentils no signifiquen diferén-
cies iguals entre puntuacions directes. En els annexes es mostren els barems en percentils
de cadascun dels indexs segons el grau de discapacitat de I'infant.

En els annexes es mostren els barems en percentils de cadascun dels indexs segons el grau
de discapacitat de l'infant.

7.4. Resultats IV. Ajust del model de “Suports, Col-laboraci6 i QdVF”

En els tres apartats anteriors, hem explicat els resultats corresponents a la validesa dels
instruments utilitzats en la recerca, els estadistics descriptius de les variables de I'estudi
i, també, el disseny d'unes noves dimensions de mesura per cada instrument per poder
valorar cada constructe segons una Unica mesura i millorar aixi el maneig i interpretacio
de les dades posterior.

En aquest darrer apartat, explicarem els valors obtinguts en les analisis realitzades per
testar el model de "Suports, Col-laboracié i QdVF" globalment.

Cal recordar que la hipotesi (nul-la) que es posa a prova en els SEM és:
I=3(6)
on X és la matriu de variancies-covariancies de les variables observades de la mostra, =(6)

és la matriu de variancies-covariancies implicada en el model especificat i 8 és el vector
que conté els parametres lliures del model (Bollen i Scott, 1993).

Tal com vam fer en I'estudi dels models de mesura, abans de tot, obtinguérem la matriu
de correlacions policoriques segons els nous indicadors de mesura Adeq.InveA, Adeq.
InveB, Col.Total i QdVF.Total.

Les estimacions dels parametres del model es van efectuar mitjancant la técnica de Maxi-
ma Versemblanca (d'ara endavant ML) corregida per a variables categorials. Els suposits
fixats a priori per a aquest procés van ser els segents: E(X)= £(§)= 0 i Var(X)= Var(§)=1;
és dir, totes les variables (observables i latents) reduides i estandarditzades. Igualment es
va fixar la matriu ®= | de manera que s’assumeix la no ortogonalitat entre les variables
latents.

En aquesta fase de I'analisi utilitzarem el programa per a Models d'Equacions Estructurals
AMOS en la versid 17.0.

El model que inicialment es posa a prova mitjancant aquest programari és el que s'ha ex-
plicat en el apartat cinque i que queda representat en les segiients equacions i diagrama
de pas.

n, =7, § +§
n2=0,m,+v, & +g,
En aquesta representacié del model, apareixen combinats els models de mesura i el model
d’equacions estructural.
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Figura 7. Diagrama de pas del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”.

Per valorar el grau d'ajust del model proposat a les dades mostrals, vam estimar els para-
metres del model i vam calcular una série d'indexs d'ajust global de naturalesa diversa.

Després de posar a prova el model representat en la Figura 7 els resultats inicials en aquest
procés d'estimacio van permetre pensar en la possibilitat —forca freqiient d'altra banda—
de correlacions significatives entre els errors de mesura de les variables observables del
constructe de QdVF. Especificament, els errors de mesura que mostraven una correlacio
eren entre Rol parental i Interaccié familiar, Interaccié familiar i Suports per a la persona
amb DID i, finalment, entre Benestar emocional i Benestar fisic i material. Aixi com el propi
Bagozzi (1983) assenyala, 'aparicié de correlacié entre errors de mesura implica que no
s'han tingut en compte una o varies variables en el model que expliquen la variacié comu-
na de les variables els errors de les quals covarien. En el nostre cas, encara que no ens ho
haviem plantejat préviament, I'existencia de correlacié entre els errors d'aquestes variables
sembla que queda teoricament justificat, atés que, tal com s'ha posat de manifest en el
apartat cinque del marc teoric, el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” forma part
d'un model explicatiu més ampli que esta conformat per moltes altres variables (Zuna et
al., 2010; Zuna, Turnbull et al., 2009). Per tant, molt probablement, la variacié comuna



dels errors entre Rol parental i Interaccié familiar, Interaccié familiar i Suports per a la
persona amb DID i entre Benestar emocional i Benestar fisic i material sigui deguda a una
o dues variables de la proposta teorica de Zuna et al. (2010) i Zuna, Turnbull et al. (2009)
que no s'han tingut en compte en el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”.

Ates que la preséncia d’aquestes correlacions en el model semblava raonable, tant teori-
cament com metodoldgica, les introduirem en les analisis posteriors. De fet, a continuacio
presentem els resultats del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” amb la incorporacié
de les correlacions entre els errors de les variables observables esmentades anteriorment.

Quant als resultats obtinguts pels parametres del model, com s’esperava i com es mostra
en la Taula 21 i en la Figura 8, tots van resultar ser significatius al nivell (p < .05).

Taula 21. Parametres del model de “Suports, Col-laboraci6 i QdVF”

Parametre Model Suport, Col. i QdVF
Y, 22*
Yy 13*
B, .59*
A, .30*
N, .56*
A, .85*
A, .88*
zy, .80*
N, 81*
N, .69*
N, TJ1*
z, 77*
(1 24%
Oe,, .26*
e -.30*

Nota. *p < .05.

Pel que fa als tres models de mesura, els coeficients van ser més que acceptables tant pel
model de Col-laboracié (\'11= .85 en el cas dels indicadors orientats a I'infant i A'21= .88
en el dels dirigits a la familia) com pel de QdVF (A'32= .80, A'42= .81, A'52= .69, A'62=
711 N72=77). En el cas del model d'Adequacié de Suports els valors obtinguts van
ser lleugerament inferiors (A21= .56 i A11= .30), tot i que seguien estant dins dels limits
acceptables. Ja que gairebé tots superaven el llindar de 0.5, que eren estadisticament sig-
nificatius i que havien aconseguit uns resultats més que acceptables en I'analisi factorial
(Balcells et al., en premsa), els vam considerar apropiats per representar els constructes
que pretenien dins el model “Suports, Col-laboracié i QdVF".

Quant a l'estimacié dels parametres del model estructural (relacié entre les variables no
observables o latents), tots els resultats obtinguts també van ser coherents amb les ex-
pectatives que se'n tenia, atés que tots van mostrar valors estadisticament significatius
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(p < .05). Aixi doncs, es confirma que tant la variable Adequacié de Suports com la de
Col-laboracié explicaven part de la QdVF que experimentaven les families de persones
amb DID.

El coeficient assolit entre I’Adequacié de Suports i la QdVF va ser de y21= .13, cosa que
confirma que I’Adequacié dels Suports afectava la QdVF que experimentaven les families.
Pel que fa a I'impacte de I'’Adequacié de Suports sobre la Col-laboracio, el valor aconse-
guit va ser relativament major que en el cas anterior (y11=.22), la qual cosa sostenia que
la variable Col-laboracié es veia afectada per I’Adequacié dels Suports. Finalment, 'efecte
que la variable Col-laboracié tenia envers la QdVF va resultar ser forca elevat ($21= .59).
Aixd corroborava que aquesta variable exercia un efecte important en la percepcié que
tenien les families de la seva QdVF.

Respecte a les correlacions entre els errors de mesura (Rol parental i Interaccié familiar,
Interaccié familiar i Suports per a la persona amb DID i entre Benestar emocional i Benes-
tar material) els resultats obtinguts respectivament van ser de 6 ¢43= .24, 6 ¢74=-30i 6

£65=.26.
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Figura 8. Resultats dels parametres del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF".
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Una vegada ens assegurarem que no hi havia cap resultat infractor i que els parametres
estimats eren coherents i adequats amb el model proposat, procedirem a calcular els
indexs d’'ajust global que ens havien d'ajudar a decidir si el model era una representacié
adequada del conjunt complet de relacions (Hair et al., 1999).

Tal com observem en la Taula 22, els indexs computats representaven diferents tipus de
mesures d'ajust: mesures d’ajust absolut (X?, GFI, RMSE) i mesures d’ajust incremental
(CFI, AGFI, BBNFI, BBNNFI). Lévy et al. (2006) manifesten que aguestes mesures sén com-
plementaries i informen sobre I'ajust del model des de diferents perspectives. Aquestes
diverses aproximacions no les explicarem en aquest apartat ja que han estat tractades en
|'apartat de resultats corresponent a I'estudi de la validesa i estructura interna dels models
de mesura.

Pel que fa al resultat del model de “Suports, Col:-laboracié i QdVF” en I'estadistic Xi-
quadrat, el valor que es va obtenir (X? = 9.672, p= .983) mostra un ajust gairebé perfecte.
Malgrat que aquesta mesura es considera fonamental per avaluar el grau d’ajust del mo-
del, moltes vegades es mostra altament sensible a la mida de la mostra. Es per aquest mo-
tiu que, actualment, més que considerar-la determinant (prova de significacio) se la tracta
com un index més d’ajust global, encara que amb un pes més considerable que la resta.

Hair et al. (1999) expliquen que el problema del X2 pel que fa a la mida de la mostra té
a veure amb que quan el nombre de participants és més de 200, |'estadistic tendeix a
mostrar diferéncies significatives entre models equivalents. En canvi, quan la mostra és
proxima als 100 acostuma a presentar un ajust acceptable a pesar que les relacions del
model es mostren estadisticament no significatives.

Continuant amb les mesures d’ajust absolt, I'index GFI ha obtingut un valor de .990, el
qual esta per sobre de .90 tal com recomanen els autors (Fernandez, 2008; Lévy et al.,
2006). Alhora, el valor de I'index RMSE (.001), basat en els residus entre la matriu de co-
rrelacions mostral i I'estimada, és molt proper a 0 i no supera els .10, cosa que indica que
les diferéncies entre una matriu i l'altra sén poc importants.

Els valors obtinguts en els indexs d'ajust incremental CFl, AGFI, BBNFI i BBNNFI, tots asso-
liren resultats superiors a .90, la qual cosa indica un bon ajust del model. El valor més alt
I'obtingué I'’AGFI (.990) i el més baix el CF/ (.945).

El coeficient de determinacié R? ens informa de la variancia total de la variable enddgena
explicada per les variables exdgenes del model estructural. Si el valor d'aquest coeficient
és baix significa que les variables explicatives no tenen un valor predictiu rellevant de la
variable enddgena.

El valor de R? obtingut pel nostre model ha estat de .840. Aixd indica que les variables
exogenes expliquen bona part de les variables enddgenes del model.
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Taula 22. Indexs d'ajust pel model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

Model X*(df=21) p CFI GFI AGFI BBNFI BBNNFI RMSE 1C95% R?
Suports, .0005-
Col. i QdVF 9.672 .983 .945 1990 .990 .980 .980 .001 0015 .840

Nota. X?= Model Xi-quadrat; df= Graus de llibertat; CFl= Comparative Fit Index; GFI= Lisrel Goodness Fit Index;
AGFI= Adjusted Goodness Fit Index; BBNFI= Bentler-Bonett Normed Fit Index; BBNNFI= Bentler-Bonett Non Normed
Fit Index; RMSE= Root Mean-Square Error; R?= Coeficient de determinacio.

En vista que els valors obtinguts en tots els parametres estimats van ser estadisticament
significatius, que el Xi-quadrat va mostrar un grau de significacio excel-lent i que la resta
d’'indexs d'ajust també estaven dins els parametres establert pels autors, considerarem
gue el model s'ajustava adequadament a les dades mostrals i que, per tant, explicava bé
I'impacte que I'Adequacié dels Suports i la Col-laboracio families-professionals exerceix
sobre la percepcié de QdVF que tenen les families d'infants amb DID.

8. DISCUSSIO

Aquest apartat en qué comparem els resultats amb els d'altres recerques amb objectius si-
milars es divideix en quatre apartats, tot sequint la mateixa estructura del apartat anterior
en qué hem presentat els resultats.

8.1. Sobre la bondat dels models de mesura: validacié dels instruments

Els resultats relatius a aquest primer objectiu (validacié dels instruments) permeten con-
cloure que ens trobem davant de tres models de mesura que mostren una estructura
factorial que s'ajusta raonablement bé a les dades i que, per tant, sén valids i fiables per
valorar I'adequacio dels suports que reben els infants amb DID durant els primers anys de
vida i les seves families, la qualitat de la relacié que aquestes families mantenen amb els
professionals i, finalment, la percepcié que tenen sobre la seva propia QdVF.

El Service Inventory, a diferéncia dels altres dos instruments utilitzats (Beach Center Family-
Professional Partnership i Beach Center FQOL), és un instrument del que no se’'n coneixien
préviament les propietats psicométriques. Pel que mostren els resultats de la nostra analisi,
I'estructura factorial i els indicadors de mesura que composen aguesta escala sén ac-
ceptables, encara que no s'hagi obtingut un ajust tan notable com en els altres models
analitzats.

En definitiva, els factors que composen el Service Inventory sén indicats per mesurar
I'adequacio dels suports que les families amb fills amb DID creuen que necessiten per als
seus fills i la seva familia en general.

Les propietats psicométriques obtingudes en el Beach Center Family-Professional Partner-
ship, tant pel que fa al model d'importancia com en el de satisfaccid, han estat més que
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notables. L'estructura de dos factors de I'escala s'adequa a les dades mostrals, cosa que sig-
nifica que els indicadors que mesuren els factors del constructe de col-laboracié sén apro-
piats. Aixi doncs, el Beach Center Family-Professional Partnership també esdevé una bona
eina per avaluar la percepcié que tenen les families catalanes respecte de la relacié que
mantenen amb el professional de referencia del centre d’AP que atén el seu fill amb DID.

Les diferéncies existents entre les propietats psicometriques del Beach Center Family-Pro-
fessional Partnership Scale de la versié original de Summers, Hoffman et al. (2005) i la
catalana validada en aquesta recerca, no sén molt importants. Els models d’importancia i
satisfaccid d'aquesta escala s’han ajustat raonablement bé a les dues realitats observades,
encara que aquestes siguin culturalment ben distintes. Si aprofundim en aquesta com-
paracio, ens adonem que el Beach Center Family-Professional Partnership Scale presenta
un lleuger major ajust en els valors obtinguts en la mostra catalana per al model tant
d’'importancia com de satisfaccio.

Els resultats corresponents a la validacié de I'Gltim instrument, Beach Center FQOL, indi-
quen que el model de mesura proposat a través dels cinc factors (Interaccié familiar, Rol
parental, Benestar emocional, Benestar fisic i material, i Suports per a la persona amb
DID) amb els indicadors corresponents, s'ajusta a la mostra catalana, tant pel que fa a
importancia com per a la satisfaccié. Aixi doncs, ens trobem davant una escala amb unes
propietats psicometriques adequades, valida i fiable per mesurar la QdVF de les families
amb infants amb DID a Catalunya.

Resultats similars als obtinguts en aquesta recerca pel que fa a validacio del Beach Center
FQOL sén els que també van obtenir per una banda, els creadors de I'escala en I'estudi
original als EUA (Hoffman et al., 2006) i, per I'altra, Hu, Wang i Xiao (en premsa) i Verdu-
go, Cordoba i Gémez (2005) en adaptar i validar I'escala amb poblacié xinesa els primers
i colombiana els segons.

En vista dels bons resultats obtinguts en I'escala Beach Center FQOL pel que fa a la valida-
ci6 en diferents contextos, sembla que, en general, es pot considerar que la seva estruc-
tura factorial és molt acceptable.

8.2. Sobre els descriptors de les variables objecte d’estudi

En aquest apartat, hem volgut comparar els resultats obtinguts en la recerca, pel que fa
a I'analisi descriptiva de les variables tractades, amb els d'altres investigacions que perse-
gueixen objectius similars.

Els resultats descriptius assolits a través de I'instrument Service Inventory, en relacié amb
quins sén els suports que més necessiten les families per a elles i per al seu fill amb DID,
i en quin grau reben aquests suports en |'actualitat, sén forca congruents amb els altres
estudis.

Quant a les similituds i diferencies dels nostres resultats amb els obtinguts per Summers et
al. (2007) ens adonem que I'atencié a la comunicacié i llenguatge va ser el suport que les
families més van demanar per als seus infants en ambdés contextos, mentre que I'atencié
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psicologica va ser molt requerida per les families de Catalunya i poc per les dels EUA. Els
serveis sanitaris especialitzats per donar resposta a les necessitats del fill amb DID també
va ser un dels recursos més sol-licitat per les families de les dues investigacions. En el cas
de la nostra recerca, aquest va ser el segon suport més requerit per les families i en el cas
dels EUA, el tercer.

Quant als suports dirigits a les families, tant en el nostre estudi com en el de Summers
et al. (2007), el recurs més sol-licitat fou el d'informacio sobre els serveis i suports que
existeixen per a I'infant amb DID. El grup de suport per a germans i germanes va ser el
que les families de la nostra recerca van assenyalar que necessitaven en menor mesura, i
també va ser un dels menys assenyalats per les families dels EUA. El suport per portar la
casa també resulta ser poc requerit per ambdos grups de families.

Altres recerques com les de Bailey i Simeonsson (1988), Burton-Smith et al. (2009), Con-
federacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelec-
tual (FEAPS, 2007) i Giné, Balcells et al. (2011) també trobaren que la informacié és una
de les necessitats de suport més requerida per les families que tenen fills amb DID.

Una de les notes sorprenents dels nostres resultats, si els comparem amb altres recerques,
és la poca demanda que les families van fer dels serveis de respir. De manera similar a
I'estudi de Summers et al. (2007), poc més d'una quarta part de les families que par-
ticiparen en la nostra recerca van manifestar necessitar aquest ajut. Aquest suport, en
canvi, va ser un dels més demanats en les investigacions de Bailey i Simeonsson (1988) i
Burton-Smith et al. (2009) i el que les families reconeixen que més els ajudava a fer front
a les seves necessitats i a les del seu fill amb DID en la de Freedman i Capobianco (2000).

El suport sobre el transport, malgrat que en un context es va situar en el ventall de suports
que podien requerir els infants (Catalunya) i, en l'altre, les families (EUA), va coincidir
també en ser un dels menys demanats en aquesta recerca i la de Summers et al. (2007).

On si que s'han trobat diferencies destacables, pel que fa als resultats de la nostra recerca
i I'estudi de Summers et al. (2007), és en la mitjana de suports que les families d’ambdos
contextos declararen requerir tant per donar resposta a les seves propies necessitats com a
les dels infant amb DID. Mentre que a Catalunya les families van assenyalar necessitar una
mitjana 5 suports per als infants amb DID i de 6 per a elles, als EUA, la mitjana de recursos
fou de 3 per als infants i de 2 per a les families.

Pel que fa al grau en que aquestes families rebien els suports que manifestaven necessitar,
els resultats indiquen que tant en el cas de les families que participaren en la nostra recer-
ca com en el de Summers et al. (2007), en general, les necessitats de suports dels infants
estaven més ben cobertes que no pas les de les families.

Els resultats de la nostra recerca respecte de la variable Col-laboracié families-professio-
nals palesen que les families que han participat en la recerca estan bastant contentes amb
la relacié que mantenen amb el professional de referéncia del seu fill amb DID.

Aquests resultats estan en consonancia amb els trobats per Summers, Hoffman et al.
(2005) i Summers et al. (2007) qui també fent Us de I'escala Beach Center Family-Profes-
sional Partnership reportaren valors forca elevats en aquesta variable.
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Si aprofundim més en les diferéncies i similituds dels nostres resultats amb els obtinguts
en la recerca dirigida per Summers et al. (2007), ens adonem que, curiosament, les mit-
janes en importancia sén més elevades en el cas de les families dels EUA tant pel que fa
a la puntuacié global com per cadascuna de les seves parts, que no pas les de la nostra
mostra; les families de la nostra recerca presenten unes mitjanes més altes en I'indicador
de satisfaccio.

Contrariament als resultats obtinguts en aquesta recerca, |'experiéncia directa del treball
amb les families i altres recerques de caracter més qualitatiu dutes a terme a Catalunya
ens mostren una altra realitat. En I'estudi de Ginég, Balcells et al. (2011) per exemple, les
families es mostraren relativament satisfetes amb I'atencié que rebien per part dels serveis
mentre que insistien en poder disposar de més temps per a relacionar-se amb els pro-
fessionals. En la mateixa linia, Vilaseca et al. (2004) arribaren a la conclusié que malgrat
que hi ha un intent de millora, els CDIAPs de Catalunya estan molt orientats a |'atencio
als infants amb discapacitat i poc a I'establiment de col-laboracié entre les families i els
professionals.

Entrant ja en la Ultima variable, la de QdVF, els resultats obtinguts en la nostra recerca in-
digquen que les families participants es mostren raonablement satisfetes amb la seva QdVF.

Davis i Gavidia-Payne (2009) i Summers et al. (2007) per exemple, que aplicaren la versio
original de I'escala Beach Center FQOL (Hoffman et al., 2006), a Australia i als EUA respec-
tivament, aconseguiren una mitjana de QdVF forca alta, el que confirma I'elevada percep-
ci6 de QdVF que acostumen a tenir aguestes families independentment del lloc on viuen.

Zuna, Seling et al. (2009) trobaren, tal com era d’esperar, que la QdVF de les families
d'infants sense cap discapacitat era lleugerament més elevada que la de les families amb
fills amb DID..

A Catalunya, Giné, Vilaseca, Gracia, Balcells i Mas (2011) també valoraren la QdVF de 89
families d'infants amb DID que assistien a centres d’AP. Malgrat que l'instrument amb
que es mesura el constructe de QdVF era diferent [I'escala de CdVF-E<18 (Giné, Vilaseca,
Gracia, Mora et al., 2011)] la mitjana que obtingueren fou molt propera a I'assolida en
|'indicador de satisfaccié en la nostra recerca.

8.3. Sobre la proposta i elaboracié de nous indexs per als instruments

En base a la informacié aportada en el tercer apartat de la part de resultats referent a
la creacid d’aquests tres indexs nous, podem afirmar que les solucions proposades han
esdevingut una bona manera de facilitar I'avaluacié i la interpretacié dels constructes que
es proposaven.

Els resultats sobre les correlacions entre els indexs ja ens donen indicis sobre la bondat
d’aquests. Els index que han mostrat relacié han estat entre Adeq.InveA i Adeq.InveB (r=
.33) i entre Col.Total i QdVF.Total (r= .52).
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A diferéncia dels casos anteriors, els indexs Adeg.InveA i Adeq.InveB han presentat una
relacié forca feble amb els de Col.Total i QdVF.Total. Si bé en la literatura hem trobat
consens total entre els autors entorn de la hipdtesi que una bona adequacié dels suports
millora la QdVF i altres resultats familiars, no ens ha succeit el mateix amb les recerques
empiriques que han explorat aquest tema. R. I. Brown et al. (2006) per exemple, trobaren
que les puntuacions que les families que participaren en el seu estudi havien donat a la
dimensié “suports prestats des dels serveis que donen atencié a les persones amb DID”
no correlacionaven amb la puntuacio total de QdVF. Contrariament, Lin et al. (2009), tro-
baren que I'estrés que provocava no tenir suficients suports correlacionava negativament
amb la QdV experimentada, per tant a menys suports menys QdVF. De manera semblant,
en I'estudi de King et al. (1999) els resultats indicaren que a major satisfaccié de les fa-
milies amb I'atencié rebuda, menys estrés i, en conseqiéncia, una millor percepcié de
benestar en general.

Pel que fa a la relacié entre els indexs nous i una série de variables de tipus demografic i
de subjecte, trobarem que ni I’Adeqg.InveA i I'Adeq.InveB de I'instrument Service Inventory,
ni la Col.Total del Beach Center Family-Professional Partnership, ni la QdVF.Total del Beach
Center FQOL es relacionaven amb la llengua que parlaven els participants (catala i castella).

Tampoc no es va observar cap vincle entre els quatre indexs (Adeq.InveA, Adeq.InveB, Col.
Total i QdVF.Total) i els nivells d'ingressos de les families.

Ates que no disposem de dades empiriques que ens permetin contrastar els resultats ob-
tinguts pel que fa a la relacié entre |’adequacio dels suports o la col-laboracié amb el nivell
d’ingressos de les families, només ens referirem als estudis coneguts que han estudiat la
relacié entre el nivell d'ingressos de les families i la QdVF que experimenten.

La majoria de treballs que coneixem duts a terme en altres paisos, com ara els EUA, Aus-
tralia i la Xina entorn a la relacio entre el nivell d’ingressos i la QdVF mostren resultats con-
traris als observats en la nostra recerca. En gairebé tots, el nivell d'ingressos de les families
correlaciona amb la QdVF (Davis i Gavidia-Payne, 2009; Lin et al., 2009) o fins i tot se'n
mostra un fort predictor (Hu et al., en premsa; Wang et al., 2004). En concret, els resultats
de Wang et al. (2004) suggereixen que el nivell d’ingressos familiars és un predictor de la
satisfaccid amb la QdVF per a les mares, encara que no per als pares.

L'Gnica investigacié de qué tenim constancia on la QdVF no s'hagi mostrat sensible al
nivell d'ingressos és la liderada per Cérdoba et al. (2008) a Colombia.

Shapiro et al. (1998) després de reflexionar sobre I'impacte que el nivell d’ingressos té en
determinats resultats familiars, arriba a la conclusié que hi ha aportacions contradictories
entre els autors i que, segurament, aquesta manca d’'acord és deguda a les diferéncies
existents entre els sistemes de suport que posseeix cada pais/context. En resum, aquesta
autora pressuposa que el nivell socioecondmic de les families és un fort predictor dels
resultats familiars com I'estrés parental, el funcionament familiar... en paisos en que no hi
ha una infraestructura adequada de suports formals sobretot adrecats a donar resposta a
les persones amb DID i les seves families. Aquesta és, possiblement, una explicacié plau-
sible de la manca de relaci¢ significativa entre el nivell d’'ingressos i la QdVF en la nostra
recerca. Convé tenir present que, a diferéncia d'altres contextos, a bona part d’Espanya i
a Catalunya, gaudim d'un sistema de suports gratuit, universal i present a tot el territori.
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Si bé els resultats discutits fins ara ja ens aporten indicis de la validesa dels indexs dissen-
yats per a cadascun dels instruments, |'existéncia de diferéncies entre els grups de families
amb infants amb diferent grau de discapacitat en els indexs Adeq.InveA, Adeq.InveB i
QdVF.Total n'accentua la bondat atesa la seva congruéencia amb la literatura.

Hu et al. (en premsa) i Wang et al. (2004), per exemple, trobaren que la severitat de la
discapacitat era un predictor important de la satisfaccié amb la QdVF que experimenta-
ven les families. R. I. Brown et al. (2006), fent Us de I'escala International FQoL-2006 (|.
Brown et al. 2006), apuntaren que les families amb infants amb autisme mostraven nivells
més baixos de QdVF que les que tenien fills amb SD, alhora que aquestes gaudien de
menys QdVF que les que tenien fills amb un desenvolupament normatiu. Contrariament a
aquests resultats, Davis i Gavidia-Payne (2009) declararen que en el seu estudi la severitat
de la discapacitat no correlacionava amb la QdVF, alhora que confessaven no poder eme-
tre conclusions decisives atés que les dades no variaven suficientment. Per la seva banda,
Cordoba et al. (2008) i Lin et al. (2009) mostren que les puntuacions de QdVF dels seus es-
tudis no es relacionaven amb el grau de discapacitat que presentava la persona amb DID.

Pel que fa als indexs Adeq.InveA i Adeq.InveB, encara que ens manguen referents que ha-
gin estudiat directament la relacié entre I'adequacio dels suports i el grau de discapacitat,
podem remetre’ns novament a I'estudi de R I. Brown et al. (2006). En efecte, la satisfaccio
de les families de persones amb autisme en les dues dimensions de suports que compren
I'escala International FQoL-2006 (1. Brown, 2006) (suport per part d'altres persones i su-
ports prestats des dels serveis que atenen les persones amb DI) torna a ser menor que la
de les families amb fills amb SD.

La similitud dels resultats obtinguts amb els nous indexs amb els d'altres recerques reafir-
ma que I’Adeq.InveA, I’Adeq.InveB, el Col.Total i el QdVF.Total sén una bona solucié per
mesurar els constructes que es proposen, malgrat que donen una aproximacié menys fina
del fenomen. En efecte, fer Us d'aquests indexs a I’hora de realitzar analisis més com-
plexos resulta més adequat que prescindir d'una de les dimensions de mesura, tal com
decidiren fer Hu et al. (en premsa), Summers et al. (2007) i Wang et al. (2006).

8.4. Sobre I'ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

Els resultats obtinguts per respondre a aquesta Ultima part de I'estudi ens indiquen que el
grau d'adequacio dels suports és un predictor de la QdVF que experimenten les families
i de la col-laboracié que mantenen els professionals amb les families. Alhora, els nostres
resultats també assenyalen que la col-laboracié té un impacte directe en la QdVF i que, per
tant, I'adequacié dels suports té un efecte indirecte en la QdVF a través de la col-laboracié.

Summers et al. (2007) arribaren a resultats molt similars després d'aplicar el model de
“Suports, Col-laboracié i QdVF” als EUA. Aquestes autores manifestaren que el grau
d’adequacio dels suports era un predictor significatiu de QdVF i que, de manera semblant,
el grau d’'adequacié dels suports també era un predictor significatiu de la col-laboracié
entre families i professionals.

Aixi mateix guan s'analitzava el model globalment, la col-laboracié esdevenia un mitjancer
parcial de |'efecte del grau d’adequacié dels suports en la QdVF.
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Quant al grau d’ajust del model a les dades, se'ns fa dificil afirmar si aquest explica millor
la situaciod de les families de la mostra americana o catalana ates que el procediment
sequit i les analisis realitzades en ambdues recerques no han estat ben bé les mateixes.

Amb tot, potser la diferencia més important se situa en I'analisi de les dades. A banda
gue s'empraren programaris diferents —en el cas de Summers et al. (2007), el Mplus i en
el nostre I'AMOS 17.0- la sortida dels resultats ha estat relativament distinta. En el nostre
cas, pels coeficients de vies s’han obtingut els valors estandarditzats i en el de Summers
et al. les t-value. Sorprenentment, i pel que fa als indexs d’ajust del model, Summers et
al. només presenten el valor de CFl —que obtingué una puntuacié més que acceptable
(.98)- i no donen a coneixer el comportament del model segons cap mesura més d'ajust,
contrariament al que suggereixen els autors.

El CFl obtingut en la nostra recerca presenta un valor lleugerament inferior (.945) al de
Summers et al. (2007). No obstant aixo i considerant que, per una banda, no tenim conei-
xement de cap més index que ens informi sobre I'ajust del model a la mostra dels EUA i,
per I'altra, els valors relativament elevats que han presentat el X?, el GFI, '’AGFI, el BBNFI i
el BBNNFI en la nostra recerca, no ens trobem en condicions d’avancar que el model s'hagi
ajustat més a una poblacié que a una altra.

En efecte, el que si que podem dir és que el model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”
també s’ha ajustat perfectament bé a les families de Catalunya que van participar en el
nostre estudi.

Al capdavall, els resultats obtinguts en aquesta part de I'estudi palesen que en la mostra
del nostre estudi ha quedat provada una part de la proposta teorica de Zuna et al. (2010)
i Zuna, Turnbull et al. (2009); concretament, la hipotesi que declarava que les accions
dirigides als individus o a la familia (és a dir, els serveis, suports, i practiques) actuen com
a variables predictores de la QdVF.



TERCERA PART

9. CONCLUSIONS

En aquest apartat presentem les principals conclusions pel que fa als objectius i implica-
cions practiques del treball desenvolupat.

9.1. Validacio dels instruments i elaboracié de nous indexs

En primer lloc, podem concloure que ens trobem davant de tres instruments de mesu-
ra, valids i fiables, orientats a valorar els resultats (outcomes) de les families de persones
amb DID de Catalunya segons I'atencié que reben tant els seus fills durant els primers anys
de vida com les propies families.

En segon lloc, els bons resultats de les propietats psicométriques de les tres escales valida-
des al nostre context suggereixen la transculturalitat de la seva estructura factorial,
almenys entre Catalunya i els EUA en el cas del Service Intentory i I'escala Beach Centre
Family-Professional Partnership i entre Catalunya, Coldombia, els EUA i la Xina en el del
Beach Center FQOL.

En tercer lloc, i una vegada confirmada la bondat dels nous indexs Adeq.InveA, Adeq.
InveB, Col.Total i QdVF. Total ens trobem en condicions d'afirmar que malgrat que amb
la seva utilitzacié s'obtinguin resultats més generals esdevenen una molt bona alter-
nativa tant per a la practica professional com per a la recerca ja que sén de facil maneig
i interpretacio.

En quart lloc, creiem necessari subratllar que els indexs Adeqg.InveA, Adeq.InveB i QdVF.
Total han resultat estar intimament relacionats amb el grau de discapacitat dels infants de
les families participants, la qual cosa ens porta a afirmar que:

- A més grau de discapacitat de I'infant menys percepcié d'adequacié dels suports
per part de les families, tant pel que fa a les ajudes orientades a l'infant com a les
dirigides a la propia familia.

- A més grau de discapacitat de 'infant menys percepcié de QdVF de les families.

La preséncia d'aquesta relacié ha permeés anar una mica més enlla de les nostres preten-
sions inicials i elaborar un barem per a cada index. L'objectiu ha estat que els professio-
nals, especialment, puguin situar els resultats de les families en relacié amb altres que es
troben en la seva mateixa situacio.

Contrariament al que trobaren altres investigacions, el nivell d'ingressos de les fami-
lies no s’ha relacionat amb la seva QdVF, cosa que ens desperta I'interés per explorar
amb més deteniment aquesta questio en futures recerques.
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En cinqué lloc, podem afirmar que la validacié de les escales i I'elaboracié dels indexs i ba-
rems obre noves possibilitats per als professionals, les institucions i I’administracié per pro-
moure canvis significatius en la vida de les families en termes de millora de la seva QdVF.

Amb aquestes mesures els professionals dels serveis d'atencié precoc poden valorar |'estat
de les seves practiques pel que fa a I'atencio a les families, identificar els suports que
aguestes necessiten, coneéixer quina és la satisfaccio de les families respecte de la relacio
gue mantenen amb els professionals en el dia a dia, i també la percepcio de la seva QdVF.

Aixi mateix, les institucions tenen a les seves mans uns instruments per recollir de forma
continuada dades que els permetin prendre decisions d’'innovacié i de millora; és a dir,
orientades a I'ajust sostingut dels suports que ofereixen a les families i als infants com
també a |'optimitzacié de les condicions humanes, organitzatives i materials que afecten
la prestacié dels serveis.

Finalment, els politics i les administracions tenen al seu abast les eines apropiades que els
poden assistir a I'hora d’establir les politiques adequades. L'administracié pot aplicar els
instruments per conéixer la situacié dels serveis en termes de la satisfaccié de les families
amb els suports rebuts i, arribat el cas, prendre les decisions més oportunes.

En definitiva, creiem que tant la validacié dels instruments com I'elaboracié dels indexs
responen a la demanda exposada per Zuna, Turnbull et al. (2009) en relacié amb la ne-
cessitat de disposar d'unes bones eines de mesura que valorin amb la maxima fidelitat
possible el constructe que es proposen, que siguin facils d’utilitzar i d'interpretar pels
professionals per tal de facilitar el transit de la “mesura” a “I’accié” i promoure canvis
significatius en les vides dels infants amb discapacitat i les seves families.

9.2. Descriptors de les variables objecte d’estudi

Els resultats obtinguts en aquest estudi pel que fa a la situacié de les families en cadascuna
de les variables objecte d'interés ens porta a concloure, en primer lloc, que els professio-
nals dels serveis i les administracions haurien de prestar especial cura a oferir informacié
sobre els serveis i suports que existeixen per lI'infant amb trastorns en el desen-
volupament i per a la familia en general i formacio (orientacié, assessorament...)
per tots els membres que composen la unitat familiar, aixi com, atencié a la comunica-
cié i llenguatge, atencio psicologica i serveis sanitaris especialitzats per als infants
amb trastorns en el desenvolupament.

A més, les families del nostre estudi apunten que necessiten més suports per a la fa-
milia en general que especifics per a I'infant amb discapacitat, alhora que les ne-
cessitats dels infants amb trastorn en el desenvolupament sembla que, en general,
estan més ben cobertes que les de les families.

Aquests resultats ens porten a concloure que en les Ultimes décades el progrés ha estat
evident i que hi ha aspectes positius quant als suports que reben els infants amb trastorns
en el desenvolupament. No obstant aixd, d’aquesta informacié no podria deduir-se que
es mostrin tant satisfetes amb les ajudes que reben com a familia. En conseqiéncia, es
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fa palesa la necessitat que els serveis d'AP i d'altres institucions que s'adrecen a aquest
col-lectiu dirigeixin les intervencions cap a les families globalment, en comptes de centrar-
se Unicament en |'atencié als infants.

Malgrat la millora de la satisfaccid de les families amb els suports que reben els seus
fills amb discapacitat, les families perceben que els serveis no acaben de donar una
resposta completa a les necessitats particulars dels seus fills i del conjunt de la
familia. Aixo evidencia que els serveis han de seguir fent un esfor¢ per respondre a les
noves demandes dels infants i les families.

En segon lloc, la percepcié de col-laboracié que mantenen les families amb els pro-
fessionals de referéncia dels seus fills és relativament bona.

En tercer lloc, les families catalanes que han participat en la recerca es mostren rao-
nablement satisfetes amb la seva QdVF. Es important fer notar que aquests resultats,
malgrat que sén coherents amb la literatura, no semblen correspondre’s amb els estereo-
tips que prevalen a la societat i entre els professionals. En aquest sentit, potser val la pena
confirmar amb més recerca que el comportament de les families més joves esta canviant i
que contrariament al que se sol pensar, la QdVF d’aquestes families no és molt més baixa
que la de les families sense fills amb DID (Zuna, Seling et al., 2009).

9.3. Ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF”

L'ajust del model de “Suports, Col-laboracié i QdVF” a la poblacié objecte d’estudi su-
posa la confirmacié que I'adequacioé dels suports té un impacte directe en la QdVF,
que aquesta mateixa variable té un impacte indirecte en la QdVF a través de la
col-laboracié entre families i professionals i, finalment, que la col-laboracié entre
families i professionals afecta significativament la QdVF que experimenten les fami-
lies del nostre context.

En conseqgieéncia, es fa evident la necessitat que tant els professionals dels serveis d’AP
com les administracions competents es preocupin de proveir suports adequats tant a les
necessitats dels infants amb trastorn en el desenvolupament com a les seves families, ja
que al seu torn estaran millorant la seva QdVF.

En aquest sentit, ens trobem en condicions d’afirmar que el treball dels CDIAPS i
I'atencié cada vegada més primerenca a les families té efectes positius en la QdVF.

El fet que la col-laboracié entre pares i professionals hagi esdevingut un element que fa
de mitjancer entre |'adequacié dels suports i la QdVF reforca el que venen dient alguns
professionals i autors sobre que la col-laboracié entre families i professionals és un
dels suports més importants que els serveis poden proveir a les persones amb
discapacitat i les families. Els resultats de la nostra investigacié mostren que els suports
que els infants i les seves families reben afecta la seva QdVF. Alhora, aquesta QdVF es
veu especialment influida per la manera com els professionals els proporcionen aquests
suports en termes de col-laboracié.
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Aquesta Ultima afirmacié ens porta a la segona conclusié d’aquesta Gltima part de I'estudi;
la manera com els professionals dels serveis proveeixen els suports (tacte, respec-
te, confianca...) té un impacte important en la QdVF. En aquest sentit, pensem que
és essencial que els professionals dels serveis entenguin la transcendéncia que té la seva
actitud i comportament davant els infants i les seves families en la millora de la QdVF. Les
families han de poder confiar i creure en els professionals que els proporcionen ajudes.

Aquesta conclusio reforca la idea que, per un costat, cal que les administracions responsa-
bles afavoreixin —a través de la regulacié i I'organitzacié dels serveis— que els professionals
tinguin directrius i espais per crear una relacié col-laborativa amb les families, i per I'altre,
que les institucions implicades en I'ensenyament superior proporcionin oportunitats de
formacié per tal que els professionals puguin adquirir valors i coneixements per treballar
de manera eficac amb les families.

En tercer lloc, podem concloure que la mesura de la QdVF no només és un indicador de
la situacié de les families, siné que es pot considerar un barometre del grau en qué els
serveis d'atencié precog i altres serveis de la primera infancia proveeixen suports
adequats als infants i les seves families, aixi com també de la qualitat de la relacié
families-professionals.

Finalment, no voldriem acabar sense subratllar que, en conjunt, I'ajust dels resultats de la
mostra d’estudi al model proposat déna suport a la hipotesi de Zuna et al. (2010) i Zuna,
Turnbull et al. (2009) i: les accions dirigides als individus o a la familia (és a dir,
serveis, suports i practiques) actuen com a variables predictores sobre la QdVF.
Aquest fet torna a constatar la importancia que els serveis adrecats a atendre els infants
amb DID focalitzin I'atencié cap a les families i comencin a treballar sota un model més
centrat en la familia.
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ANNEXES
Escala en percentils del grup lleu
Centil Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total
5 1.77 1.00 224.80 251.00
10 2.00 1.00 278.80 297.00
15 2.00 1.25 294.80 325.20
20 2.14 1.67 311.60 357.40
25 2.22 1.80 322.50 375.00
30 2.28 1.91 334.80 390.20
35 2.33 2.00 339.80 403.40
40 2.37 2.00 380.60 421.40
45 2.42 2.12 386.00 431.40
50 2.50 2.25 405.00 436.00
55 2.60 2.50 409.90 457.40
60 2.67 2.67 416.40 468.60
65 2.67 3.00 420.00 484.40
70 2.67 3.00 434.60 494.20
75 2.71 3.00 437.50 504.00
80 3.00 3.00 445.00 524.80
85 3.00 3.00 446.50 548.20
90 3.00 3.00 450.00 579.00
95 3.00 3.00 450.00 602.20
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Escala en percentils del grup moderat

Centil Adeq.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

10 1.77 1.00 219.50 259.20

20 1.86 1.13 259.00 302.00

30 2.00 1.28 297.60 318.60

40 2.00 1.40 355.20 364.40

50 2.21 1.54 393.50 400.00

60 2.35 1.73 405.40 435.60

70 2.50 2.00 411.20 454.40

80 2.67 2.34 436.00 480.00

20 3.00 3.00 450.00 520.00



Escala en percentils del grup sever

Centil Adeg.InveA Adeq.InveB Col.Total QdVF.Total

10 1.54 1.00 215.70 188.80

20 1.74 1.08 282.60 237.40

30 1.90 1.29 338.10 261.20

40 2.06 1.31 365.60 323.20

50 2.14 1.38 394.00 386.00

60 2.20 1.53 405.80 403.00

70 2.40 1.60 424.10 420.80

80 2.70 2.30 438.00 469.00

20 2.97 2.54 450.00 513.00
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RESUMEN

En este proyecto se explica todo el proceso de investigacién cualitativa para alcanzar
un modelo de participacion de las personas con discapacidad que acuden al Centro
Ocupacional de APADIS.

El modelo se ha adaptado a los planteamientos éticos y a la realidad de la Asociacion en la
fecha actual, se ha ajustado a la evoluciéon de la misma en el cambio hacia un modelo de
calidad de vida, y a su vez ha afianzado sus valores. Valores como la participacién de todas
las personas que forman la entidad, y especialmente de las personas con discapacidad.

De este modo, han sido las propias personas con discapacidad, un grupo de 5 investiga-
dores bajo el nombre de “Nosotros También Investigamos”, quienes han desarrollado el
trabajo, mediante una metodologia de investigacion participativa, consiguiendo el obje-
tivo final, mediante los apoyos que se les ha prestado en todo el proceso. Se confirma en
el proyecto, mediante un anélisis etnografico, cdmo esta participacién hace que mejoren
actitudes y aptitudes de estas personas que van en linea con los modelos tedricos en los
gue se enmarca el proyecto, como la autodeterminacion y el empoderamiento.

El modelo se ha realizado con la participacion de los principales grupos de interés de la
organizacién, personas con discapacidad, familias y profesionales; aglutinando todas las
opiniones, propuestas, ideas, sobre la participacion, mediante los distintos métodos de
investigacion que se han utilizado.

PALABRAS CLAVE: Participacion, discapacidad intelectual, autodeterminacion, empode-
ramiento, calidad de vida, ética, investigacion participativa y etnografia.
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| Parte
OBJETO Y CONTEXTUALIZACION DEL PROYECTO

1.- ORIGEN Y JUSTIFICACION

El modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2003) est& determinando las prac-
ticas profesionales y los programas de los distintos servicios en la actualidad. Todo va
dirigido, y asi se nombran en las misiones de las organizaciones a mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual.

Cuando se escucha por primera vez el término de calidad de vida resurge un interés en
saber mas acerca del concepto, y cuando se sabe mas, se entiende que es necesario el
compromiso de todas las personas que forman las asociaciones, un compromiso que es
imprescindible para realizar los cambios necesarios que debe acometer una entidad si, de
verdad, quiere mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Pero trabajar la calidad de vida, supone poner en el centro a la persona con discapacidad,
todo gira en torno a ella. La organizacién debe convertirse en una organizacién centrada
en la persona y basada en la comunidad, es decir, entender a las personas como ciu-
dadanos, bajo el marco de la autodeterminacion, relaciones interpersonales e inclusién
(Bradley, 1994), y en donde cada vez mas es el individuo quien determina o planifica su
programa. También es importante que cambien los profesionales, adoptando nuevos roles
que permitan una relacién de igualdad con las personas, aparcando el poder que ejercian
sobre las elecciones de sus vidas en los antiguos modelos de atencién. Ahora son ellas
quienes deciden su futuro.

Ademas, las organizaciones, que ahora buscan certificados de calidad en la gestion, de-
ben incorporar la calidad de vida, teniéndola en cuenta de forma que los resultados en
los procesos de gestion agreguen los resultados personales valorados por cada una de las
personas con discapacidad (Tamarit, 2002, 2010). En este sentido, es pionero el modelo
de Calidad de FEAPS, que afiade la Calidad de Vida como pilar importante en el que
debe sustentarse todo el trabajo de una organizacion (FEAPS, 2007, y Tamarit 2006).
Pero no sélo hay que tener una buena gestién, de calidad, ni buscar la calidad de vida
de las personas, sino que ademas, esto debe sumarse a un valor ético importante. Sin
el compromiso nombrado anteriormente, no tendria sentido hablar de la calidad en las
organizaciones.

Un compromiso ético que lleva a actuar, un compromiso por todos que hace que se pre-
gunte a las personas con discapacidad qué es lo que quieren, un compromiso que poten-
cia el camino para conseguir que sus decisiones se tengan en cuenta. Por ello el proyecto
planteado va dirigido a que las personas con discapacidad no sélo digan y decidan, sino
gue tengan un efecto claro sobre las organizaciones.

En general, se estan realizando grandes cambios para conseguir calidad de vida en las
personas, pero todavia queda mucho camino por andar. APADIS ha recorrido ya una via
importante para el cambio; y ahora, es el momento justo de dar voz a las personas con
discapacidad, que reflexionen sobre la organizaciéon y que decidan el rumbo de la misma
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en funcion de sus resultados personales; es el momento de darles mayor participacion y
comprobar que verdaderamente influyen en las decisiones que se toman de la organiza-
cion.

Teniendo en cuenta todas las motivaciones comentadas, la importancia de la participa-
cion en la organizacion se evidencia por los compromisos que toma APADIS, como visién,
como modelo mental adquirido y como nueva linea de accién planteada en el proyecto
“La Cabrera”, realizado tras una reflexion interna de la organizacién, cuestiones que se
comentaran mas adelante en la descripcién de la misma.

APADIS, avanzando hacia la calidad de vida, ha comenzado a realizar acciones que im-
plican la participacion de las personas con discapacidad, pero se plantean las siguientes
preguntas y reflexiones:

— ¢La participacion es real? Es necesario reflexionar en qué medida las acciones de par-
ticipacién que se estan llevando a cabo influyen en el planteamiento de la asociacién,
en el desarrollo de programas, en el establecimiento de lineas de mejora, etc.

— ¢La participacién ayuda a mejorar la calidad de vida? Se podria establecer la hipo-
tesis de que la participacion de las personas con discapacidad a nivel organizacional
influye en la mejora de su calidad de vida; es decir, le ayuda a conseguir resultados
personales a través del cambio organizativo.

— ¢La participacion es un compromiso de todos? Un compromiso que debe dar resul-
tados de esa participacion, lo que implica un cambio en el foco de la organizacién,
centrada en la persona y también un cambio importante en los roles de los profesio-
nales.

— ¢Qué oportunidades hay de participacién? Es importante dar la oportunidad y los
apoyos necesarios para que las personas con discapacidad puedan participar de forma
activa.



2.- PROPOSITO

El propdsito de este proyecto es realizar un Modelo de Participacién para las personas con
discapacidad intelectual que acuden al Centro Ocupacional de APADIS con el objetivo de
aumentar su autodeterminacion y empoderamiento, su calidad de vida, a través de su
participacion en cuestiones relacionadas con la organizacion.

Los objetivos especificos que se derivan son:

— Establecer en el centro de todas las intervenciones del Centro Ocupacional a las
personas con discapacidad intelectual.

— Posibilitar que las personas con discapacidad tomen elecciones sobre el centro.

— Tener en cuenta las decisiones de las personas con discapacidad, de tal manera que
lo que digan tenga efectos en la organizacién.

— Aumentar la autodeterminacion de las personas, en cuanto a capacidad y derecho
de decidir.

— Aumentar el empoderamiento de las personas con discapacidad, el poder para.

Para entender bien la estructura de la asociacion se va a realizar una descripcién general
de la misma, incidiendo en cuestiones referidas a Calidad, nombrando los valores y el mo-
delo mental actual. Ademas se concretara la forma de funcionamiento actual del Centro
Ocupacional, ya que el proyecto se basara en las personas con discapacidad intelectual
que acuden al mismo.
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3.- DESCRIPCION DE LA ORGANIZACION, APADIS
3.1. Descripcion general

APADIS, Asociacion de Padres de Personas con Discapacidad Intelectual de San Sebastian
de los Reyes, es una entidad sin animo de lucro, declarada de Utilidad Publica por la admi-
nistracion del estado, inscrita en el Registro de asociaciones de la Comunidad de Madrid
y perteneciente a FEAPS.

APADIS se cred en 1981, por la preocupacion de un grupo de padres y madres con hijos
con discapacidad, por la carencia de recursos y ayudas publicas para cubrir las necesidades
basicas de educacion, ocio, formacion laboral, etc. y su dificultad para luchar individual-
mente. Deciden unirse en esta lucha y mejorar la Calidad de Vida de sus hijos.

Localizada en un pueblo de la zona norte de Madrid trabaja para personas con discapaci-
dad intelectual, intentando cubrir todas sus necesidades a lo largo de todo el periodo de
la vida. Para ello, desde su creacién, se fueron conformando los distintos servicios. En la
actualidad APADIS ofrece los servicios de Atencidn Temprana, Tratamientos y Actividades,
Centro Ocupacional, Pisos Tutelados, Centro Especial de Empleo, Gasolinera BP-APADIS,
Servicio de Intermediacion Laboral, Centro de Dia, Residencia para personas con alto
nivel de dependencia, Residencia para personas con alto nivel de dependencia y graves
trastornos de conducta, Club de Ocio y Tiempo Libre, Club de Deporte, y Programa de
Apoyo a Familias.

Un dato importante fue la creacion en el afio 2009 de tres nuevos servicios, el centro de
diay las dos residencias, que, ademas vino acompafnado de un cambio de infraestructura
importante y con un aumento significativo de usuarios y trabajadores. Esto se ha vivido
como un reto para la asociacion, queriendo, en todo momento, mantener la cultura y
valores dentro del gran crecimiento que ha tenido.

3.2. Calidad en APADIS

En el afio 2006, APADIS, se inicia en la tarea de la calidad. Para ello se creé un Comité de
Calidad, un grupo de trabajo transversal dedicado a la busqueda de sistemas de gestion
de calidad enfocados a la mejora continua.

APADIS ha sido evaluada mediante el Programa TQM, que realiza la Fundacioén Luis Vives?,
basado en el sistema de Gestién con Calidad del Modelo de Excelencia Europeo (EFQM);
también es analizada por la Fundacién Lealtad?, cumpliendo principios de transparencia
y buenas practicas.

Los rasgos de identidad de APADIS son:

— Su Misién actual es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual y sus familias.



— Su Visién es ser una asociacién reconocida por su capacidad para la inclusion de las
personas con discapacidad intelectual, que fomenta la participacion e implicacion de
sus grupos de interés a la vez que busca constantemente la excelencia en la gestion
de la calidad de sus servicios.

— Los principios y valores que presenta son:
— Etica,
— Solidaridad,
— Transparencia,
— Equidad,
— Atencién individualizada,
— Autodeterminacion.

Todas las acciones que se han realizado estan enfocadas a mejorar la calidad en la gestion,
centradas en los procesos. Pero en la actualidad, APADIS busca la calidad, también en los
resultados. Dos procesos que se estan desarrollando son importantes, no sélo para la bus-
queda de resultados personales valorados, resultados significativos para las personas con
discapacidad que mejoran su calidad de vida, sino también por ser los primeros ejemplos
de participacion de las personas con discapacidad en cuestiones organizativas.

X CALIDAD FEAPS.
En el ano 2009 APADIS comienza a realizar la autoevaluacion del sistema de Calidad
FEAPS. Para ello se crea un grupo transversal, formado por familiares, profesionales y
6 personas con discapacidad. El grupo ha realizado la indagacién y ha elaborado un
plan de mejora que la asociacion va a desarrollar.
Es importante saber que FEAPS creé este sistema de calidad en el que se han incluido
los tres grandes ejes que debe tener la calidad en los servicios que atienden a personas
con discapacidad. La Calidad de Vida, la Calidad en la Gestion y la Etica.
La valoracién general de la participacion de las personas con discapacidad en este
proceso es muy positiva para ellas mismas y para APADIS, que estd descubriendo la
“palabra” de las personas con discapacidad. Para ello se les han ofrecido apoyos,
mediante la agrupaciéon por parejas, y recibiendo la ayuda de los profesionales que
también pertenecen al grupo.

X REFLEXION y PROYECTO “LA CABRERA".
APADIS, en octubre de 2009, realizé un fin de semana de reflexion sobre la entidad
en La Cabrera, un pueblo al norte de Madrid. El objetivo fue fomentar la cultura y el
cambio organizativo ante el gran crecimiento asociativo en todos los niveles (personas
con discapacidad, familias, socios, profesionales, etc.) que estaba viviendo APADIS
con la apertura de tres servicios nuevos, el Centro de Dia y las Residencias.
Se ha creado un proyecto comun y afianzado los valores de la organizacion. En esta

1. Fundacion Luis Vives y sistemas de Gestion con Calidad. http://www.fundacionluisvives.org/temas/excelencia
en_la_gestion_para_el_tercer sector/excelencia_en_la_gestion/modelos_de_gestion/index.html

2. Fundacion Lealtad. El informe de APADIS se puede ver en http://www.fundacionlealtad.org/web/jsp/orga-
nizaciones/mostrarOrganizacion?idOrganizacion=298&origenConsulta=colaboraParticulares&canPrint=NO&u
tm_source=Fundaci%C3%B3n+Lealtad+2011&utm campaign=27329eaddd-Bolet n abril 2012 Fundaci n
Lealtad4 18 2012&utm_medium=email
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reflexion participaron familias de la Junta Directiva, la gerencia, los directores, tres
técnicos y dos personas con discapacidad. La valoracion de la participacion en esta
experiencia ha sido muy positiva, sobre todo porque se observd una gran motivacion
e implicacion de las personas con discapacidad que acudieron, cuyo compromiso fue
un ejemplo para todos.

El proyecto que surgid tiene un apartado dedicado a la PARTICIPACION, tanto de las
familias como de las personas con discapacidad. Una linea de accién que APADIS pre-
tende desarrollar mas y fomentar.

Asi mismo se revisaron los valores y el modelo mental que va a asumir la asociacién.
Cambios que van en linea de las estrategias para mejorar la Calidad en los servicios
planteadas por Schalock y Verdugo, (2007).

— Valores que afnade la asociacion, que determinan el espiritu, el estilo y la esencia de
APADIS:

— Alegria

— Calidez

— Hospitalidad

— Conciencia y capacidad de cambio.

— Vision positiva

— Creencia en las posibilidades, no poner limites.

— El modelo mental de APADIS es:

— Una vision de la PERSONA CON DISCAPACIDAD como persona con capacidades,
deseos, derechos, anhelos, que participa, centro y referencia de su vida y de
APADIS.

— Una vision de la FAMILIA como el grupo primero y principal de todas las perso-
nas, con capacidad para aprender, aportar, base de la inclusiéon de las personas.

— Una vision de los PROFESIONALES como personas cercanas, que escuchan, ca-
lidas y positivas que se forman permanentemente y son apoyo para las personas
y sus familias.

3.3. Los equipos transversales

APADIS, como asociacién de padres es regulada por una Junta Directiva, formada por
ocho familiares de personas con discapacidad. Siempre se ha querido potenciar el trabajo
transversal por medio de equipos, asegurando una organizacién horizontal de la asocia-
cion, tal y como se muestra en el organigrama (Figura 1).

En la actualidad existen cinco grupos transversales, que se han ido creando en funcién de
las necesidades, algunos de ellos son mas estables que otros:

1. El Comité de Calidad, creado en 2006, es un grupo multidisciplinar formado por
directores y trabajadores de atenciéon directa de distintos servicios, un familiar, una
persona con discapacidad y gerencia. Se encarga de buscar, implantar y evaluar estra-
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tegias de gestion enfocadas a la calidad (en los procesos y en los resultados). Desde el
afo 2010 cuenta con la participacion de un trabajador con discapacidad del Centro
Especial de Empleo, que vive en los Pisos Tutelados, de APADIS.

Comité de Calidad

w
[

Asamblea de Socios g Grupo anélisis Fundacion Lealtad
>
c

Administracion < Junta Directiva —> g Grupo Calidad FEAPS
8
8 e M M
Gerencia b= Grupo Seguimiento “La Cabrera
o
¢ - Equipo Guia

Servicios y Programas

Atencién Temprana Tratamientos y Actividades

Centro Ocupacional Pisos Tutelados

Centro Especial de Empleo Servicio de Intermediacion Laboral =~ —» Gasolinera

Centro de Dia Residencia amarilla

Ocio y Tiempo Libre Residencia verde

Club de Deporte Area de Familias

Figura 1. Organigrama de APADIS.

2. Desde el afo 2007, APADIS es analizada por la Fundacién Lealtad, organizaciéon que
analiza la transparencia de las ONGKs en base a nueve Principios de Transparencia y
Buenas Practicas con la finalidad de que las empresas realicen una donaciéon respon-
sable. Para ello existe un grupo transversal, personal de administracién, trabajador de
atencioén directa y gerencia, que se encarga de recoger y recopilar toda la informacién
gue solicita, cada dos afos la Fundacion Lealtad.

3. El grupo de autoevaluacion y mejora se creo, en el afno 2009, para implantar el
sistema de Calidad FEAPS. Es un grupo heterogéneo, formado por familiares, trabaja-
dores y personas con discapacidad, siendo la primera vez que participan en un grupo
de trabajo tomando decisiones.

4. El grupo de seguimiento “La Cabrera”, formado por un miembro de la Junta Direc-
tiva, el gerente, 2 directores y también una persona con discapacidad. Se encargan
de que se lleve a cabo las lineas de actuacién del proyecto.

5. El equipo gufa esta constituido por todos los directores de los servicios de la organi-
zacién que trimestralmente se retine para trabajar sobre los temas comunes, como por
ejemplo las acciones de mejora, proyectos, organizacién de eventos, etc.

201



4.- DESCRIPCION DEL CENTRO OCUPACIONAL

4.1. Descripcién general del Centro Ocupacional

El Centro Ocupacional trabaja para 90 personas con discapacidad intelectual, sin grandes
necesidades de apoyo, en edades comprendidas entre los 18 a los 65 afnos. Desde el afo
2002, todas las plazas estan contratadas por la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
de la Comunidad de Madrid, que obliga a mantener tres areas bien diferenciadas, el area
ocupacional, el area de apoyo personal y social, y el area de insercion laboral. APADIS ha
respetado las condiciones de contrataciéon que marca la Comunidad de Madrid, cuyo ob-
jetivo general es proporcionar los apoyos necesarios para el pleno desarrollo y la maxima
habilitacién ocupacional e insercién laboral de las personas con discapacidad intelectual
adultas, asi como alcanzar una adecuada integracion social en los distintos entornos en
los que se desenvuelve.

Para ajustarse a las condiciones de contratacion con la Comunidad de Madrid el centro ha
organizado las areas de la siguiente manera:

1. Area Ocupacional. El centro cuenta con cuatro tallares ocupacionales, donde las
personas trabajan tareas de manipulado y manualidades.

2. Area de Apoyo Personal y Social. Donde se enmarca:
a. Formacién Continua. Conjunto de actividades desarrolladas por los educadores.
Los programas que trabajan en la actualidad son: autogestores, actividades de la
vida diaria, vida saludable, estimulacion y psicomotricidad, nuevas tecnologias,
fisioterapia, ateneo noticiario, club de lectura, movilidad y braille, educacion fisica
y golf.
b. Atencion psicoldgica. Los psicdlogos del centro realizan la evaluacién y se-
guimiento de las personas, tratamientos psicolégicos individualizados, acompa-
flamiento y seguimiento de tratamientos psiquiatricos, programa de educacion
afectivo-sexual, relajacion. Asi mismo prestan atencion y apoyo a las familias.
¢. Atencion social. El trabajador social ofrece informacion, asesoramiento y acom-
pafamiento, en caso de necesidad, a las familias sobre los recursos disponibles,
ayudas, Ley de Promocién a la Autonomia, valoraciones en el Centro Base, etc.

3. Area de Insercion Laboral. Compuesta por un taller pre-laboral, llevado a cabo
por preparadores laborales. Las actividades realizadas son: autogestores, formacién y
orientacién laboral, busqueda de empleo, autonomia, practicas laborales. Se trabaja
con aguellas personas que quieren encontrar un trabajo remunerado.

Una organizacion del funcionamiento en areas definidas con profesionales trabajando
segln sus funciones en cada una de ellas, no ayuda a entender a la persona con discapa-
cidad en su globalidad, ni a mejorar su calidad de vida, pues la actuacion profesional esta
parcelada en dichas areas con limites claros y con poca interrelacion entre ellas.

El Centro Ocupacional, en linea con los valores de APADIS y con el modelo de calidad de
vida, esta desarrollando y pretende desarrollar acciones hacia el cambio, hacia la busque-
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da de resultados. Por ello, aparte de trabajar los programas generales que se imparten
desde cada area, los trabajadores estan organizados en equipos de apoyo, de forma que
cada persona con discapacidad tiene su equipo de apoyo. Los equipos estan formados por
el Maestro de Taller, Educador y Psicélogo; y por los Preparadores Laborales y Psicdlogo si
la persona esta en el Area de Insercién Laboral (Figura 2).

Cada equipo de apoyo trabaja de forma individualizada y personalizada con todas las
personas del Centro Ocupacional, que deciden qué es lo que quieren trabajar, mejorar,
realizar, qué objetivo tienen, etc.

Estos cambios es un primer paso para alcanzar una verdadera organizaciéon centrada en
la comunidad, que trabaja para ciudadanos, donde se habla de inclusion en la sociedad y
de desinstitucionalizacion. Para ello es importante que la organizacion establezca puentes
hacia la comunidad, trabajando con el modelo de calidad de vida, redes de apoyos natu-
rales, etc. De momento el primer gran paso que hace el Centro Ocupacional es poner en
el centro a la persona, buscando los resultados personales valorados en lugar de buscar
los resultados en los programas generales.

Area de
Insercion
Laboral
DIRECCION ‘ COORDINACION
Equipo
; quip Area de
Area de Apoyo -
. ) Formacién
Psicolégico .
Continua
PERSONA
de apoyo
// \\\
/ \
/ \
Area de Area
Trabajo Social Ocupacional

Figura 2. Organizacion del Centro Ocupacional APADIS.

4.2. Formas de participaciéon

En el camino del cambio hacia el modelo de calidad de vida es importante la participacion
de las personas con discapacidad, porque los cambios se estan realizando y se seguiran
realizando para mejorar su calidad de vida. Por lo tanto, quién mejor que ellas que nos
ayuden con sus decisiones en dicho camino.
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Hasta la fecha, todas las decisiones que se han tomado en APADIS se han realizado desde
el punto de vista de los profesionales y de las familias. A lo largo del tiempo se ha estado
organizando el Centro Ocupacional en las tres areas estipuladas por la Comunidad de
Madrid, pero nos dimos cuenta, en el proceso de buscar resultados, calidad de vida para
las personas, que teniamos que ir abandonando antiguas practicas profesionales y empe-
zar a contar con la opinion de las personas con discapacidad. Un sentimiento comun de
los trabajadores es que el objetivo del centro ocupacional es el objetivo de cada persona
del centro.

Por todo esto se han ido desarrollado distintas formas de participacién en este servicio.

X ASAMBLEAS DE TALLERES
Una vez al mes, cada taller realiza una asamblea en la que participan todas las perso-
nas del taller con su equipo de apoyo (maestro de taller, educador y psicdlogo). Los
temas que se tratan son planteados por los participantes de la asamblea y son de
muy diversa indole. Se intenta que los acuerdos que se toman en el acta se realicen
y tengan respuesta; pero pocas veces estas decisiones tienen un efecto claro en la
organizacion.

X GRUPOS DE AUTOGESTORES
En la actualidad hay 3 grupos creados dentro del centro ocupacional, con la finalidad
de promover el autoconocimiento, la autodefensa, la autorregulacién, asi como op-
timizar las relaciones a nivel de grupo, la asociacién y la comunidad. Participan en las
acciones que se plantean desde FEAPS, junto con otros autogestores. Algunos miem-
bros de los grupos participan también en los equipos transversales de la asociacion.

X  GRUPOS TRANSVERSALES
Personas del Centro Ocupacional participan con el apoyo necesario en algunos grupos
transversales de la entidad comentados anteriormente.

e Grupo de autoevaluacion y mejora de Calidad FEAPS. Participan 5 personas del
Centro Ocupacional. Ademas 3 de ellas pertenecen a los grupos autogestores.

e Grupo de seguimiento “La Cabrera”. Participa una persona del Centro Ocupacio-
nal; que ademas esta en el grupo de Calidad FEAPS.

X PLANES INDIVIDUALIZADOS DE APOYO
No estd enfocado tanto a participar en las mejoras organizativas, sino en participar
en su propio plan de aprendizaje, de consecucion de resultados personales. Todas las
personas, como se indicé con anterioridad, deciden su objetivo, y concretan con su
equipo, los apoyos que necesitan para ello.



Il Parte
MODELO TEORICO DE LA PARTICIPACION

El concepto de participacion es importante en si mismo porque es un derecho del ciu-
dadano pleno, avalado por normativas legales, como un valor ético, y como un concepto
trascendental en el funcionamiento de las personas, segun las definiciones que se dan del
mismo en la Asociacién Americana de la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (Luckas-
son y cols. 2002, Verdugo, 2003, y Schalock y cols. 2010) y la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad, y la Salud (OMS, 2001). Un concepto que mejora
la Calidad de Vida, segun el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2003), el em-
poderamiento y la autodeterminacion. Ademas teniendo en cuenta un modelo ecoldgico,
en el que los sistemas macro, meso y micro, afectan a las personas y a su participacion.
Todas estas cuestiones se van a desarrollar a continuacién, comenzando con las definicio-
nes de discapacidad intelectual que argumentan una multidimensionalidad en el funcio-
namiento del individuo. Después se comentara la perspectiva ética, para pasar a continu-
acion a una mas cientifica, y se explicara por ultimo la ecolégica.

1.- LA ASOCIACION AMERICANA DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y DEL DE-
SARROLLO (AAIDD)

La discapacidad intelectual, desde la Asociacion Americana de la Discapacidad Intelectual
y del Desarrollo (AAIDD), se comprende desde un marco multidimensional y ecolégico, en
el que multiples factores interrelacionados influyen en el funcionamiento humano (Scha-
lock y cols. 2010). Cinco dimensiones son incluidas en el modelo: Inteligencia, Conducta
adaptativa, Salud, Participacién y Contexto (Figura 3); dando importancia a la interaccion
entre las dimensiones con los apoyos, ya que esto determinara el funcionamiento de un
individuo.

Las limitaciones en el funcionamiento son debidas a un desequilibrio que se produce entre
las competencias que la persona tiene y las exigencias y demandas del entorno; propor-
cionando los apoyos individualizados necesarios a la persona mejora su funcionamiento.

.- Inteligencia _
Il.- Conducta adaptativa _
) .
IIl.- Salud Apoyos 4—: Funcionamiento
»> Humano
IV.- Participacion _
V.- Contexto -

Figura 3. Marco teérico del funcionamiento humano (Schalock y cols. 2010)

Las cinco dimensiones planteadas son los factores, tanto personales como contextuales
que se interrelacionan entre ellos, junto con los apoyos, que determinan el funcionamien-
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to de una persona (Figura 3). Incluso, dentro de este enfoque, el propio funcionamiento
de la persona influye también en los apoyos.

Como se observa en la figura 3, la participacion se entiende, dentro del modelo, como
una dimensién importante del funcionamiento humano. Luckasson y cols. lo incluyeron
como Participacién, Interacciéon y Roles sociales desde la 102 definicion, en el ano 2002,
de retraso mental, ahora discapacidad intelectual.

Participacion es la implicacion de las personas en las actividades reales en los distintos
ambitos de la vida social y se relaciona con el funcionamiento del individuo en la sociedad
(Schalock y cols. 2010) Se refiere a los roles y las interacciones en las actividades de las
areas de vida en el hogar, trabajo, educacion, ocio, religion y cultura.

Las personas viven en un contexto, en unos ambientes especificos, ademas no estan aisla-
das, sino que viven en sociedad, de ahi la importancia de la participacion como dimensién
de la persona que debe interactuar en los distintos ambientes de su vida. La participacion
ayuda al crecimiento personal, pues la interaccion con el medio y con las demas personas
es una via de aprendizaje importante.

Para evaluar el nivel de participacion de las personas se puede realizar mediante la obser-
vacion directa en las siguientes areas y actividades de la vida diaria (AAIDD):

e Participacién en actividades, eventos y organizaciones.
¢ Relaciones con amigos, familia, compaferos y vecinos.
* Roles sociales relativos al hogar, escuela, comunidad, trabajo y ocio.

Por lo que la participacién va a implicar la propia ejecuciéon de la participacion en las dis-
tintas actividades de la vida, las relaciones interpersonales y los papeles que las personas
deben tener en los distintos ambitos de la vida, en las actividades valoradas como norma-
les para un grupo especifico de edad.

Dentro del marco tedrico del funcionamiento humano son importantes los apoyos porgue
van a permitir que una persona participe en las diferentes actividades de la vida, ajustando
las demandas del entorno a las capacidades y caracteristicas personales. “Las necesidades
de apoyos es un constructo psicolégico referido al perfil y la intensidad de los apoyos
necesarios para que una persona participe en actividades vinculadas al funcionamiento
humano” (Thompson y col., 2009, p.135. Nombrado en el Manual de la definicién de
discapacidad intelectual de Schalock y cols. 2010, p.109)

La participaciéon, ademas de necesitar apoyos, va a depender de las oportunidades que se
den a la persona. Laimportancia de las oportunidades se determina porque la falta de las
mismas esta relacionada con la dificultad para desempefiar un rol social valorado. Para las
personas con discapacidad intelectual, la falta de recursos y servicios comunitarios funcio-
nan como barreras que impiden y limitan la participacion y las interacciones.



De esta manera apoyos y oportunidades son dos conceptos que juntos, son importantes
y valiosos para la participacion de las personas con discapacidad.

El modelo de apoyos que proponen Schalock y cols. (2010) indica dos funciones de los
mismos. La primera funcion se centra en un desajuste, comentado anteriormente, entre la
persona y el entorno, discrepancia que no le permite a la persona participar de una forma
adecuada, por lo que proporcionando los apoyos necesarios mejora su funcionamiento.
La segunda funcién de los apoyos individualizados es la mejora de los resultados persona-
les por la mejora del funcionamiento de la persona.

En la primera funcion se da la importancia del apoyo como principal via para la parti-
cipacion adecuada, y establece el objetivo de proporcionar el apoyo en la mejora de la
participacion.
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2.- LA CLASIFICACION DEL FUNCIONAMIENTO, DE LA DISCAPACIDAD Y DE LA SA-
LUD (CIF)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
de 2001, realizada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es el marco conceptual
por el que se clasifica el funcionamiento y la discapacidad, asociados a las condiciones de
la salud. La CIF organiza la informacién en dos partes, Funcionamiento y Discapacidad, y
Factores Contextuales (Tabla 1). La Participacion es entendida como un aspecto clave a la
hora de describir y clasificar el funcionamiento de una persona.

e  Funcionamiento y Discapacidad.
o Funcionesy Estructuras corporales.
o Actividades y Participacion.
e Factores Contextuales.
o Factores Ambientales
o Factores Personales

Tabla 1. Organizacion de los componentes de la CIF.

Los componentes interaccionan de tal manera que definen la condicion de salud y el fun-
cionamiento de una persona; ésta se ve influenciada por la interaccién de las funciones y
estructuras corporales, por las actividades y por la participacién; componentes, que a su
vez son afectados por los factores contextuales (Figura 4)

Condiciones de salud
(trastorno o enfermedad)

A
: Y \/
Funciones y Actividades Participacion
Estructuras corporales
A A A
\] v
Factores Ambientales Factores Personales

Figura 4. Interacciones entre los componentes de la CIF.

La participacion es el acto de involucrarse en una situacion vital (OMS, 2001). Se califica
en funcion del desempefo/realizacion de una persona en su entorno actual, enmarcado
dentro del contexto social en el que vive la persona.

El concepto de participacion hay que distinguirlo bien del de actividad, que se define como
la realizacion de una tarea o accién por una persona (OMS, 2001). Se califica segun la
capacidad, la aptitud, de una persona para realizar una accion y, puede determinar la
perspectiva mas individualista en distincién con la perspectiva mas social que incluye la
participacién, siendo influenciada més por los factores personales que por los ambientales.

Una discapacidad (Figura 5) se entiende como un problema significativo en el funciona-
miento y se caracteriza en el modelo de la CIF, por problemas marcados y severos en la
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posibilidad de desempefo (“deficiencia”), la capacidad de desempefio (“limitaciones en
la actividad”) y la oportunidad de funcionar (“restricciones en la participacion”).

En la CIF se describen los siguientes dominios que describen la actividad y participacion
de las personas:

1. Aprendizaje y aplicacion de conocimientos. Dominio que trata sobre el aprendizaje,
la aplicacién de conocimientos aprendidos, el pensamiento, la resolucion de proble-
mas y la toma de decisiones.

2. Tareas y demandas generales. Trata los aspectos generales relacionados con la pues-
ta en practica de tareas sencillas o complejas, organizar rutinas y manejar el estrés.

3. Comunicacion. Incluyen los aspectos tanto generales, como los especificos de la
comunicacion a través del lenguaje, los signos o los simbolos, incluyendo la recepcion
y produccién de mensajes, llevar a cabo conversaciones y utilizacion de instrumentos
y técnicas de comunicacion.

4. Movilidad. Trata sobre el movimiento al cambiar el cuerpo de posicién o de lugar;
al coger, mover o manipular objetos, al andar, correr o trepar y cuando se emplean
varios medios de transporte.

5. Autocuidado. El cuidado personal, entendido como lavarse y secarse, el cuidado del
cuerpo y partes del cuerpo, vestirse, comer y beber, y cuidar de la propia salud.

DISCAPACIDAD
Es el término genérico que engloba todos los componentes: deficiencias, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Expresa los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con
problemas de salud y su entorno fisico y social.

Factores Contextuales

Incluyen los factores personales y los factores
ambientales, que pueden tener una influen-
cia positiva o negativa en la realizacién de
actividades o en el desempeno del individuo
como miembro de la sociedad.

Deficiencia

Son problemas en las funciones fisiologicas
0 en las estructuras corporales de una per-
sona.

Limitaciones en la actividad

. i - Facili
Son las dificultades para realizar actividades. acilitadores

Son todos aquellos factores en el entorno de
una persona, que cuando estan presentes o

——» ausentes, mejoran el funcionamiento y redu-
cen la discapacidad. Los facilitadores pueden
prevenir o evitar que un déficit o limitacién
en la actividad se convierta en una restriccion
en la participacion.

Restricciones en la participacion

Son problemas que una persona puede
experimentar al involucrarse en situaciones
vitales, como relaciones interpersonales,
empleo, etc. En el contexto real en el que
viven. La presencia de una restricciéon en la
participacion de la persona viene determina-
da por la comparacion de la participacion de
una persona sin discapacidad en una situa-
cién andloga o comparable.

Barreras/Obstaculos

Son todos aquellos factores en el entorno de
una persona que, cuando estan presentes o
ausentes, limitan el funcionamiento y gene-
ran discapacidad.

Figura 5. Marco conceptual del término Discapacidad segun la CIF. (Adaptado de Berjano y Garcia, 2009, pag. 27-28)
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6. Vida doméstica. Cémo llevar acciones domésticas cotidianas. Las areas de la vida
domeéstica incluyen conseguir un lugar para vivir, comida, ropa y otras necesidades,
limpiar y reparar el hogar, cuidar de los objetos personales y de los del hogar, y ayudar
a otras personas.

7. Interacciones y relaciones interpersonales. Trata sobre cdmo se realizan las acciones
y conductas que son necesarias para establecer con otras personas (desconocidos,
amigos, familiares y amantes) las interacciones personales, basicas y complejas, de
manera adecuada para el contexto y el entorno social.

8. Areas principales de la vida. Trata sobre cémo llevar a cabo las tareas y acciones
necesarias para participar en actividades educativas, en el trabajo, en el empleo y en
las actividades econdmicas.

9. Vida en comunitaria, civica y social. Trata sobre las acciones y tareas necesarias para
participar en la vida social organizada fuera del &mbito familiar, en areas de la vida
comunitaria, social y civica.

La CIF se puede relacionar con la definicién propuesta por la Schalock y cols. (2010) de
discapacidad, puesto que comparten los siguientes aspectos comunes:

e Modelo Multidimensional: Los dos sistemas utilizan un modelo multidimensional.
Como se ha estado explicando, varias dimensiones de la persona mas el contexto
influyen en la persona. Asi como en la CIF en su estructura utilizan los componen-
tes de Funciones y Estructuras Corporales, Actividades y Participacion, Factores
Ambientales y Factores Personales, Schalock y cols. establecen cinco dimensiones
diferentes: Inteligencia; Conducta adaptativa; Salud; Participacién; y Contexto.

e El Contexto: De gran relevancia es la importancia que dan al entorno: la CIF habla
de Factores Ambientales que constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en
el que las personas viven y desarrollan sus vidas. Schalock y cols. hablan de contex-
to, dimensién que describe las condiciones en las cuales las personas viven diaria-
mente, incluyendo los &mbitos en los que se desenvuelven asi como la cultura.

e Enfoque centrado en el individuo: Por primera vez se destacan las caracteristicas
personales, asi como los factores sociales y culturales, lo cual implica una respon-
sabilidad de la sociedad para permitir “participar” en ella a personas con todo tipo
de limitaciones.

e Fortalezas y limitaciones: El concepto de discapacidad en ambos casos engloba
tanto las capacidades como las limitaciones o restricciones (es decir, aspectos po-
sitivos y negativos).

e Apoyos: Y por ultimo, ambas permiten la identificacién de los apoyos necesarios
para un adecuado funcionamiento de la persona.



3.- PERSPECTIVA FILOSOFICA, ETICA (PARTICIPACION DESDE LA ETICA)

3.1. Ciudadania plena

La inclusion que supone la ciudadania tiene en su cara contraria la exclusién, en la que se
niegan los derechos y deberes de un grupo minoritario en una comunidad, como puedan
ser las personas con discapacidad. En las definiciones que se han estado analizando en-
tienden la participaciéon como una accién dentro de una comunidad; es en el sentido de
ciudadania plena donde cobra sentido la participacion, la inclusion y los derechos.

La Ciudadania Plena, concibe el ciudadano como la identidad politica de la persona, y la
ciudadania como el modo por el que el ciudadano se relaciona y se inserta en la sociedad
politica. (Pefia, 2000)

La participacion, es uno de los tres componentes, junto con pertenencia y derechos, que
se han mantenido como conceptos claves para definir ciudadania; ha sido la ideologia
politica de cada etapa la que ha ido dando mas importancia a uno u otro concepto, pro-
vocando una evolucién de la definicion de ciudadania a lo largo del tiempo.

1. La pertenencia se puede describir como la conciencia de una persona de estar
incluida en una comunidad, que a su vez posee una identidad propia, implicando a
todos sus miembros. La unién de los integrantes se realiza a través de vinculos com-
partidos de afecto, de lealtad y politicos, que sin ellos no se alcanzaria una adecuada
cohesién social.

2. Existen tres tipos de derechos, los civiles, los politicos y los sociales. Los primeros,
aseguran la libertad individual; los politicos ofrecen derecho a participar en el poder
politico, votar, ser representado, etc; los derechos sociales velan por la seguridad y el
bienestar econémico, asi como también vivir y compartir en la sociedad.

3. La participacién siempre se ha considerado como la accién que se realiza en los
asuntos publicos.

Hoy en nuestros tiempos, esta concepcion del término de participacion es dificil de aplicar;
es necesario buscar nuevas formas de participacién, porque en la actualidad la sociedad
es demasiado compleja, los cambios propios de la globalizacién, modernizaciéon y de los
modelos econémicos han ido acompanados de importantes transformaciones sociales y
culturales. Para asegurar la participacion y el ejercicio de los derechos se han desarrollado
muchas organizaciones no gubernamentales enmarcadas dentro de un modelo de “Esta-
do del Bienestar”.

Esto representa el nivel de macrosistema sobre la participacion, el cual se comentara mas
adelante, comentando a continuacion la normativa legal, que va a influir en la calidad de
vida de la persona en su nivel de microsistema, mejorando la autodeterminacién.
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3.2. Legislacion

La LIONDAU, Ley 51/2003, de 2 de diciembre, Igualdad de Oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (BOE,
2003), dice que para garantizar la plena participacién de las personas con discapacidad
es necesario intervenir tanto sobre las condiciones personales como sobre las condiciones
ambientales.

La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, de las Nacio-
nes Unidas, 2006, (ONU, 2006), reconoce, en su preambulo, que las personas con disca-
pacidad son “aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoria-
les a largo plazo que al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con las demas”. La convencion
pretende proteger y asegurar los derechos y libertades de las personas con discapacidad.
Dentro de los ocho principios generales que forman la base de los derechos legales, inclu-
ye la participacion completa y efectiva e inclusién en la sociedad:

o Articulo 29. Participacion en la vida politica y publica. Asegurar que las personas
con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida politica y
publica en igualdad de condiciones y promover activamente un entorno para ello.

o Articulo 30. Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el es-
parcimiento y el deporte. Derecho de las personas con discapacidad a participar,
en igualdad de condiciones con las demas, en la vida cultural, en las actividades
recreativas y deportivas.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, (BOE, 2006), regula las con-
diciones basicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciuda-
dania (articulo 1)

El Plan de Accién del Consejo de Europa, 2006-2013 (nombrado en el lll Plan de Ac-
cion para las personas con discapacidad del Gobierno de Espana, pag. 11), se cred para
la promocién de los derechos y la plena participacion de las personas con discapacidad
en la sociedad.

El 1l Plan de Accidn para las personas con discapacidad, 2009-2012 del Gobierno
de Espana, (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009), argumenta un déficit de ciu-
dadania, “todas las personas con discapacidad, menores, jovenes, mujeres y hombres,
tienen un rasgo comun: que en mayor o menor medida padecen un déficit de ciudada-
nia, dificultades para el ejercicio y disfrute de sus derechos tanto civiles, como politicos
o sociales”. SitUa a las personas con discapacidad en desventaja social en base a cinco
ejes: Educacion, Empleo, Poder y Participaciéon, Abusos y Violencia, y Dependencia. El eje
de Poder y Participacion expresa que es el movimiento asociativo, las organizaciones que
atienden a personas con discapacidad, el que mas participa en los centros de poder.

Una vez mas, con este Plan se pretende garantizar los derechos de las personas con
discapacidad. Para ello establece como uno de los principios del Plan la Participacion e

212



Integracion (Tabla 2); y dentro de las siete areas que establece en su estructura, la primera
es sobre el poder y la participacion.

“Cada persona con discapacidad tiene derecho a elegir los dmbitos, social, cultural, politico, etc. en los que
quiere intervenir activamente conforme al libre desarrollo de su personalidad. Asimismo y colectivamente, las
organizaciones representativas de personas con discapacidad y sus familias tienen que implicarse en la elabora-
cion, ejecucion, seguimiento y evaluacion de las diferentes politicas, para que estas se lleven a cabo desde las
necesidades reales y sentidas por ellas”.

Tabla 2. Participacion e Integracién. Principio del Ill Plan de Accion para las personas con discapacidad, 2009-2012
del Gobierno de Espafa (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009).

El &rea I, sobre Poder y Participacion va dirigida a potenciar las capacidades de participa-
cion y liderazgo de las personas con discapacidad y a modificar estereotipos, actitudes
y prejuicios, para que la sociedad en su conjunto elimine las barreras y actitudes que lo
dificultan. Los objetivos que estan establecidos en el area son:

1. Promover la presencia, participacion y liderazgo de las personas con discapacidad, en
la esfera politica y social, con paridad de género y presencia de los distintos tipos de
discapacidad.

2. Promover la participacion de las personas con discapacidad, especialmente mujeres y
jévenes en el movimiento asociativo.
2.1. Desarrollo de instrumentos para que todas las personas con discapacidad y sus
familias participen plenamente en sus organizaciones, garantizando estatutaria-
mente la democracia interna.

3. Incrementar la participacion de las nifias y mujeres con discapacidad.

3.3. Cédigo Etico de FEAPS

FEAPS es la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Dis-
capacidad Intelectual. Agrupa a un conjunto de organizaciones familiares que defienden
los derechos, imparten servicios y son agentes de cambio social. “La misién del Movimien-
to FEAPS es contribuir, desde su compromiso ético, con apoyos y oportunidades, a que
cada persona con discapacidad intelectual o del desarrollo y su familia puedan desarrollar
su proyecto de calidad de vida, asi como a promover su inclusion como ciudadana de
pleno derecho en una sociedad justa y solidaria”. Para conseguir la misién, FEAPS cred
un codigo ético, un sistema de valores compartidos que diera sentido y significado a
todas nuestras acciones. Porque FEAPS concibe la Calidad, la Calidad de Vida como un
compromiso ético.

Cédigo Etico de FEAPS, (2003), plantea una serie de valores, principios y normas éticas
en tres niveles, A nivel de las propias personas con discapacidad, a nivel de las familias
y a nivel de las organizaciones. La Participacién se programa como uno de los valores
asociados a las organizaciones que prestan servicios a las personas con discapacidad; con
lo que toda organizacion debe permitir la participacion de todos sus miembros (Tabla
3). Pero son los valores asociados a las personas los que le dan el derecho intrinseco a
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participar, como por ejemplo los valores y los principios de la dignidad como persona, la
autodeterminacion, el derecho a una vida digna, igualdad, derecho a vivir en comunidad,
etc. Por ello, las normas éticas que plantea el Codigo Etico FEAPS van dirigidas a asegurar
el valor de la participacién en las organizaciones y el derecho a participar de las personas
con discapacidad.

o £/ movimiento FEAPS considera la participacion, como el Valor fundamental de su organizacion y eje basico
de su desarrollo: sin participaciéon no hay asociacionismo, no hay transparencia, no hay comunicacion, no hay
pertenencia, no hay Calidad.

* No hay proyecto asociativo sin la participacion de todos.

o £/ movimiento FEAPS alcanza la categoria de Etico al entroncarse con principios como la Igualdad, la Liber-
tad, la Justicia, remitiéndonos sus practicas al ejercicio de virtudes civiles como la Honradez, la Tolerancia, la
Razonabilidad, la Capacidad de Dialogo, la Responsabilidad Social, o la Lealtad y la Fidelidad y configurando
las organizaciones FEAPS como espacios donde el poder y la autoridad se ejercen como un servicio por dele-
gacién y la persona mantiene en su componente mas individual, su valor y su capacidad de eleccion.

Tabla 3. Principios éticos del valor de la Participacién, Cédigo Etico FEAPS.

Se puede destacar la primera norma ética, dentro de la Dignidad y Valor de la persona,
que dice:

“Las organizaciones dispondran de los medios necesarios para que cada persona, con in-
dependencia de su capacidad, pueda expresarse por si misma, facilitando oportunidades y
medios para que exprese con libertad (sin mediaciones manipuladoras) sus quejas, deseos,
necesidades, aspiraciones y creencias. En todo caso deben habilitarse canales adecuados
que permitan el acceso de las opiniones, demandas, propuestas o criticas hasta los érga-
nos de gobierno, reconociendo dichos canales en la reglamentacion del régimen interno.”

3.4. Congreso de FEAPS, Toledo 10

Toledo 10, es un proceso de participacion y de reflexion organizado por FEAPS, que par-
tiendo de un diagndstico inicial del movimiento asociativo ha llevado a una serie de acuer-
dos establecidos en el Congreso de FEAPS Toledo 10, en febrero de 2010.

El Poder y Participacion ha sido una de los puntos de diagndstico inicial. Se realizé una
revision del concepto de participacion, dandole importancia a la participacion como un
valor, y relacionandolo con otros conceptos como empoderamiento, legitimidad y lide-
razgo. Las propias personas con discapacidad indican en este diagnéstico una falta de
participacion importante (Tabla 4).

Las personas con discapacidad afirman que:

* No tienen la posibilidad de participar en las decisiones importantes que se toman respecto a sus vidas en
las organizaciones, incluso en cuestiones que afectan a los aspectos mas cotidianos e intimos.

e [as organizaciones, los servicios y los programas no tienen recursos para que las personas con discapacidad
puedan ser co-protagonistas de los mismos.

Tabla 4. Lo que la gente dice. Ponencia Poder y Participacion de Toledo 10. FEAPS
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La frase que resume el diagnéstico es: “Todos piensan en mi (soy el centro de atencion o
intervencion), pero sin mi (siento que no intervengo en el proceso de toma de decisiones)”

La ponencia sobre Poder y Participacion termina con el reflejo de la actualidad en cuanto
a participacion se refiere, indicando en lineas generales que hay una confusion con los
roles y los &mbitos de poder; las estructuras de participacion no encajan en modelos de
organizacién centrados en las personas; las personas con discapacidad no intervienen de
modo activo en las organizaciones; hay una incoherencia entre principios y valores éticos
y la baja aplicaciéon de los mismos; etc. Y reflexiona sobre propuestas de futuro enfocadas
a mejorar la participacion, algunas de ellas, a modo de ejemplo son: realizar Protocolos
de participacion; Planificacion centrada en la persona; Educacién para la participacion y
empoderamiento de las personas; Calidad FEAPS; etc.

De los 33 acuerdos aprobados en abril de 2010, que se tomaron en el Congreso de Toledo
10, el numero 9 es “Promocionar y garantizar LA PARTICIPACION de las personas con dis-
capacidad intelectual en las asociaciones y aumentar significativamente su capacidad de
influencia en las decisiones”. Para ello plantea acciones concretas (Tabla 5).

3.5. IV Plan Estratégico de FEAPS

Tras los acuerdos alcanzados en el proceso de “Toledo 10", FEAPS aprobé su IV Plan Es-
tratégico, 2011-2014.

En el eje estratégico 2, “Calidad de Vida de cada Persona y su Familia”, se establece la
linea estratégica de Empoderar y desarrollar autodeterminacién de las personas. Para ello
se ha establecido un proyecto especifico para ello.

. Escuchary tener en cuenta a las personas. No hablar de las personas con discapacidad intelectual sin ellas.
Contar con ellas en las decisiones que les afectan. Contar con su opinion. Empatizar.

2. Respetar el derecho de la persona a elegir y a tomar decisiones. Apoyarlas en ello y en asumir los deberes
y consecuencias que ello conlleva. Hacerlo desde que son nifios.

3. Educar para la participacién y el empoderamiento. Poner en marcha programas formativos orientados al
desarrollo de habilidades para la participacion, representacién y empoderamiento de las personas con
discapacidad intelectual, abordada desde la ética y desde la escucha permanente de sus necesidades.

4. Las familias tienen que reivindicar los servicios que necesitan sus hijos con discapacidad intelectual. Aun-
que es muy importante el papel de las familias a la hora de exigir (reivindicar) servicios para las personas
con discapacidad intelectual, no conseguirdn mucho hasta que éstas no sepan o quieran lo que sus hijos
realmente quieren y necesitan.

ul

. Las personas han de estar informadas de sus derechos, deberes y oportunidades de manera facil de com-
prender y accesible.

6. Ensenar sistemas alternativos de comunicacion a quienes tienen dificultades graves de comunicacion. Ga-
rantizar la utilizacion de los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacién de forma generalizada
en toda la informacion, actos y acciones dirigidas a las personas con discapacidad intelectual.

7. Formar a los profesionales y a las familias para ayudar a las personas con discapacidad intelectual a que se
autodeterminen.
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8. Atender a la opinién de la familia, tutor u otras personas de referencia.

9. Impulsar decididamente los grupos de autogestores, dandoles un contenido mas real y promoviendo su
eficacia y la atencién a sus demandas dentro de las entidades y dotar de apoyos necesarios para ello.

Tabla 5. Implicaciones del acuerdo n° 9: Promocionar y garantizar LA PARTICIPACION de las personas con discapa-
cidad intelectual en las asociaciones y aumentar significativamente su capacidad de influencia en las decisiones.
Toledo 10. FEAPS

Empoderamiento y autodeterminacion van a permitir un aumento de la participacion de
las personas con discapacidad en el movimiento asociativo FEAPS. Teniendo en cuenta
gue autodeterminacion, inclusion y derechos son los pilares de la ciudadania plena.



4.- PERSPECTIVA CIENTIFICA (PARTICIPACION DESDE LA CIENCIA)

4.1. Calidad de Vida y Participacion

En la perspectiva cientifica de la discapacidad aparece el concepto de Calidad de Vida
como un marco tedrico para el desarrollo del nuevo modelo de atenciéon a las personas
con discapacidad basado en la comunidad y en el paradigma de apoyos. Calidad de Vida
como un constructo para las personas con discapacidad por el que se persiguen resulta-
dos personales valorados; para las organizaciones, como una estrategia para dar Calidad
a sus clientes; y para los sistemas como un marco para desarrollar las politicas sociales y
la legislacion.

Segun el modelo planteado por Schalock y Verdugo (2003) se define la calidad de vida
como un estado deseado de bienestar personal. Es un concepto universal y multidimen-
sional, regulado por los siguientes principios:

e |a Calidad de Vida es multidimensional, esta influenciada por factores personales,
factores contextuales y su interaccién.

e |a Calidad de Vida presenta los mismos componentes para todas las personas.
e |a Calidad de Vida posee componentes objetivos y subjetivos.

e | aCalidad de Vida mejora con la autodeterminacién, la disposicion de recursos, de
metas vitales y el sentimiento de pertenencia.

En el modelo de Calidad de Vida planteado, Schalock y Verdugo (2003) establecen ocho
dimensiones: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desa-
rrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacién, Inclusién social y Derechos.

La calidad de vida se puede relacionar con el concepto de ciudadania plena por medio de
sus dimensiones, sobre todo al hablar de inclusién social, autodeterminacion y derechos,
puesto que se identifican con los tres conceptos de ciudadania plena, pertenencia, parti-
cipacion y derechos (Tabla 6).

Concepto Ciudadania Plena Dimensiones de Calidad de Vida

Pertenencia Inclusién Social
Participacion Autodeterminacion
Derechos Derechos

Tabla 6. Relacion entre los conceptos de ciudadania plena y las dimensiones de calidad de vida.

De la misma forma las dimensiones que se identifican con la participacion, como dimen-
sion del funcionamiento humano, segun la Schalock y cols. (2010), serfan inclusién social,
derechos y relaciones interpersonales (Tabla 7).
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Areas de Participacion, Dimensiones de Calidad de Vida,

segun la Schalock y cols. (2010) segun Schalock y Verdugo (2003)
Participacion en actividades, eventos y organizaciones. Derechos
Autodeterminacién
Relaciones con amigos, familia, compafieros y vecinos. Relaciones Interpersonales
Roles sociales relativos al hogar, escuela, comunidad, trabajo y ocio. Inclusién social

Tabla 7. Relacion entre las areas de participacion y las dimensiones de Calidad de Vida.

4.2. Empoderamiento y participacion

La palabra empoderamiento es un anglicismo de empowerment, que significa tener la
capacidad de hacer algo, tener poder para hacer algo. Pero para que la capacidad se dé,
es necesario que se ejecute, para ello hay que tener la voluntad de hacerlo. Y algo muy
importante es la necesidad de creer que uno tiene esa capacidad. Los tres conceptos cla-
ves de empoderamiento serfan:

1. Creer, que puedo, que soy capaz, que tengo poder para.
2. Capacidad para, tener el conocimiento y habilidades para hacerlo.
3. Voluntad, intencion, querer hacerlo

Una persona es mas empoderada cuanto mas crea que puede lograr cosas, perciba que
controla lo que ocurre en su vida, se vea capaz de poner en marcha sus recursos y orien-
tarlos a sus metas, tenga voluntad de ser protagonista en su entorno y en su vida y sepa
gue esta en su derecho a ello.

Es importante aclarar que empoderar significa “poder para”, relacionandolo con aspectos
de responsabilidad de la persona, distinguiéndolo del “poder sobre”, que se relaciona con
cuestiones de autoridad sobre las demas personas. (Martin, sin fecha)

Whitmore (1988, citado en Lord y Hutchison, 1993) indica los siguientes supuestos del
término:

— Las personas entienden su propias necesidades mejor que otras, por lo tanto debe
tener el poder para definir y actuar sobre ellas.

— Todas las personas tienen fortalezas sobre las que se puede construir.

— El empoderamiento es un esfuerzo continuo, para siempre, a lo largo de toda la
vida.

Asi, el empoderamiento implica una participacion activa y responsable de la persona. Y la
participacion, a su vez, es en si mismo un proceso de empoderamiento. Las personas que
participan se empoderan. En una investigacion sobre el proceso de empoderamiento (Lord
y Hutchison, 1993) se demuestra la necesidad de la participaciéon para pasar de la falta de
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poder hacia el empoderamiento. Los autores cuentan como las personas en situaciones
de aislamiento social, abuso, pobreza, etc. alcanzan el empoderamiento a través de tres
vias principales de participacion:

1. La participacion reduce el aislamiento social y no sélo favorece el acceso y control
de los recursos, sino también el desarrollo de roles sociales valorados.

2. La participaciéon en la comunidad es importante para el desarrollo de habilidades.
Aumenta la competencia personal para desenvolverse mejor en el contexto.

3. Las personas que participaron en el estudio se volvieron a lo largo del tiempo mas
activas socialmente.

Esto significa, tal y como se concluyd en el estudio, que el proceso de empoderamiento no
lo pueden hacer las personas de forma aislada, es decir, una persona no puede empezar a
empoderarse por ella misma. Sino que necesita el contexto social y la vida en comunidad,
que en su interaccion desarrolla los cambios personales y las experiencias para empode-
rarse.

Reflexionando el por qué en espafiol no esta definida la palabra empoderamiento, pero
que cada vez mas se esta usando, lleva a pensar en las formas de ciudadania que tenian
los paises anglosajones, fomentando una participacion ciudadana mas responsable, y la
forma mas autoritaria de ciudadania de las sociedades de habla hispana, en la que dicha
autoridad no daba cabida a la participacién. Hoy en dia, el término es cada vez mas
utilizado ya que se estan desarrollando nuevas formas de ciudadania, como se indicd
anteriormente.

4.3. Autodeterminacion y participacion

El empoderamiento y la participaciéon también se relacionan con la autodeterminacion,
una de las dimensiones de calidad de vida, a través de los conceptos como, vida propia,
derechos, decision, intencionalidad, etc.

Existe una fuerte reivindicacién de mayores oportunidades de participacion en la vida,
relacionada con una creciente defensa de la inclusion, equidad, elecciones y autodetermi-
nacién (ONU, 2006). Ademas de ser un patrén para trabajar con las personas con disca-
pacidad, tanto en educacién, como en otros servicios de atencion.

La autodeterminacién se contempla como:
— Una caracteristica de las personas: capacidad de decidir sobre las propias acciones.
Un conjunto de habilidades que tienen las personas para hacer elecciones, tomar

decisiones, responsabilizarse de las mismas, etc.

— Derecho de los grupos por un autogobierno (defensa de los derechos de un grupo
dentro de una region concreta).
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— Consiste en la garantia real para las personas, al margen de sus habilidades, de
tener un proyecto vital, basado en su individualidad e identidad y ejercer control
sobre el mismo.

— Todas las personas estamos interdeterminados por normas sociales, culturales y
legales que limitan potencialmente nuestra libertad. Un error, es considerar que la
autodeterminacion es hacer lo que uno quiera.

Hay cuatro caracteristicas que surgen en las conductas que son autodeterminadas: auto-
nomia, autorregulacién, capacitacion psicoldgica (empoderamiento) y autorrealizacion.
Especialmente la capacitacion psicolégica se relaciona con el empoderamiento, con sus
tres conceptos claves, creer, capacidad y voluntad, ya que se refiere a la capacidad de
ejecutar conductas que son esenciales para alcanzar resultados concretos en situaciones
especificas y, ejecutando dichas conductas, se conseguira los resultados deseados (We-
hmeyer, 2001, citado en Autodeterminaciéon. Una vision de conjunto. En M.A. Verdu-
go y B.J. Urries. (coord.) Apoyos, Autodeterminacion y Calidad de Vida. Pag. 113-133.
Salamanca:Amaru)

“El objetivo no es fomentar el control, sino capacitar a las personas para que actien de un
modo volitivo y para que se conviertan en agentes causales de sus vidas: para que hagan
que sucedan cosas en sus vidas.” (Wehmeyer, 2006, Autodeterminacién y Discapacidades
severas. En M.A. Verdugo y B.J. Urries. (coord.) Rompiendo inercias. Claves para avanzar.
Pag. 89-99. Salamanca Amaru)



5.- PERSPECTIVA ECOLOGICA (PARTICIPACION DESDE EL CONTEXTO)

En todos los conceptos analizados, como participacién, empoderamiento, calidad de vida,
etc., se hace referencia a la importancia del contexto, referido tanto a factores personales
como a factores ambientales.

Las personas viven en unos sistemas que van a influir en su funcionamiento, en su com-
portamiento, en sus percepciones, en sus actitudes, etc. Por ello, se va a emplear en el
proyecto una perspectiva ecoldgica sobre la participacion.

Bronfenbrenner (1986) y mas tarde, Schalock y Verdugo (2003) dentro del modelo de Ca-
lidad de Vida, postularon una perspectiva ecoldgica a la hora de describir los numerosos
contextos del comportamiento humano. Plantean tres sistemas que afectan a la persona:

e El Microsistema es el contexto social inmediato de la persona, como su familia, su
hogar, su lugar de trabajo, su grupo de iguales, que afecta directamente a la vida
de la persona.

e El Mesosistema es el vecindario, la comunidad, la organizacién, a la que pertenece
la persona, que afecta al funcionamiento del microsistema.

e E| Macrosistema se refiere a patrones mas amplios de cultura, tendencias socio-
politicas, sistemas econémicos y factores relacionados con la sociedad que afectan
directamente a los valores, creencias propias, asi como al significado de palabras y
conceptos.

Todo lo que se ha indicado sobre la participacion se puede clasificar en los sistemas plan-
teados. Se puede comprobar qué aspectos debe aportar cada sistema a la persona para
gue pueda participar (Tabla 8).

CROSISTEMA MESOSISTEMA MACROSISTEMA

- Participacion. - APADIS - Leyes, convenciones,...

- Autodeterminacion. - Oportunidades de participa- - Cddigo ético FEAPS

- Relaciones interpersonales. cion. - Congreso Toledo 10

- Resultados personales. - Calidad. - Il Plan de accién del gobierno.
- Calidad de vida. - Modelo Mental.

- Roles profesionales.

Tabla 8. Participacién en el Microsistema, Mesosistema y Macrosistema.

e El Macrosistema, la politica social establece la importancia de la participacion,
creando planes, leyes, politicas de actuacion; que a su vez afectan al mesosistema.

e El Mesosistema, la organizacion, en este caso APADIS, influenciada por una politi-
ca social debe dar oportunidades de participacién, cumpliendo su actual modelo
mental con los nuevos roles profesionales y buscando la calidad (calidad de vida);
aspectos que a su vez van a afectar al microsistema.
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e El Microsistema, se vera influenciado por los dos anteriores de tal manera que las
personas participen, fomentando la autodeterminacion, el empoderamiento, las
relaciones personales.

Lo importante del proyecto, es que con la mejora de la participacion de la persona con dis-
capacidad en la organizacion, no sélo se va a mejorar el nivel de microsistema, sino que va
a afectar a su vez al nivel de mesosistema, a la organizacién, para que ésta siga realizando
cambios para conseguir resultados personales valorados. Y todo lo que implican mejoras
en calidad de vida, siendo visionario, como por ejemplo ser una organizaciéon basada en
la comunidad, aplicando el paradigma de apoyos, para conseguir una verdadera partici-
pacion en la sociedad; sin poner limites para la inclusion social y la desinstitucionalizacion.



Il Parte
EXPERIENCIAS EN PARTICIPACION/INVESTIGACIONES

Se ha realizado una revision bibliografica con el fin de encontrar experiencias y modelos
basados en la practica sobre la participacion de las personas con discapacidad. Aunque
no se ha encontrado un modelo de participacion en la gestiéon y toma de decisiones en los
centros y servicios, si que hay muchas experiencias en las que las personas con discapaci-
dad pueden evaluar, formar, preguntar, etc. A continuacion se destacan algunas de ellas:

PROYECTO ASK ME!, de Maryland. (Bonham, 2004)

38 personas con discapacidad intelectual fueron formadas para medir la calidad de vida
de las propias personas con discapacidad, durante el afio 2001. Se plante6 como una
investigacion de participacion accion, en la que los propios clientes de los servicios se im-
plican en la evaluacién de la calidad de vida de los usuarios. Utilizaron una encuesta con
56 preguntas en total, sobre las 8 dimensiones de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo,
2003) y la disponibilidad de transporte; encuesta realizada a su vez, con la participacion
de las personas con discapacidad.

Las premisas en las que se basa este proyecto es que son las propias personas con disca-
pacidad las que mejor pueden preguntar sobre su propia vida, a la vez que mejor van a
obtener respuestas significativas de sus compafieros.

Los resultados fueron buenos, confirmando la fiabilidad de los datos obtenidos y la viabili-
dad de que las personas con discapacidad fueran las propias evaluadoras, pues favorecian
respuestas mas significativas, ya que empleaban un lenguaje mas sencillo y claro.

PEOPLE FIRST!* (Ante todo personas)

Es un grupo de personas con discapacidad que participan en grupos de autodefensa.
Decidieron aplicar una encuesta de calidad de vida, durante la Primera Conferencia Inter-
nacional de People First (Ward y Trigler, 2002). Ellos mismos, con ayuda de investigadores,
también realizaron el cuestionario.

GRUPO DE AUTODEFENSA DE BRISTOL

El grupo de personas con discapacidad realizaron entrevistas a otros grupos para llevar a
cabo su investigacion, mediante una metodologia de investigacion participativa (Williams,
2000). La persona de apoyo fue parte fundamental del proceso.

MODELO “NUEVA", EVALUADORES DE CALIDAD DE VIDA®

Personas con discapacidad intelectual, a través de este proyecto, se convierten en evalua-
dores de Calidad de Vida de los servicios de atencion, por medio de una entrevista a las
propias personas con discapacidad. El modelo ha sido desarrollado por ATEMPO, en Austria.

4. People First
http://www.peoplefirst.org.uk/

5. Modelo “NUEVA”
http://www.feaps.org/SPIP/spip.php?article 160
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EVALUADORES DE CALIDAD DE VIDA

FEAPS, con la colaboracion de la Fundacion Universia y tres entidades de Madrid, Funda-
cion Aprocor, Fundacion Gil Gayarre y Fundacién ADEMO, han realizado una formacion
para que personas con discapacidad puedan evaluar la Calidad de Vida de otras personas
con discapacidad. El Plan de formacién se realizé, en el ano 2010, en la facultad de Psico-
logia de la Universidad Autdbnoma de Madrid.

En Mayo de 2011 se inaugurd la segunda edicion® del curso de Evaluadores de la Calidad
de Vida de FEAPS. Destaca la frase comentada por Enrique Galvan, director de FEAPS, "Es
fundamental que las personas con discapacidad intelectual participen en la gestion de los
centros que utilizan" .

FORMACION DE FORMADORES EN DERECHOS DE FEAPS

15 personas con discapacidad intelectual han recibido una formacién’ en derechos con el
fin de dar formacién a otras personas con discapacidad. El curso de capacitacion se desa-
rrollado en febrero y mayo de 2011 fue organizado por FEAPS, FEAPS Madrid, el Centro
de Psicologia Aplicada de la Universidad Autdbnoma de Madrid y Obra Social Caja Madrid.
El curso tenia destinado una experiencia piloto como parte practica.

6. Segunda edicion del curso de Evaluadores de la Calidad de Vida de FEAPS http://www.feaps.org/actualidad/no-
ticias/noticias-2011/691-ges-fundamental-que-las-personas-con-discapacidad-intelectual-participen-en-la-gestion-
de-los-centros-que-utilizang.html

7. Formacion de Formadores en Derechos de FEAPS
http://www.feaps.org/actualidad/noticias/noticias-2011/682-15-personas-con-discapacidad-intelectual-
componen-un-equipo-de-formadores-en-derechos-con-el-apoyo-de-feaps.html
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IV Parte
DESARROLLO PRACTICO, INVESTIGACION Y PARTICIPACION

1.- INTRODUCCION

El proyecto de innovacién se ha planteado como una investigacion, en la que los prota-
gonistas son las propias personas con discapacidad intelectual del Centro Ocupacional de
APADIS; de esta manera se ha querido conseguir el objetivo Ultimo del proyecto utilizando
la participacién, la implicacion y el compromiso de las mismas.

APADIS con este proyecto ha ofrecido la oportunidad y los apoyos necesarios para que las
personas con discapacidad tomen decisiones importantes sobre la entidad y en particular
sobre la participacion en la asociacion.

Se han realizado dos procesos paralelos, mientras se ha llevado a la practica el disefio de
la investigacion, a su vez, se ha observado lo positivo de la participacion de las personas
con discapacidad en el mismo. Es decir por un lado se ha realizado una investigaciéon
cualitativa utilizando la investigacion participativa, siendo las propias personas con disca-
pacidad los “investigadores”; y por otro lado, se ha analizado mediante una metodologia
etnogréfica esta investigacion.

Los resultados, como se podra comprobar al final, son muy positivos en ambos procesos,
por una parte la consecucién de un modelo de participacion para las personas con dis-
capacidad, y por otra, la mejora durante el proceso del empoderamiento de las personas
que han participado como investigadores. Pero antes, se va a explicar cdmo se ha desa-
rrollado la investigacién, desde los pasos previos a la evaluacion en si misma, en la que
se han planteado y utilizado varios métodos. A la vez, se ha intercalado notas de campo
etnogréficas con los comentarios pertinentes acerca de los resultados obtenidos.

2.- OBJETIVOS, GENERAL Y ESPECIFICOS

Como ya se ha expuesto en el inicio del documento, el objetivo general es realizar un
modelo de participacion de las personas con discapacidad intelectual, del Centro Ocupa-
cional, en APADIS.

Los objetivos especificos son:

— Establecer en el centro de todas las intervenciones del Centro Ocupacional a las
personas con discapacidad intelectual.

— Posibilitar que las personas con discapacidad tomen elecciones sobre el centro y
sobre la asociacion.
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— Tener en cuenta las decisiones de las personas con discapacidad, de tal manera
que lo que digan tenga efectos en la organizacion.

— Aumentar la autodeterminacion de las personas, en cuanto a capacidad y derecho
de decidir.

— Aumentar el empoderamiento de las personas con discapacidad, el poder para.

3.- DESCRIPCION DE LA POBLACION

La poblacién a la que va dirigida el proyecto son las 90 personas que son atendidas desde
el Centro Ocupacional de APADIS.

El centro estd situado en San Sebastian de los Reyes, en la zona norte de Madrid y atiende
a personas con discapacidad intelectual. Al tener, en la actualidad, las 90 plazas contrata-
das por la Consejeria de Familia y Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid, es ésta
ultima quien adjudica las plazas.

A continuacién, se muestran datos, actualizados con fecha 31/12/2010, de la poblacién
referidos al sexo, edades y diagnéstico principal.

En cuanto al sexo, mayoritariamente son hombres, un 58%, frente al 42% de mujeres
(Gréfico 1).

DISTRIBUCION SEGUN SEXO

70

60

42%

40

B Hombres
Mujeres

20

PORCENTAJE

Grafico 1: Distribucion de la poblacion, segin sexo.

El centro puede atender a personas desde los 18 afos hasta los 65. A continuacién se
describe la edad de la poblacién segin 5 rangos de edad: menos de 30 afios, entre 31y
40, entre 41 y 45, entre 46 y 60, y mas de 60 afnos. Tal y como se observa en la siguiente
gréafica (Gréfico 2), el rango de edad que mas predomina es el de menos de 30 afios y el
gue menos es el de mas de 60 afos.
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38,9% DISTRIBUCION SEGUN EDADES

40

B Menos de 30 afios
Entre 31 y 40 afios

M Entre 41 y 45 afos
Entre 46 y 60 anos

B Vs de 60 arios

PORCENTAJE

Grafico 2: Distribucion de la poblacion, seguin rangos de edad.

Sobre el tipo de discapacidad, aungue en el centro se atiende a personas con discapacidad
intelectual, existe un porcentaje pequeno de personas cuyo diagnostico corresponde con
trastorno mental (Gréafico 3).

Para obtener los datos del diagnéstico y grado de discapacidad, que se comentard a
continuacion, se ha tenido en cuenta el dictamen técnico facultativo del certificado de
discapacidad de cada una de las personas.

DISTRIBUCION SEGUN DIAGNOSTICO
100 93.3%

M D. Intelectual

T. Mental
40

20

6,7%

PORCENTAJE

Grafico 3: Distribucion de la poblacion, segun diagnéstico principal.

El grado de discapacidad intelectual® varia desde limite hasta severo. Los cinco niveles pro-
puestos por la Asociacion Americana sobre la Deficiencia Mental (AAMD), en los afos 60,
y los rangos de C.I. basados en las puntuaciones del Stanford-Binet eran: Limite (83-67),
ligero (66-50), moderado (49-33), severo (32-16), y profundo (16). Como se puede ver en
la gréfica, del 93,3% de la poblacién diagnosticada con discapacidad intelectual, aproxi-
madamente la mitad de las personas tienen discapacidad intelectual moderada (Gréfico 4).

8. Discapacidad Intelectual. Particularmente prefiero utilizar el término de discapacidad intelectual, aun cuando,
como en este caso, esté utilizando un sistema de clasificacion antiguo que se refiere al anticuado concepto de
deficiencia mental o mas tarde retraso mental.
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DISTRIBUCION SEGUN GRADO DE RETRASO MENTAL

60
53,5%
50 M Limite
Ligero

40 33,3% M Moderado
30 Severo
20

10 7 4,8%

0

PORCENTAJE

Gréfico 4: Distribucion de la poblacion, segin grado de discapacidad intelectual.

Pero para conocer mejor a la poblacion del centro, en la siguiente grafica, se ha distri-
buido en funcién del objetivo personal y de las necesidades de apoyo. Un 18,9% de la
poblaciéon no tiene grandes necesidades de apoyo y tienen el objetivo personal de en-
contrar un empleo remunerado, por lo que son formados desde el programa del Area de
Insercion Laboral (A.l.L.). Mas de la mitad, un 63,3% de la poblacién acude a los talleres
ocupacionales, en los que, aungue también presentan un enfoque laboral, es a nivel méas
basico. Este porcentaje de personas tampoco presentan grandes necesidades de apoyo.
Por dltimo un porcentaje del 17,8% de las personas necesita mas necesidades de apoyo,
formando un taller especifico donde el objetivo laboral es anulado por los objetivos de
autonomia y vida en la comunidad (Gréfico 5).

DISTRIBUCION SEGUN NECESIDADES DE APOYO

70
63,3%

60

50

40
M 7. més apoyo

30
AlL

18,9%

20 17,8%

.

PORCENTAJE

[ Talleres ocupacionales

Grafico 5: Distribucion de la poblacion, seguin grado de necesidades de apoyo.



4.- METODOLOGIA

La metodologia que se ha utilizado es cualitativa porque se pretende describir la partici-
pacién dentro de la poblacién indicada. Dentro de esta, se utilizan dos metodologias, la
investigacion participativa y la etnografia; cada una utilizada en dos procesos diferentes,
pero llevados a la practica de forma paralela.

La investigacién participativa consiste en que son las propias personas de la poblacion las
que realizan y colaboran con la investigacion. Esta participacion ayuda a conseguir en los
participes que sean ellos mismos los autores de una investigacién. Tras la necesidad de
que las propias personas con discapacidad participen, en el caso particular del proyecto
se seleccionaron a 5 personas con discapacidad para realizar la labor de investigadores, se
pensé que quién mejor que ellas para llevar a la practica el proyecto; una forma de darles
voz, oportunidades y empoderamiento. Como sefiala Sample (1996, citado en Ward y
Trigler, 2002) “la investigacion participativa con individuos con discapacidades no es algo
meramente razonable sino moral, ético y necesario”.

Para ello es necesario ensefar a los participantes en todas las fases de la investigacion;
desde la comprensién del objetivo, del proceso de evaluacion, hasta la parte de los analisis
e interpretacion de los datos, involucrandose en ello. Es importante, de este modo, esta-
blecer los roles de cada participante, de qué se va a encargar cada uno, asi aumentara el
nivel de implicacion en la investigacion.

Para consequir la participacion de las personas con discapacidad en la investigacion,
se les ha ofrecido los apoyos necesarios por medio de la figura de un facilitador. Para
establecer el apoyo necesario para una adecuada participacion y toma de decisiones en
el estudio, se ha tenido en cuenta los siguientes pasos descritos por Lotan G. y Ells C.
(2010), sobre la participacion en toma de decisiones de las personas con discapacidad,
a) identificar los objetivos, b) evaluar factores que contribuyen a que la persona con
discapacidad intelectual tenga una participacion significativa en el grupo, ¢) preparase
para conversar con la persona con discapacidad intelectual, d) planear reuniones para
tomar decisiones (antes) y también tras la toma de decisiones, e) hacer seguimiento con
la persona y con el grupo.

Asi, por ejemplo, en el proceso de la investigacion del proyecto, se ha debatido y anali-
zado el objetivo principal hasta asegurar una comprensién adecuada del mismo, respon-
diendo a la pregunta ¢por qué lo hacemos?; el principal factor considerado para que la
persona tenga una participacion significativa en el grupo ha sido el compromiso, y se han
establecido normas para actuar en el proceso; reforzar las expresiones de los participantes
y tener en cuenta las limitaciones de comprension, mediante la adaptacion de material,
son aspectos que se han realizado para asegurar el paso ¢) indicado por los autores; las
reuniones se han programado semanalmente y se han planificado para asegurar una ade-
cuada toma de decisiones, sobre fechas, métodos de evaluacion, etc.

La figura del facilitador puede influenciar en las decisiones de los investigadores, ya que
acompana en todo el proceso de la investigacion. Pero se puede hablar de un “poder per-
sonal” (Williams, 2000) que no dificulta la adquisicion de poder de los participantes en la
investigacion, sino que es un poder que por medio de la relacién entre la figura de apoyo y

229



230

la persona, ayuda a ésta Ultima a adquirir un funcionamiento adecuado, en este caso den-
tro de la investigacién, la persona se nutre de los conocimientos de la persona de apoyo.

La metodologia etnografica tiene sus origenes en la antropologia y es utilizada para des-
cribir la forma de vida de una poblacién en su entorno natural. En este caso, la poblacion
utilizada son los 5 investigadores; se ha observado todo el proceso de participacion en
la entidad que ha supuesto la investigacion participativa. Se hacia necesario observar la
participacion de las personas con discapacidad como investigadores, para poder describir
el proceso.

Ademas el observador también participa dentro del grupo, realizando una observacién
participante; puesto que, segin el modelo etnografico, debe tener contacto con la po-
blacién a estudiar con la finalidad de comprender la naturaleza de sus acciones, desde su
propia experiencia. Dentro del proyecto, el observador se integra en el equipo de inves-
tigacion realizando las funciones de facilitador y aportando los apoyos necesarios a los
miembros del mismo. Esta observacién dentro de un grupo es la clave de la metodologia
etnogréfica. Para ello el observador (facilitador) ha tomado notas de campo, es decir,
datos recogidos in situ de la investigacion, y se ha grabado en audio todas las reuniones
del grupo, grabaciones consideradas como un soporte a las notas registradas. No se ha
tenido en cuenta ningun otro tipo de material para la recogida de datos; con las notas de
campo y las grabaciones de audio se ha realizado una descripcion de la participacion de
los investigadores, mediante el anélisis del discurso y conversacional, intentando describir
tanto conductas, pensamientos y emociones subjetivas de los investigadores, puesto que
el discurso es considerado como una forma estructurada de conocimiento y memoria de
préacticas sociales (Wodak y Meyer, 2008), con la finalidad de poder realizar conclusiones,
lo més vélidas posibles, sobre el tema de la participacion, desde la experiencia practica
del que observa.

Por otro lado, el observador, al ser incluido por el grupo, también ha tomado notas de
otras personas. Notas sobre comentarios, pensamientos, conductas de los profesionales,
de la Junta Directiva, de la gerencia de la entidad, de la direccién del centro ocupacional,
y de las personas con discapacidad, compafieros de los investigadores.

Se ha tenido en cuenta la textualidad del discurso, es decir, considerar el didlogo original,
en vez de resumirlo, pues refleja mayor cercania a la realidad. Para ello las grabaciones de
audio han sido un instrumento muy Util y valido para el analisis del discurso.

Uno de los retos dificiles de la etnografia es la distincién entre describir e interpretar, ya
gue a toda descripcion le antecede algun nivel de seleccion por parte del observador (Roc-
kwell, 2009) Esto podria cuestionar la validez interna, por ello el analisis se va a centrar
en describir el discurso, dentro de cada situacion o contexto, vinculandolo con interpre-
taciones correspondientes a las ideas iniciales que se han tenido para la realizacién del
proyecto, ya que la etnografia no requiere de una teorfa previa.

Alo largo de la descripcién del andlisis del trabajo etnogréfico sobre la investigacion, se ira
detallando algunos comentarios y notas, que son mostrados, como se podra ir leyendo,
en si mismos como resultados de la observacién, e importantes para entender las conclu-
siones finales.



5.- TEMPORALIZACION

La investigacion realizada por las personas con discapacidad comienza en Septiembre de
2010y acaba en Junio de 2011.

En la siguiente seccion de Acciones Concretas se indican las fechas de cada tarea rea-
lizada, por lo que se puede comprobar el seguimiento en el tiempo de las acciones del
proyecto.

6.- ACCIONES CONCRETAS. PASOS DE LA INVESTIGACION

6.1. Constitucion del equipo

Para constituir el grupo que realizaria la investigacion se realizaron 3 fases que sirvieron
como forma de captacién y filtrado de las personas voluntarias que querfan participar.

FASE | -"Captacion de voluntarios”

Temporalizacion: Septiembre de 2010.

Se utilizaron las asambleas de cada taller para hacer una primera captacién de volunta-
rios. Se les explicd el proyecto ofreciéndoles la oportunidad de participar para llevarlo a
la practica.

El nimero de voluntarios captados fue 8.

FASE Il -"Busqueda de compromiso”

Temporalizacién: 27.09.2010; 04.10.2010y 18.10.2010.

Se realizaron 3 sesiones iniciales con las 8 personas voluntarias del principio para presentar
las personas que componen el grupo, explicar el objetivo de la investigacion y trabajar
sobre el marco tedrico del proyecto. Se valord el compromiso teniendo en cuenta la asis-
tencia o no a estas reuniones y el nivel de motivacion que mostraban en las mismas.

El nimero de voluntarios se redujo a 5 personas, que fueron seleccionados considerando
los siguientes criterios:

— Tener ganas y motivacion de colaborar.

— No estar ocupado en otros objetivos ni proyectos importantes (proyectos de vida,
como estar en el Area de Insercion Laboral (AIL), o proyectos en APADIS, como el
proyecto La Cabrera)

— Tener compromiso para acudir a las reuniones del equipo y realizar las distintas
tareas.

— Asistencia regular y continua al centro, para poder desarrollar bien el trabajo.

FASE Il - “"Constitucion del grupo”

Temporalizacion: 25.10.2010

Son 5 personas las que mostraron compromiso y ganas con el proyecto, y las que forma-
ron finalmente el equipo.

Se realizo la primera reunién como grupo, formalizando un acta de constitucion, y toman-
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do los primeros acuerdos, como las normas de funcionamiento del equipo (dia de reunion,
grabacion en audio de las mismas, etc.)

El grupo eligi¢ llamarse “Nosotros también Investigamos”

Este momento fue muy importante, porque se repartieron los roles que iban a ejercer cada
uno, ellos serfan los investigadores, los que tomen las decisiones y la persona que les va
a apoyar serfa la facilitadora. A su vez, los investigadores entregaran los resultados a la
direccion del Centro Ocupacional, a la gerencia y a la Junta Directiva de APADIS; mientras
que la facilitadora presentara la investigacién como proyecto de final de méster.

Como dato curioso que refuerza la idea de importancia y seriedad a la investigacion, uno de los investigado-
res prefiere que se le nombre en los documentos por Francisco en vez de Paco, diminutivo por el que suele
responder. Demostrando asi que esta investigacion es algo importante para él. “Estamos muy motivados”

Se hace hincapié en que la realizacion de la investigacién es algo voluntario; “nadie nos ha puesto una
pistola para decir venga a hacer esto”

“Tu eres la secretaria”, refiriéndose a la persona de apoyo, la facilitadora del grupo. Y “nosotros los in-
vestigadores”, hace que adquieran compromiso e implicacion desde el primer momento. Como se ird com-
probando a lo largo del documento la motivacion, implicacion y la responsabilidad mostradas se mantienen
a lo largo de todo el proceso.

Cuando se constituye el grupo se realiza una descripcién individual de cada componente
y una descripcion grupal. Se analizan las fortalezas y las necesidades de apoyo, tomando
conciencia de la realidad grupal.

En las descripciones vuelve a aparecer la motivacion inicial y el compromiso de cada uno: “Estoy muy con-
tento porque Sara me ha cogido para el master que esta haciendo”; “Lo que mas me gusta de este
grupo es la amistad”; “Si se compromete alguien a algo, hay que hacerlo hasta el final”; “¢por qué
no cogemos otro dia de la semana? Es que el lunes es muy poco, asi se avanza mas ;no?”

6.2. Difusion y comunicacién

Lo primero que se realizé fue comunicar a las familias del grupo, mediante carta infor-
mativa la participacion en la investigacion. También se solicitaron las autorizaciones cor-
respondientes de utilizacién de imagen o sonido y uso de datos personales en el proyecto.

La comunicacion interna se realizé solicitando cita con las personas a las que queriamos
informar. Se realizaron reuniones con gerencia, con la directora y con el equipo de profe-
sionales del Centro Ocupacional, y se explicd en las asambleas de cada taller para informar
a todas las personas con discapacidad.

El grupo de investigadores se organizé por parejas para acudir a cada reunion estab-
lecida. Aunque antes se realizaron ensayos para asegurar una correcta informacién sobre
el propdsito de la investigacion y para ensefiar habilidades de comunicacion en publico,
realizando un esquema a modo de guién con los comentarios que tenfan que decir.
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En todas las reuniones se ensefié una descripcion general del grupo “Nosotros también
investigamos” que realizaron previamente, facilitando la difusion de la informacién a las
personas a las que comunicaron, y a su vez sirvié como refuerzo de la implicacién y perte-
nencia en el grupo de cada investigador. Ademas se entregaron y explicaron las descrip-
ciones individuales de cada uno.

La informacion que se dio fue el objetivo del equipo, que era el investigar la participacion
de las personas con discapacidad intelectual del Centro Ocupacional en APADIS. No se dio
informacion sobre aspectos mas concretos por la propia dindmica del grupo, la formacién
ni el avance de tareas que se planteaban.

Nuestro “enemigo”, declarado abiertamente en muchas reuniones ha sido el tiempo.

Posteriormente, a medida que iba
avanzando la investigacién, se real-
iz6 un mural con la finalidad de hacer
publicas las actas de las reuniones del
grupo, de tal manera que todas las
personas interesadas, pudiesen leerlas
y estar informados. El mural se colocd,
en Noviembre de 2010, en un lugar
bastante accesible a todos los grupos
de interés (Junta Directiva, Profesion-
ales, Personas con discapacidad y Fa-
miliares), siendo actualizado con cada
acta de reunién nueva o con cada re-
sultado de la evaluacion. Un investigador se encargd de hablar con la directora del centro
para solicitar el hueco en la pared.

“iComo mola esto!, la préxima vez me apunto también”, “;Dénde lo vamos a poner?”, “En el hall
que pasa mucha gente”, “Ahora que va a haber lo del mercadillo de manualidades, las familias
también podran ver nuestro cartel”.

Una vez mas aparece mucha motivacion por lo que estaban haciendo.

6.3. Capacitacion

Primero se reflexiond sobre la teoria del proyecto, intentan-
do formar en los apartados que se indican a continuacién.
En cada uno de ellos se realizd una ficha o esquema como
material de ayuda y de consulta a las explicaciones. En los
anexos se puede mirar cada uno de ellos.

Esta primera formacion se realizé en las 3 primeras sesio-
nes, cuando el grupo todavia no estaba definido.
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;Como es APADIS?

Se trabajé sobre el organigrama de la asociacién, resaltando la importancia de
que las personas con discapacidad suelen estar casi siempre abajo. Con esta in-
vestigacion queriamos pretender que las personas suban a los distintos niveles de
jerarquia, pudiendo moverse libremente y participando en los distintos grupos de
trabajo.

;Qué es la Participacion?

Entendimos, en un principio que la participacién de una persona supone tres as-
pectos fundamentales: Implicarse, ejercer un Rol adecuado y participar en una
Actividad social.

Después, mas adelante se puede comprobar que esta primera concepcién sobre
la participacion aparecera en la consideracion de qué es y qué es necesario para
participar en el modelo final.

La Participacion mejora la Autodeterminacién y el Empoderamiento

La autodeterminacién y el empoderamiento son dos pilares muy importantes que
sostienen la participacion, y a su vez, la participacion ayuda a que mejoren.

Se explicaron los dos conceptos, tanto lo que si es, como lo que no es.

La Participacion mejora la Calidad de Vida

Con este apartado se reflexiond sobre lo que es Calidad de Vida, con las 8 dimen-
siones del modelo de Schalock y Verdugo (2003). Se resalto los resultados perso-
nales valorados; aquello que una persona valora y lo consigue, le dara Calidad de
Vida.

Sistemas

Se explicd al grupo el modelo sistémico, adaptandolo a la participacion. Micro-
sistema, serfa participar en mi propia vida, Mesosistema participar en APADIS y
Macrosistema participar en la Comunidad.

A través del didlogo y el refuerzo social del grupo las palabras microparticipacion, mesoparticipacion y macro-
participacion son elegidas por ellos para hablar de la participacion en los tres sistemas del modelo.

“¢Microparticipacion?”, pregunta un investigador, “Oye, jbonita palabra!”, le anima el facilitador,
“Bien”, “Muy bien, Paco”, “Has ganado un punto, Paco”, le animan sus companeros.

Ciudadano Pleno ;qué dicen?

Existen leyes, proyectos, programas que dicen que las personas con discapacidad
tienen el derecho a participar, como ciudadano pleno. Se nombré a la Convencién
de Derechos de las Personas con Discapacidad, el Plan de Accién 2009-2012 del
Gobierno de Espafa, a FEAPS por el Cadigo Etico y el Congreso Toledo 10, y a
APADIS, que también dice en su Mision y en el Proyecto La Cabrera que es impor-
tante la participacion.




Oportunidades ;qué hacen?

Se reflexiond sobre la cuestién de que si organismos importantes dicen que es
fundamental la participacion, deberian de ofrecer las oportunidades para ello; ya
que las personas con discapacidad necesitan, aparte de apoyos, que se les brinde
la oportunidad.

Se explicé que desde FEAPS se ofrece la oportunidad de participar con los grupos
de Autogestores. Y desde APADIS se ofrece la oportunidad de participar en varios
aspectos que se detallaran mas adelante.

Una vez concretado el grupo, con los miembros definitivos y con el acta de constitucion,
se realiza una formacién mas especifica sobre la investigacién, sobre lo que se va a realizar
en la practica. A continuacién se indican los temas que se trataron en dos reuniones (15
y 19 de noviembre de 2010)

Foto Inicial de Participacion

Esta foto inicial sera la base de la investigacion, pues sobre ella reflexionaran los
grupos focales. Para realizarla pensamos y fuimos determinando todas las oportu-
nidades que ofrece APADIS para que las personas con discapacidad Micropartici-
pen, es decir participen en tomar decisiones sobre su propia vida, Mesoparticipen,
referida a la participacién en APADIS y Macroparticipen en la Comunidad.

El grupo realiza un gran esfuerzo en reflexionar sobre las formas de participacion que habia en ese momento
para configurar la foto inicial. El refuerzo social ha sido un aspecto clave para el mantenimiento de la moti-
vacion que presentaban.

“Estoy contenta con la responsabilidad que estais cogiendo”, refuerza la facilitadora, algunos miem-
bros del grupo responden, “jToma, toma!”, “Nos lo estamos currando”

Métodos de investigacién

Se habld sobre la observacion, la entrevista y los cuestionarios. Se reflexion6 en
grupo sobre las preguntas, a quién, dénde, cdmo se podrian llevar a la practica
dichos métodos.

En este punto de la formacién, todavia, el grupo no habia realizado el disefio de
investigacién, por lo que los métodos se explicaron de forma general, aunque lo
mas adaptado a la realidad, a APADIS.

En la reunion del 22 de noviembre de 2010 se realiza el DISENO DE LA INVESTIGACION.
Utilizando el pensamiento de derecha a izquierda, se concretan los pasos que seguiran
los investigadores.

“iPero eso es imposible!”, se animd a exclamar un investigador al intentar comprender que el pensamiento
le derecha a izquierda era pensar al revés de como estamos acostumbrados.
de derech d / d c costumbrad

“¢ Qué queréis conseguir?”, “Una investigacion bien hecha”, “Como los buenos toreros, que salga-
mos por la puerta grande”
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e Diseno de la Investigacion
Los pasos que se estipularon fueron los siguientes:
1. Crear el equipo.
2. Disefar la investigacion.
3. Evaluar.
4. Obtener los resultados.
5. Analizar los resultados.
6
7
8-

Contrastar los datos obtenidos con los grupos focales.
Hacer el Informe Final de Mejoras.
Conseguir una investigacion bien hecha.

Los primeros dos puntos ya se han descrito anteriormente. El resto se detallaran
en los siguientes apartados.

Otro aspecto importante de la capacitacion fueron los ensayos mediante rolle-playing
realizados para que llevaran a cabo las entrevistas, los grupos focales, etc. es decir para
poner en practica todos los métodos de evaluacion que se seleccionaron.

“Pues a mi se me esta acumulando el trabajo”, “Es que nadie dijo que esto fuera un camino de
rosas”, “Yo me pondré de los nervios, pero no voy a abandonar” En este momento, que se empieza a
hablar de la evaluacién y de los métodos, empiezan a surgir inquietudes e inseguridades, pero que se deben
tomar como senales de alerta que mantienen activos a los investigadores en su tarea.

";Como evaluamos? Uf esta complicado porque son muchas cosas a la vez las que tenemos que
evaluar”, "Yo pienso que se pueden hacer divisiones e ir poco a poco evaluando, porque si lo hac-
emos todo a la vez vamos a acabar con dolor de cabeza”

6.4. Evaluacion

Teniendo en cuenta la Ultima definicién de discapacidad intelectual de Schalock y cols.
(2010), comentada en el apartado de teoria, el funcionamiento humano mejorara si se
proporcionan los apoyos recibidos, en un contexto donde existan las oportunidades para
ello. Competencia (referido al funcionamiento), Apoyo y Oportunidades, son con-
ceptos que se relacionan entre si y determinaran el funcionamiento real de la persona
(Figura 6).

Apoyos portunidades

Figura 6. Conceptos que determinan el funcionamiento de la persona.
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Por este motivo la evaluacién giré en torno a estos tres conceptos fundamentales. Se que-
ria saber como deberian participar las personas con discapacidad del Centro Ocupacional
en APADIS, es decir, con la competencia que tiene la poblacion y los apoyos que necesita
para participar, la asociacién establecera las oportunidades necesarias para ello. Ademas
de servir de guia para enfocar nuevos programas dirigidos a trabajar la autodeterminacién
y el empoderamiento, si fuera necesario.

Por todo ello se pretendié evaluar:

1. Oportunidades: los grupos focales y las entrevistas nos ayudaron a conocer cuales
son las oportunidades de participacion que ofrece la asociacién, teniendo en cuen-
ta los tres sistemas, microparticipacion, mesoparticipacién y macroparticipacion.

2. Competencia: mediante las escalas, se realizd una estimacion sobre la competen-
cia en participacion. Para ello se midio6 el nivel de autodeterminaciéon y empodera-
miento que presenta la poblacién, conceptos que se relacionan positivamente con
la participacion y comentados en la parte de teoria.

3. Apoyos: también se utilizé una escala para realizar una primera aproximacion so-
bre el nivel de apoyos que necesita la poblacion.

Una pequena reflexion sobre los apoyos, de uno de los investigadores.

“Hay veces que no nos ofrecen los apoyos necesarios y esa parte creo que es la principal, la mas
importante, aparte del entrenamiento y prepararnos como es debido.”

La evaluacion se concretd en una reunion (26.11.2011) determinando los métodos a utili-
zar, preguntandonos ; qué datos queremos?, ;de quién?, ;cdmo sacamos los datos? En la
Tabla 9 se observa el cuadro consensuado por el grupo acerca de la evaluacion, y en el an-
exo 12, la ficha correspondiente. Los datos principales que se querian obtener eran ideas
sobre los tres sistemas de participacién, indagar sobre las oportunidades para participar,
sondear el nivel de apoyos, autodeterminacion y empoderamiento y por Ultimo conocer si
existen fallos en la participacion. Estos fallos pudieran ser debidos a causas intencionadas,
como la falta de apoyo, por ejemplo, de familiares o profesionales, o ser debidos a causas
no intencionadas, como la falta de organizacién de los apoyos, por ejemplo.

Para realizar todo lo propuesto, se empezd por el principio, de forma ordenada, intentan-
do acabar con cada método de evaluacion antes de comenzar con otro. De esta manera
el grupo permanecié centrado en una actividad y fue obteniendo y comprobando la finali-
dad propuesta de cada técnica.
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¢ Qué datos queremos? ¢Quién? ¢Cémo?

Ideas sobre la 1. Junta Directiva Grupos Focales
- Microparticipacién 2. Personas con discapacidad
- Mesoparticipacion (comparnieros)
- Macroparticipacion 3. Profesionales
Si se dan oportunidades 1. Gerente de APADIS Entrevistas
para participar 2. Directora del centro
Nivel de: Personas con discapacidad Escalas
- Apoyos (companeros)

- Autodeterminacion
- Empoderamiento

Fallos en la participacion Nosotros Observacion

Tabla 9: Disefio de la evaluacién de la investigacion.

Previamente, el grupo se repartio las tareas que habfa que realizar: quién realizara los
grupos focales, quién las entrevistas, etc. Algunos miembros del grupo que no les tocaba
realizar una evaluacion en concreto se apuntaban de oyentes, pudiendo observar, apren-
der y tomar notas sobre el desarrollo de la misma.

A continuacioén se detalla cada tipo de evaluacion:

Grupos Focales
Entrevistas
Escalas
Observacion

GRUPQOS FOCALES:

Se puede ver en el disefo de la investigacion, que se han planteado los grupos focales en
dos momentos distintos; a partir de ahora, Grupos Focales |, para los que se realizaron
primero, y Grupos Focales Il, para los que se realizaron en la fase de analisis de datos.

GRUPOS FOCALES I:

Se realizaron tres reuniones para organizar los grupos focales. Teniendo ya establecido
gue querfamos realizar tres grupos, personas con discapacidad, Junta Directiva y profe-
sionales, solamente quedaba por determinar las personas que habria en cada grupo, el
investigador que realizaria el grupo, concretar las preguntas que se lanzarfan y realizar una
primera aproximacion de fechas para ir organizandolo.

La seleccién de las personas que compondrian cada grupo focal no se hizo de forma
aleatoria, sino que los investigadores seleccionaron las mismas en el grupo de personas
con discapacidad y en el de profesionales. El grupo focal de la Junta Directiva estaba com-
puesto por los miembros que en ese momento formaban parte del érgano de gobierno.
El nimero de personas que establecimos para cada grupo focal fue de ocho.

Para la seleccion de las fechas se conté con la colaboracién de la coordinacién del cen-
tro, de los profesionales, personas con discapacidad, del gerente y miembros de la Junta
Directiva, para ajustar las actividades del centro con los horarios de los grupos focales. Se
establecié una fecha distinta para cada uno.
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El investigador responsable de realizar cada grupo se decidié en consenso. Los investiga-
dores se fueron apuntando a aquellas tareas que les parecia mejor hacer dentro del plan
de la evaluacion, bien por su motivacion o bien por sentirse capaz. La actitud en el reparto
de tareas fue en la mayoria de las veces de respeto hacia las motivaciones de cada inves-
tigador. Se establecid, como mencioné anteriormente, la figura del oyente, que consistia
en acudir a la tarea de evaluacion, en este caso al grupo focal, en apoyo del compafiero
investigador y de oyente.

Al empezar con la practica, aumenta en los investigadores las ganas de realizar la investigacién. “Ahora es
cuando viene lo mejor, lo mas importante”.

El objetivo marcado en el disefio de la evaluacion con los grupos focales era el recoger
ideas sobre la microparticipacion, mesoparticipacién y macroparticipacion. Las preguntas
que se eligieron para la reflexion y el didlogo comun de los grupos focales para alcanzar
lo que queriamos saber, fueron las siguientes:

¢Qué os parece el tema de la participacion?

¢Creéis que es importante la participacion de las personas con discapacidad en
APADIS?

¢ Veis adecuado las formas de participacién de la “Foto Inicial”?

¢Habria que afadir algo? ¢Alguna mejora?

¢Se os ocurren nuevas formas de participacion?

¢ Qué oportunidades hay de participar?

¢Hay alguna barrera que impide la participacion?

N —

Nowukw

Cada sesién fue grabada en audio con el permiso de los asistentes, para el posterior anali-
sis de datos; y se estipulé una hora de duracion. Como material se utilizé el esquema con
la foto inicial de participacion; se colocaron varios en la mesa para poder ser utilizado por
cada participante de los grupos focales.

Los investigadores responsables de hacer los grupos focales tuvieron ensayos con la facil-
itadora de la investigacion. En el momento de la reunion fueron leyendo cada una de las
preguntas; la facilitadora fue guiando al investigador mediante técnicas de conduccién
del grupo, para facilitar el seguimiento del guién de preguntas y el ajuste a la tematica
planteada.

“He llamado a todos los de la junta para recordarles la reunion” Los investigadores se cuentan en las
reuniones de equipo cémo llevan sus tareas.

“Todos participaron”, “Sacamos muchos datos”

Incluso profesionales que participaron en los grupos focales hicieron comentarios positivos de los mismos
“Me ha gustado mucho, nunca habiamos tenido un tiempo para reflexionar de algo importante”

La Junta Directiva felicité a los investigadores por su trabajo realizado hasta la fecha. Les entregaron una carta
a cada uno de ellos. “Nosotros también queremos agradecer a la Junta Directiva su gran esfuerzo
para poder hacer esto con nosotros”, “Muchas gracias por todo esto” Fue un momento que vivieron
con mucha ilusion y sintieron que su trabajo, aparte de ser reconocido era compartido.
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GRUPOS FOCALES II:

Se explicard mas adelante en la parte de analisis de datos.

ENTREVISTAS:
Siguiendo el disefio de la evaluacién, se realizaron las dos entrevistas planteadas. Una al
gerente de APADIS y otra a la directora del Centro Ocupacional de la organizacion.

Al'igual que en la organizacién de los grupos focales, los investigadores seleccionaron las
preguntas, el responsable de hacer la entrevista, los oyentes, y cerraron las fechas con la
ayuda de la facilitadora de la investigacion. Aungue ellos mismos fueron los que pidieron
cita a las personas que iban a entrevistar.

Para ambas entrevistas se eligieron las siguientes preguntas abiertas porque los datos que
gueriamos sacar eran sobre las oportunidades de participar que ofrece APADIS, siguiendo
el disefo de la evaluacion:

1. ¢Qué opinas de la participacion de las personas con discapacidad intelectual en su

propia vida?

2. ;Crees que APADIS esta ofreciendo oportunidades para MICROparticipar? ;Cué-
les?

3. (Qué opinas de la participacion de las personas con discapacidad intelectual en
APADIS?

4. iCrees que APADIS esta ofreciendo oportunidades para MESOparticipar? ¢ Cua-
les?

5. ¢Qué opinas de la participacién de las personas con discapacidad intelectual en la
Comunidad?

6. ;Crees que APADIS esta ofreciendo oportunidades para MACROparticipar? ;Cua-
les?

~

¢Se te ocurre alguna nueva forma de participar que no se haga ahora?
8. (Qué te parece cdmo estamos trabajando en la investigacion?

Entre ellos, los investigadores estuvieron deliberando y razonando sobre las preguntas a realizar en las en-
trevistas:

“Yo preguntaria, como trabajan”

“Yo no preguntaria eso porque Tere y Miguel Angel hacen un trabajo muy duro”

“Tengo una pregunta sobre el macro”

“¢ Qué opinas de lo de la participacion en el sistema micro?”

“Usted, queda mal”, “le hace a uno mas viejo”

“Si es desconocido si, pero si es conocido hay que llamarle de ta”

“Tenemos que tener cuidado de cémo hacemos las preguntas”

Aunque ya van incorporando conceptos y nombres de la investigacion, se observa que necesitan ayuda para

organizar la informacion, ... Hasta que al final...
“Estoy bloqueado como los méviles”

Cada entrevista fue grabada en audio con el permiso de los entrevistados, para el poste-
rior analisis de datos; y se estipuld media hora de duracion.



Los investigadores responsables de hacer las entrevistas también tuvieron ensayos con la
facilitadora de la investigaciéon. En el momento de la entrevista fueron leyendo cada una
de las preguntas. En este caso se realizaron las entrevistas por parejas, sin la ayuda pre-
sencial de la figura del facilitador; se trabajé previamente el respeto del turno de palabra,
estipulando un sistema por el cual la persona que tenia el testigo era quien hablaba.

ESCALAS:

Evaluar es un aspecto importante para la planificacién, evaluacién y mejora de programas,
enfocados a la mejora de la Calidad de Vida (Verdugo, 2006). En este caso se va a evaluar
la autodeterminacién y los apoyos, conceptos incluidos en el modelo de Calidad de Vida
(Schalock y Verdugo, 2003), con herramientas planteadas para tal fin.

La finalidad de utilizar las escalas era conocer el nivel que tiene la poblacién en autode-
terminacion, empoderamiento y apoyos. Para ello se seleccionaron las siguientes escalas:

— Escala de Autodeterminacién Personal (ARC). Esta escala nos daria una idea gene-
ral sobre la autodeterminacion y el empoderamiento de las personas. No se utilizd
completa, sino que se obtuvieron datos de las siguientes secciones de la escala:

o Autonomia.

o Creencias de control y eficacia.

o Autoconciencia y autoconocimiento.

Se ha tenido en cuenta también la Escala de autodeterminacion del INICO (version
adultos), que presenta las mismas secciones que la ARC.

— Escala de Intensidad de Apoyos (SIS). De las tres secciones de las que se compone,
solamente se utilizé la primera, la de Necesidades de Apoyo. Los resultados de esta
escala nos informé sobre la aproximacién del nivel de apoyos de la poblacién.

Existen dos motivos principales por los que no se usaron las escalas completas, el primero
fue que las escalas las iban a aplicar los investigadores a la muestra seleccionada, lo que se
ha intentado que las escalas fueran lo mas sencillas posibles, suponiendo una adaptacion
importante de las secciones y un mayor empleo de tiempo para su aplicacién. Esto, a priori
supondria un sesgo en los datos obtenidos, puesto que los investigadores no estaban
familiarizados con ninguna de estas escalas. El seqgundo motivo es que la muestra a la
que se han aplicado las escalas son las propias personas con discapacidad, no utilizandose
terceras personas, con lo que un buen reparto de las secciones entre los investigadores
ha dado lugar a reducir el cansancio de la persona que contesta, sobre todo en la ARC,
puesto que cada parte la aplicd un investigador distinto.

A todo esto se puede anadir que es la primera vez que se han utilizado en el Centro
Ocupacional escalas que midan conceptos relacionados con el modelo de calidad de vida;
tradicionalmente se han estado utilizando herramientas que miden la conducta adaptati-
va, con lo que se suma la falta de familiaridad con las mismas.

Por todo lo indicado, aunque no hay que olvidar el objetivo propuesto en la evaluacion
para utilizar las escalas, hay que tomar los datos con mucha precaucién, teniendo mas en
cuenta los aspectos cualitativos del propio proceso de aplicar las escalas, que los resulta-
dos cuantitativos que resultan de las mismas.
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Adaptacion de las escalas:

La Escala de Autodeterminaciéon Personal (ARC) se utilizé adaptando las tres secciones
usadas por separado. Cada parte se adapto en lectura facil, teniendo en cuenta los si-
guientes puntos en comun:

— En cada hoja se puso una Unica pregunta/item, para evitar equivocaciones, y la
forma de respuesta.

— Laletra usada a ordenador grande, a tamafo 16.

— Después de todas las preguntas se cred una plantilla de correccién y una hoja de
puntuaciones, usando colores, adaptada a las caracteristicas de cada seccion. De
tal manera que los tres investigadores corrigieron de forma auténoma su parte,
aunque después se supervisara.

A continuacion se detalla la adaptacion de cada seccion:

— Autonomia:

El item estd escrito en la parte de la derecha y justo debajo un sistema de respues-
ta, con un dibujo de una persona en la izquierda. La persona que responde tiene
que acercar o dejar alejado el dibujo de la frase en funcién de lo que se acerque o
se aleje de su realidad lo que indica la pregunta.

La plantilla de correccién se realizé aportando cuatro colores al sistema de respues-
ta, dividiéndola en cuatro partes iguales; ya que las puntuaciones son O puntos si
la persona no lo hace ni cuando tiene la oportunidad, 1 punto si la persona lo hace
a veces cuando tiene la oportunidad, 2 puntos si la persona lo hace la mayoria de
las veces que tiene oportunidad, y 3 puntos si la persona lo hace cada vez que
tiene oportunidad.

En la hoja de puntuaciones el investigador anoté la puntuacion obtenida en cada
pregunta, para posteriormente, realizar la suma total.

— Creencias de Control y Eficacia:
Se cambié el nombre del titulo por el de empoderamiento para que los investiga-
dores lo relacionaran mejor con los temas tratados en la investigacion.
En esta secciéon cada item consta de dos frases, una situada a la izquierda y otra
a la derecha, y la persona debe elegir la que mejor le describa. En este caso el sis-
tema de respuesta tiene dibujado un coche que hay que situarlo mas cerca o mas
lejos de cada frase, segun la realidad de cada uno.
La plantilla de correccién se realizé aportando dos colores al sistema de respuesta
dividiéndola en dos partes iguales; ya que las puntuaciones solo tienen dos valo-
res, 0 6 1, dependiendo de la frase a la que se halla acercado mas.
En la hoja de puntuaciones el investigador redondea la puntuacién obtenida en
cada item, para posteriormente, realizar la suma total.

— Autoconciencia y Autoconocimiento:
En cada ftem hay que responder sf 0 no, segun se esté en acuerdo o en desacuerdo
con lo que se pregunta. En este caso la forma de respuesta es marcando el si o el no.
La plantilla de correccion se realizdé aportando dos colores al cuadro de respuesta,
dividiéndolo en dos partes iguales; ya que las puntuaciones solo tienen dos valo-
res, 06 1.




En la hoja de puntuaciones el investigador escribié la puntuacion obtenida en cada
item, para posteriormente, realizar la suma total.

Para la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS), se utilizé la primera seccion “Escala de Ne-
cesidades de Apoyo”, adaptada con apoyos visuales para una mayor comprension de los
items, realizado por Marco Antonio Gonzélez (Proyecto de fin de master en Integracion
de personas con discapacidad, Calidad de Vida, 2009/2010).

Lo Unico que hubo que adaptar fue la hoja de respuesta y la hoja de puntuaciones. Las
hojas de respuesta se hicieron mas grandes, colocando cada parte (A, B, C, D, Ey F) de la
seccion en una sola hoja. Se modifico el orden en las columnas de respuesta, colocando
primero el tipo de apoyo, en lugar de la frecuencia; porgue al aplicar esta prueba un in-
vestigador y contestarla la persona con discapacidad les seria mas facil localizar primero
el tipo de apoyo que necesita la persona para realizar cada item (ninguno, supervision,
incitacion, etc); después se contestaba la frecuencia y el tiempo diario de apoyo.

Se realizo la visita al Centro Ocupacional Gil Gayarre, Las Rozas, donde trabaja Marco Antonio, para recoger
la SIS adaptada.

“La visita la considero muy fructifera porque he llegado a la conclusion de que la SIS si se adapta
bien, podemos llegar a pasarnosla a nuestros compafneros y poder llegar a la conclusion, después
de analizarla con Sara de que vale para mucho”,

“Muy fructifera también porque podemos llegar a muchos companeros, que a lo mejor, si la SIS no
estuviera adaptada no podriamos llegar a ellos”,

“Me gusto como nos trataron al llegar”, “nos trataron muy bien, tenian organizada la recepcion,
me llamé la atencion que estaba gestionado por chicos de alli”

No se adaptaron los anexos 2 (baremos de las subescalas) y 3 (indice de necesidades de
apoyo) que hay que utilizar para calcular la puntuacién final. En este caso, el investigador
que aplicaba la escala recibié la ayuda necesaria para su correccion.

Siempre con ganas de hacer las cosas, ganas de hacerlo bien. “¢Cuando lo hacemos?”, “Cuanto antes

w

mejor, porque ya queda poco tiempo”, “Yo lo tengo que preparar antes muy bien con Sara, y lo
digo muy en serio”, “Yo creo que vamos a triunfar como la coca cola”.

La muestra:
Para saber el numero total de la muestra que hay que coger para que sea lo mas represen-
tativa posible a la poblacion, se ha utilizado la siguiente férmula estadistica:

1+n/N
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Conocemos que:

-2

n'="° het

o’ Es la varianza de la poblacién respecto a determinadas variables.

§2 Es la varianza de la muestra, la cual podra determinarse en términos
de probabilidad como s’=p (1-p)

se Es el error estdndar que estd dado por la diferencia entre {m—x) la
media poblacional y la media de la muestra.

(se)? Es el error estandar al cuadrado, que nos servira para determinar o?,

por lo que la varianza poblacional es o? = (se)?

Introduciendo los datos que se conocen:

Poblacion total N =90

Error estandar se =0,05

Varianza de la poblacion o’ =0,0025

Varianza de la muestra $2=0,95(1-0,95) = 0,0475

n’=0,0475/0,0025 =19
n=19/1+0,21=1568

Mediante la férmula se encuentra utilizar una muestra de 15,68 personas que sera repre-
sentativa del total de 90 personas de la poblaciéon. Para el proyecto se redonded a una
muestra de 15 personas.

Para seleccionar a las personas que formarian la muestra se utilizé la técnica de muestreo
aleatorio, utilizando para ello la tabla de nimeros aleatorios.

Una vez indicado a los investigadores el tamafno de la muestra, éstos utilizaron la tabla de
numeros aleatorios para seleccionarla. Sefalaron al azar un nimero de la tabla, eligiendo
una direccion por donde continuar leyendo los nimeros. A cada nimero le correspondia
una persona de la poblacion. Se desecharon los nimeros 0 y mayores de 90, por no tener
correspondencia con la poblacién.

El grupo establecio el criterio de no seleccionar a aquellas personas con mas necesidades
de apoyo por el riesgo de no comprender los items de las escalas y por no estar las mismas
mas adaptadas con apoyos visuales; ademas los investigadores, como primera experiencia
en aplicar escalas no se veian capaces de explicar con otras palabras los items para una
mayor comprensién, aungue lo intentaron.



Al principio, los investigadores decidieron incluir en la muestra a personas con mas necesidades de apoyo. “Si
salen en la muestra, nos comprometemos, aunque no sepan leer y necesiten mas ayuda” Aunque al
iniciar la practica pasando las escalas decidieron no incluirles en la muestra por las dificultades que encontra-
ron al pasarlas. “No lo ha entendido”, “Respondia a todo que si”.

Por todo, la muestra de 15 personas seleccionada fue homogénea, no representando
caracteristicas heterogéneas de la poblacion, no pudiéndose utilizar conglomerados en
el muestreo.

OBSERVACION:

Como se comenté anteriormente se han realizado de uno en uno los pasos de la evalua-
cion, para una buena distribucion de las tareas para los investigadores, para tener conti-
nuidad, no dejar a medias ninguna y para que no perdieran la organizacion.

Se penso, desde un principio realizar la observacién para comprobar los fallos de parti-
cipacion de las personas con discapacidad. Posteriormente se valoraria la causa de estas
faltas, bien por cuestiones organizativas internas, o bien por cuestiones de exceso de
poder por parte de los profesionales.

La observacion se realizarfa utilizando cdmaras de fotos, con las que los investigadores u
otros compafieros realizarian fotografias de aquellas situaciones que a su juicio se estu-
viera dando un fallo en la participacién de las personas con discapacidad. Se utilizarfa la
metodologia Photovoice, que sirve como herramienta para realizar estudios de participa-
cién-accion (Jurkowski, 2008)

La observacion, finalmente, no se ha llevado a la practica principalmente por motivos de
falta de tiempo.

Por la delicadeza del objetivo pensado de la observacion, requeriria un trabajo previo y
largo en el tiempo; ya que las personas fotografiadas en las distintas situaciones pudieran
sentirse observadas con el riesgo de malinterpretar la observacion por medio de la cdmara
de fotos.

6.5. Analisis de datos

Para realizar el andlisis de los datos se han utilizado varios métodos en funcién de las
técnicas usadas para la evaluacion (grupos focales, entrevistas y cuestionario). A continua-
cion se indica todo el procedimiento del analisis de los datos de cada uno de los métodos
usados en la evaluacion.

GRUPOS FOCALES:

Cada investigador encargado de realizar el grupo focal escuché la grabacion de audio y
se transcribié con la ayuda del facilitador para el anélisis posterior. Se transcribieron los
didlogos lo més textualizados posibles.

Posteriormente el equipo completo analizé la transcripcion, buscando repeticiones en el
discurso. Asi se obtuvieron los datos referidos a las oportunidades que ofrece APADIS para
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la participacion de las personas con discapacidad, alcanzando la Foto Final de Participa-
cion, realizada a partir de la Foto Inicial.

“La experiencia me ha gustado. Estuvo la cosa muy participativa. Participaron todos. Todos ponian
sus respuestas, otros estuvieron mas callados, pero estuvo muy bien”, “Sacamos mucha informa-
cion”, comentan los investigadores que realizaron los grupos focales.

A la hora de analizar la transcripcion, se dan cuenta de las palabras o frases que se repiten entre las distintas
personas y entre los propios grupos focales. “También lo dicen aqui”, “Si, -se os escucha-", “Se repite,
coincide”.

GRUPOS FOCALES II:

Se realizaron otra vez los grupos focales, para tener en cuenta su opinién con los datos
obtenidos de los primeros grupos focales, ya que dieron muchas aportaciones, y se ha
pretendido en todo momento contar con la participacion de los principales grupos de
interés de la entidad. Ademas se pudo establecer la definicion de participacién, asi como
qué cuestiones son necesarias para participar y cdmo es considerada la participacion en
la organizacion.

“El grupo focal de profesionales salié bien, de p.m.”, “nos han dado ideas”

ENTREVISTAS:

Cada investigador encargado de realizar el grupo focal escucho la grabacién de audio y
se transcribié con la ayuda del facilitador para el anélisis posterior. Se transcribieron los
didlogos lo mas textualizados posibles.

Posteriormente el equipo completo analiza la transcripcién, buscando repeticiones en el
discurso.

CUESTIONARIOS:
Cada investigador, encargado de pasar cada parte de las escalas utilizadas, realizd, con
ayuda, la correccién de las respuestas.

Después en grupo se discutieron los datos cuantitativos, centrandose principalmente en
el porcentaje de respuestas correctas de la escala de autodeterminacion y en el perfil de
necesidades de apoyo de la escala de intensidad de apoyos. Por el contrario, aungue tam-
bién se sacaron los percentiles, se han omitido en la interpretaciéon de los resultados para
realizar el informe que se entregara a la Asociacion, por ser un concepto mas abstracto y
dificil de comprender por el equipo de investigadores.

Incluso hablaron sobre la forma en que respondieron los comparieros.

“Fue interesante ver como los companeros iban respondiendo a las preguntas”
“Los mismos companeros supieron, algunos les costaron mas, pero lo hicieron bien”



7.- RESULTADOS, MODELO DE PARTICIPACION

El principal resultado ha sido el establecimiento de un modelo propio de participacion
para las personas con discapacidad intelectual que acuden al Centro Ocupacional en la
entidad. Los resultados han sido descritos en el modelo por los propios investigadores,
que tal y como acordaron en el acta de constitucion del grupo, lo han presentado a la
entidad para su aprobacién. Para facilitar la redaccion por parte de los investigadores y
la comprensién por parte de todos los grupos de interés, se ha realizado el modelo en
lectura facil (Anexo).

El modelo se divide en tres areas bien diferenciadas, coincidiendo cada una de ellas con
los tres aspectos claves que se marcaron para la evaluacion: Oportunidades, Competencia
y Apoyos (Figura7).

—  Autodeterminacio

Apoyos portunidades

—  Definicion de participacion.

- Necesidades de apoyo. —  Qué se necesita para participar.

—  Como se considera la participacion.

—  Oportunidades para participar. Foto Final.

Figura 7. Areas del Modelo de Participacién.

El grupo tiene claro que todavia no ha acabado su trabajo, y que tal como acordaron, deben realizar el infor-
me final, el Modelo de Participacion. Para ello saben que tienen que seguir esforzandose y trabajando duro.
“Esto va a ser como el fatbol, un infarto”, “falta el empujoén final”

OPORTUNIDADES:

Dentro de las oportunidades que va a ofrecer APADIS para que las personas con discapa-
cidad participen, se va a tener en cuenta los siguientes aspectos:

— Definicion de participacion.

— Qué se necesita para participar.

— Como se considera la participacion.

— Oportunidades para participar. Foto Final de Participacion.

A continuacién se indican los resultados de cada uno de estos aspectos:
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Definicion de participacién:

Los grupos de interés de APADIS, personas con discapacidad, familiares, representados
por la Junta Directiva y profesionales, a través de los grupos focales han considerado la
siguiente definicion de participacion.

“Participar es colaborar, aportar, opinar y escuchar, voluntariamente cada
persona, segun sus posibilidades, ideas o trabajo, dentro de un grupo para
un objetivo comun, una meta de todos”

Qué se necesita para participar:

Las personas participantes en los grupos focales consideran 11 aspectos clave que son
necesarios para que una persona con discapacidad pueda participar. En la definiciéon se
hizo explicito la necesidad de grupo, enfatizando la parte social de la participacién. Los
siguientes tres aspectos son referidos al grupo:

1. Estar incluido dentro de un grupo.
2. Tener espiritu grupal “La unién hace la fuerza”.
3. Respetarse dentro del grupo.

Aspectos actitudinales personales que debe tener la persona para que participe de forma
adecuada serfan los siguientes:

4. Tener ganas, intencioén, voluntad.
5. Dedicaciéon y compromiso.
6. Tener tiempo.

Aspectos aptitudinales, relacionados con el conocimiento sobre el tema en el que se va a
participar serian:

7. Entender la meta, el objetivo.
8. Tener conocimientos, formacion.

Ademas, la persona para que participe debe de tener apoyos:

9. Apoyos necesarios.
10. Estar informado (comunicacién comprensible).

Y toda la organizacion deberia ofrecer oportunidades. Para ello todos los grupos de inte-
rés tienen que implicarse en ello:

11. Implicarse, involucrase, todos, para que la persona con discapacidad participe. Un
compromiso real para ello.

Coémo se considera la participacién:
Que las personas con discapacidad participen a nivel general en todos los sistemas micro,
meso y macro, se establecié en los grupos focales y en las entrevistas como:
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Importante para cada persona.

— Es un derecho.

Hace que las personas con discapacidad también formen parte de.
— Hace que se escuché a las personas con discapacidad.

Y en la mesoparticipacion, la participacién en APADIS fue considerada como:

— No importante... sino fundamental e imprescindible.
— Saber las opiniones, las demandas y necesidades desde el punto de vista de las
personas con discapacidad.

Oportunidades para participar:

En los grupos focales y en las entrevistas se enriquecié la foto inicial de participacion,
obteniendo la Foto Final de Participacion, que cuenta con todas las oportunidades que
quiere y puede, a dia de hoy, ofrecer APADIS para que las personas con discapacidad par-
ticipen. Teniendo en cuenta el modelo sistémico, se encajara cada oportunidad o forma de
participacion en cada sistema; tal y como se ha tenido en cuenta en la evaluacién.

“Ha habido muchas cosas nuevas que antes, con la foto que teniamos al principio que era mas
corta”, comentan los investigadores sobre la Foto Final de Participacion. "’Si comparamos las fotos vemos
que hay muchas ideas nuevas”

“Todo lo que han sacado me parece bueno porque es importante para lo que estamos haciendo”
“Hemos sacado mas informacion”

“A mi me gusta mucho que se hagan muchas cosas”

Microparticipacion: en este nivel se han determinado las siguientes oportunidades que
ofrece APADIS para participar en la propia vida de cada persona.

— Entrevista de incorporacién:
Cuando una persona con discapacidad se incorpora al servicio de Centro Ocu-
pacional es atendido por un psicdlogo, que realizando una visita por los talleres
ocupacionales, le ayudaré a elegir el taller que mas le gusta.

— Plan Individualizado de Apoyos (PIA):
La persona con discapacidad se retine con su equipo de apoyo (formado por tres
profesionales, segun el taller donde esté) para decidir el objetivo que quiere traba-
jar y/o la actividad que quiere realizar; ademas se hacen reuniones de seguimiento
para reforzar, modificar o cambiar el objetivo seleccionado inicialmente.

— Planificacién Centrada en la Persona (PCP):
La persona con discapacidad puede decidir sus propios suefios y establecer su plan
de futuro. Aqui, la persona va a elegir también quiénes formaran parte de su cir-
culo de apoyo, abriendo el abanico de participacion a familiares y a amigos fuera
del centro.
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Autogestores:
Aunque el grupo de autogestores ofrece oportunidades de participar en los tres

sistemas; aqui en el microsistema, ayuda a la persona con discapacidad a decidir
sobre su propia vida. Para ello se retinen semanalmente en el centro con las perso-
nas de apoyo (profesionales) que llevan el grupo.

Mesoparticipacion: las formas de participar que ofrece APADIS para participar y tomar
decisiones en la organizacion.

Asamblea de talleres:

Cada taller ocupacional hace una reunién con una periodicidad aproximada de
cada mes. Las personas con discapacidad del taller, junto con el equipo de apoyo
del mismo, debaten y deciden aspectos generales sobre el taller. Ellos pueden es-
cribir los puntos en el orden del dia y se toma acta.

Protocolo de acogida usuario-usuario:

El grupo de autogestores ha realizado este protocolo, de tal manera que un com-
pafero va a ensefar y explicar la dindmica y el funcionamiento del centro a una
persona nueva. Cada taller tiene adjudicada la persona que se responsabilizara de
acoger al nuevo companero que se incorpora.

Protocolo de acogida usuario-profesional:
Una persona se encargara de explicar al nuevo profesional cémo es el centro, su
funcionamiento, la visita por las salas y talleres, etc.

Protocolo de acogida usuario-familia:

La familia nueva que se incorpore al Centro Ocupacional sera atendida, también
por una persona con discapacidad que le explicara las actividades que se realizan,
los horarios, etc.

Talleres de familias:

Un grupo, preparado, de personas con discapacidad puede dar formacion a las fa-
milias mediante distintos pequenos talleres. Los temas pueden ser variados, como,
por ejemplo, la autodeterminacién, qué es un grupo de autogestores, presenta-
cion de los talleres ocupacionales, etc.

Propuestas del menu:

Personas con discapacidad, formadas sobre alimentacién saludable, pueden hacer
una propuesta de menu, o de platos a afiadir menu semanal. Un representante
de este grupo puede acudir a las reuniones que se realizan con la empresa que
prepara la comida y el menu, Cocinas Centrales.

Ayudar a personas con discapacidad con mas necesidades de apoyo:

Las personas con discapacidad pueden ayudar, como voluntarios, en otros ser-
vicios de la Asociacién. Es una forma de promover el voluntariado y favorecer el
salto a realizarlo en la comunidad.




— Representantes de las personas con discapacidad:
Establecer una persona con discapacidad como representante, por cada taller ocu-
pacional. Los representantes realizaran reuniones entre ellos; acudiran a reuniones
de Centro Ocupacional; acudirdn a reuniones de Junta Directiva; y solicitaran las
entrevistas que sean necesarias para tratar los temas que acuerden. Deberan llevar
los resultados a las asambleas de los talleres para informar a sus compafieros.

— Equipos transversales:

Las personas con discapacidad pueden participar y colaborar en los distintos equi-
pos transversales que existen en la actualidad, o en aquellos nuevos que se plan-
teen Como por ejemplo:

Nosotros también investigamos.

Evaluacion y mejora segun Calidad FEAPS.

Proyecto La Cabrera.

Comité de Calidad.

— Actos institucionales:
Participar en los actos institucionales dentro del centro, ya sea para ayudar a pla-
nificar, organizar y/o representar a APADIS.

Macroparticipacion: las formas de participar que ofrece APADIS para participar en la co-
munidad.

— Comisién de salidas:
Establecer una persona con discapacidad como responsable, por cada taller ocu-
pacional. Las tareas que llevarian a cabo serian: recoger las propuestas de sus com-
paferos, realizar reuniones entre ellos y organizar las salidas y actividades fuera del
centro.

— Autogestores:
En FEAPS Madrid se retinen todos los grupos de autogestores de varias asociacio-

nes. Alli toman decisiones y defienden sus derechos.

— Colaboraciones con FEAPS:
Se animara a las personas con discapacidad a participar en las propuestas, forma-
cion, actos, etc. ofrecidas por FEAPS, como por ejemplo “Formaciéon de Formado-
res en Derechos”.

— Actos Institucionales:
Participar en los actos institucionales fuera del centro, ya sea para ayudar a plani-
ficar, organizar y/o representar a APADIS
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COMPETENCIAS:

Los resultados de la Escala de Autodeterminacion Personal (ARC) son los siguientes (Tabla
10).

ESCALA ARC Me"i""‘)'i’r‘;:::adé" Media Percentil Mem;::sc't’::“as
Autonomia 67,60 61,50 70,20 %
Creencias de Control y Eficacia 9,60 30 70,20 %
Autoconocimiento 1" 51 73 %

Tabla 10. Resultados de la Escala de Autodeterminacién (ARC)

En la parte de AUTONOMIA de la escala, la muestra tomada del Centro Ocupacional,
obtiene una media de 67,60 de puntuacién directa, de un maximo de puntuacion de 96,
que convertida en percentil y en el porcentaje de respuestas correctas da, respectivamen-
te, 61,50y 70,20%.

Estos valores indican, que tomando los datos globales, el 61.5% de la muestra normativa
puntué igual o mas bajo que la muestra utilizada en APADIS, obteniendo ésta Ultima un
70.2% de respuestas correctas en las preguntas de esta parte de la escala.

En la parte de CREENCIAS DE CONTROL Y EFICACIA, la muestra tomada del Centro
Ocupacional, obtiene una media de 9,60 de puntuacién directa, de un maximo de pun-
tuacién de 16, que convertida en percentil y en el porcentaje de respuestas correctas da,
respectivamente, 30y 70,20%.

Estos valores indican, que tomando los datos globales, el 30% de la muestra normativa
puntud igual o mas bajo que la muestra utilizada en APADIS, obteniendo ésta Ultima un
70.2% de respuestas correctas en las preguntas de esta parte de la escala.

En la parte de AUTOCONOCIMIENTO Y AUTOCONCIENCIA, la muestra tomada del Cen-
tro Ocupacional, obtiene una media de 11 de puntuacién directa, de un maximo de pun-
tuacién de 15, que convertida en percentil y en el porcentaje de respuestas correctas da,
respectivamente, 51y 73%.

Estos valores indican, que tomando los datos globales, el 51% de la muestra normativa
puntué igual o mas bajo que la muestra utilizada en APADIS, obteniendo ésta Ultima un
73% de respuestas correctas en las preguntas de esta parte de la escala.

El grupo de investigacion, como se comentd en el apartado de andlisis de datos, sélo
interpret6 los valores del porcentaje de respuestas correctas, por ser un concepto mas
sencillo que los percentiles. Teniendo esto en cuenta se observd, que en las tres partes
de la escala, el porcentaje de respuestas correctas es muy parecido (alrededor de 72%),
incluso igual en la parte de autonomia y de creencias de control y eficacia.

Por ultimo, se ha interpretado estos resultados de la siguiente manera.
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Se podria concluir que las personas con discapacidad del centro ocupacional, segun la
muestra tomada, obtienen un buen nivel de competencia en autodeterminacion, ya que
el porcentaje de respuestas positivas es alto; no obstante se deberia seguir fomentando
acciones para mejorar la autodeterminacion. Las personas con discapacidad se han visto
capaces para realizar las cosas que se le preguntaban, considerando, igualmente, que
existe un buen nivel de empoderamiento, de verse capaz de.

APOYOQOS:

Utilizando los datos globales del total de la muestra tomada en APADIS y considerando
gue a mayor puntuacién mayor necesidades de apoyo, se puede concretar los siguientes
resultados:

Segun el perfil de necesidades de apoyo, como se puede ver en la tabla 11, la muestra
necesita mas apoyos en las secciones de Vida en el hogar y Vida en la Comunidad. Por el
contrario, en la seccién que necesita menos apoyos es empleo.

Se puede explicar estos datos por el alto nivel de institucionalizacién de las personas con
discapacidad, y al estar en un centro ocupacional, ellos mismos se ven sin necesidades de
apoyo en la seccién de empleo.

PERFIL DE NECESIDADES DE APOYO

Percen- A ° ¢ ° - ’ N([encdeisciZ:c?es Percen-
tiles V. Hogar V.ncigan:iw Aprendiza.  Empleo SS;Lur?dzd Social Y - tiles
99 1720 17-20 1720 1720 1720 1720 >132 99
1516 1516 1516  15-16  15-16 1516 123-132
90 14 14 14 14 14 14 118-122 90
115-117
80 13 13 13 13 13 13 112-114 80
109-111
70 12 12 12 12 12 12 107-108 70
105-106
60 11 1 11 11 11 11 104 60
102-103
50 10 10 10 10 10 10 100-101 50
98-99
40 B 9 9 9 9 96-97 40
93-95
30 8 8 8 8 8 8. 92 30
8990
20 7 7 (7) 7 7 )/V (8188 ) 20
83-86
10 6 6 6 \ 6 6 6 79-82 10
5 5 5 5 5 5 68-78
1 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <68 1

Tabla11. Perfil de necesidades de apoyo, segun la SIS
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El valor medio del indice de necesidades de apoyo del total de la muestra es de 86,50.
Segun el sistema de clasificacion basado en el Indice de Necesidades de Apoyo de la SIS,
la muestra se situaria en el nivel Il (entre 85y 99), de los cuatro que hay, que equivaldria
a un promedio del nivel de apoyo de 1 o menor que 2, segun el sistema de clasificacion
basado en el enfoque de medida de la SIS.

Se podria interpretar que las personas con discapacidad del centro ocupacional, segun
la muestra tomada, obtienen un nivel bajo en necesidades de apoyo, ya que el indice de
necesidades de apoyo es bajo; no obstante se deberia sequir fomentando acciones para
mejorar las necesidades de apoyo, sobre todo en las areas con mayor necesidad, como
Vida en el Hogar y Vida en la Comunidad.

Los investigadores encuentran una posible explicacién a los datos obtenidos,

“Porque han dependido de la familia”

De todas formas estos datos, tanto los de autodeterminacién como los de apoyo, se ten-
drén en cuenta con mucha cautela por los riesgos que supone utilizar los datos globales,
puesto que los perfiles individuales de necesidades de apoyo varian mucho; pudiendo
deberse a algiin dominio en particular.

Ademas los datos no se tendran en cuenta como forma de clasificacion, ni como di-
agnéstico, sino para planificar acciones y programas encaminados a que las personas
puedan participar en las actividades de la vida diaria proporcionando los apoyos necesa-
rios. Aunque esto se debe realizar de manera especifica con cada persona mediante la
planificacion individual.

También se podran utilizar para hacer comparaciones longitudinales dentro del propio
centro o incluso con otras entidades o proyectos.



V Parte
CONCLUSIONES

La experiencia de la investigacion participativa ha sido muy beneficiosa para las personas
con discapacidad, consiguiendo el objetivo final marcado desde el principio. En todo el
proceso, tal y como se ha comentado en las notas etnogréficas los investigadores han
mostrado motivacion, responsabilidad y compromiso ante los procesos y tareas que se
iban marcando. Han sabido reflexionar, tomar decisiones, y participar adecuadamente en
todas las cuestiones de la investigacion.

Para ello se han ofrecido, a través de la figura del facilitador, los apoyos necesarios, para
que todos a nivel grupal, y cada investigador a nivel particular pudieran realizar este
trabajo con el mayor empoderamiento posible; aunque, a veces ha sido dificil apartar la
influencia de la persona de apoyo, puesto que se ha realizado a la vez una observacién
etnogréfica, lo que implica una participacién con el propio grupo y con la investigacion.

Si se tuviera que decidir si ha aumentado la autodeterminacién y el empoderamiento
de las personas con discapacidad al participar en este proyecto, se concluiria que ha au-
mentado pero centrado en el trabajo que han estado desarrollando. Sobre todo ha ido
aumentando la creencia de cada uno de verse capaz de hacer las cosas que se planteaban,
sin miedo a fracasar y sabiendo que el apoyo que necesitaran se les iba a proporcionar. La
generalizacion de un aumento de autodeterminacién y empoderamiento a otros ambitos
de su vida, como puede ser a nivel familiar, no se ha dado directamente; aunque si se ha
favorecido una mayor comunicacién de necesidades y aspectos que querian relacionados
con el proyecto.

La ilusion y el esfuerzo mantenidos durante todo el tiempo que ha durado la investigacion
ha acabado con una gran alegria por lograr el Modelo de Participacion, pero a su vez, una
tristeza por finalizar el proyecto.

A continuacion se indican algunos comentarios de los investigadores en los que se puede
observar estas cuestiones sefialadas.

“Me he sentido orgulloso por el objetivo conseguido. El grupo, Nosotros también Investigamos, ha
hecho un trabajo importante a nivel participativo y a nivel de mejora de APADIS”

“Estabamos haciendo una especie de una pelicula de investigadores, pero que no era una pelicula,
era para progresar APADIS

“He aprendido el comportamiento entre companeros; El respetar el turno de palabra; El no discutir;
El pasar escalas; Lo que es el micro, el meso y el macro.”
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Tristeza ante el fin de la investigacion.

“Aparte de apoyar los resultados de la investigacion, le vamos a decir a APADIS cuando acabe la
investigacion lo que necesitamos para seguir; porque yo pienso que esta investigacion va a seguir
cuando termine”

Como reflexion grupal, las valoraciones que ha hecho el equipo son las siguientes.

“La investigacion y la experiencia ha sido muy buena”

“A todos nos gusta hacerlo bien, nos ayudamos unos a otros, que es la primera vez”
“Nosotros, el primer dia estabamos muy nerviosos, porque no sabiamos lo que ibamos a hacer
“Cuando en la foto inicial estabamos nerviosos”

“Nosotros estabamos de acuerdo con los grupos focales”

“Somos un grupo bastante majo”

“Estamos muy orgullosos de haber llegado a los resultados”

“Nos gusto la visita al centro ocupacional Gil Gayarre, para conseguir la SIS”

“Estamos contentos de haber hecho nuestro grupo, Nosotros También Investigamos”

“Hemos conseguido el objetivo del grupo”

”

Es importante el compromiso que adquieren todos los miembros del grupo, no sélo con
la investigacion en si misma, sino con el objetivo y con lo que implica para APADIS, una
mejora. Esto es importante porque se destaca la importancia del proyecto para la entidad,
haciendo que los investigadores se sientan orgullosos de contar con ellos y sintiendo el
empoderamiento que se perseguia, ejerciendo su papel de investigadores perfectamente,
siendo respetados y valorados.

El Modelo de Participacion supone disponer de una participacion que puede ser real para la
persona con discapacidad, del Centro Ocupacional, que quiera, siempre y cuando se ofrez-
can los apoyos necesarios. Las oportunidades estan creadas con la participacion de personas
con discapacidad, profesionales y Junta Directiva, a través de esta investigacion; por lo que
solamente quedarfa dar la mayor difusién de estas oportunidades para que se conozcan.

Para ello, APADIS, tiene que seguir mostrando la implicacién que ha tenido a lo largo del
proyecto, para que las oportunidades no se queden en simples reconocimientos, sino
gue se llevan a la practica de verdad. Esto se podria favorecer si se establece dentro del
reglamento de funcionamiento interno de la entidad y del Centro Ocupacional, para darle
la importancia requerida.

A su vez, segun se plantea en el Modelo final de Participacion, es necesario trabajar la au-
todeterminacion en la poblacion estudiada; y no tanto poniendo el enfoque en la respon-
sabilidad de la persona con discapacidad que tiene que adquirir las conductas autodeter-
minadas, sino que, sobre todo, la responsabilidad debe tener su base en el compromiso
de la entidad para ofrecer las oportunidades necesarias.

Es mas, la autodeterminacién es un aspecto de derechos, con lo que no es un concepto

gue venga solamente dado de las propias competencias de la persona; de ser asi podria-

mos caer en el error de establecer un modelo de atencién antiguo basado en programas

mas rehabilitadores que buscan la autonomia en las distintas habilidades de la conducta
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adaptativa, en vez de ir hacia un modelo de Calidad de Vida, que dependiendo de las
metas de las personas se estableceran los apoyos necesarios personales, a cada uno, ga-
rantizando el derecho a la autodeterminacion.

Por ello, los conceptos autodeterminacion, empoderamiento y apoyos, que se indican y
que hay que trabajarlos en la poblacién investigada, no tienen sentido si se sacan del con-
texto de los derechos, de la ciudadania plena, de la participacion y de la Calidad de Vida.

La propia dindmica de la investigacion ha demostrado el acuerdo de todos los profesio-
nales que el empoderamiento de las personas con discapacidad y el abandono de roles
profesionales de excesivo poder son necesarios. El compromiso real se observara en un
futuro con las oportunidades de participar ofrecidas en el Modelo de Participacion.

Otro aspecto, importante, que no se puede olvidar son las implicaciones que puede tener
este proyecto en otros servicios de APADIS; sobre todo queda por trabajar la participaciéon
en la organizacion de las personas que tienen mas necesidades de apoyo; estableciendo
unos sistemas de comunicacién mas adaptados a cada persona.

La participacion de las personas con discapacidad en las organizaciones es un reto que hay
que superar para que el cambio hacia un modelo de Calidad de Vida sea adecuado. Hay
que contar con las personas, tienen que tener poder para plantear o influir en la gestién
de la organizacién.

Las personas con discapacidad deberian ser los actores clave para ello (Schalock, Gardner
y Bradley, 2008) y ejercer roles en planificar, analizar, evaluar, etc. APADIS ha dado un
paso muy importante para lograr esto. Las personas que acuden al Centro Ocupacional
van a participar, van a ayudar a gestionar la Asociacion, en favor de sus propios intereses
como clientes.

Si una organizacion, como puede ser APADIS, quiere caminar hacia el cambio, hacia un
modelo de calidad de vida, basado en la comunidad, y tiene bien establecidos una misién
y valores adecuados para ello, solamente queda lo mas dificil, hacerlo. La cultura comun,
creada de la propia historia asociativa, con los nuevos conocimientos que se van adqui-
riendo deben fortalecer el modelo mental de una entidad para que realmente se ponga a
caminar hacia dénde quiere ir.

Tener una vision de la persona con discapacidad como persona con capacidades, deseos,
derechos, anhelos, que participa, centro y referencia de su vida y de APADIS; ha sido el
punto de inflexion para hacer que nuestra organizacién empezara a incorporar la partici-
pacién de las personas con discapacidad. El comienzo fue con pequefas experiencias, que
fueron haciendo el camino mas comodo, demostrando que es posible y beneficioso para
todas las personas. Y con este proyecto hemos confirmado que el reto aparentemente
dificil, es mas sencillo. Generar y proporcionar oportunidades y apoyos, son las principales
claves para que la participaciéon de las personas con discapacidad en las organizaciones
fluya por si misma.

¢Hasta dénde puede llegar esta participaciéon?, ;hasta donde debe llegar?, ;dénde esta el
limite? Para fomentar la participacion de las personas con discapacidad, una organizacion
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no debe poner finales, debe aprender de cada experiencia, confiar en la persona con dis-
capacidad, no hacerse duefia de su futuro, ofrecer oportunidades y apoyar a la persona a
que decida por si misma, en su vida, en su entidad y en la comunidad.

“Comprueba que lo que desea

una persona con discapacidad
no se aleja de lo que uno quiere”
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Parte 1
EL PROCESO DE INVESTIGACION

1.- QUE SABEMOS DE LA PARTICIPACION

La participacion es importante para las personas con discapacidad intelectual porque
mejora la autodeterminacién y el empoderamiento.

La autodeterminacién es la capacidad de decidir sobre las propias acciones.

El empoderamiento es creer que puedo, capacidad para (poder para) y querer hacerlo.
La participacién también mejora la calidad de vida (segun Schalock y Verdugo). Porque
afecta a las dimensiones de las relaciones interpersonales, autodeterminacién, inclusion
social y derechos.

La participacién puede ayudar a conseguir resultados personales valorados.

Las personas les afectan 3 sistemas que se relacionan:

1. Microsistema: sistema mas pequeno. Serfa la persona, la familia, etc.

2. Mesosistema: seria APADIS, el barrio, etc.

3. Macrosistema: el sistema mas amplio. Serfan las politicas, las leyes que hay en la
comunidad, etc.

SISTEMAS

e

MICROSISTEMA

MESOSISTEMA

'&F”Is-
4 MACROSISTEMA

Ademas la participaciéon es un derecho, lo dicen las leyes, lo dice FEAPS y lo dice también
APADIS.
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2.- QUE QUEREMOS LOGRAR

Queremos lograr “hacer una investigaciéon bien hecha”.

Y nuestro objetivo es:

Crear un modelo de participacion para las personas con discapacidad
intelectual del Centro Ocupacional en APADIS.

3.- EL PROCESO DE INVESTIGAR...

La investigacion se ha realizado para las 90 personas con discapacidad del Centro
Ocupacional de APADIS.

Queremos saber como deberian participar las personas del centro ocupacional.

Por eso vamos a evaluar las oportunidades, la competencia y los apoyos.

1.

Oportunidades: para evaluar las oportunidades hemos realizado los grupos
focales y las entrevistas.
Hemos tenido en cuenta los 3 sistemas,

microparticipacion,

mesoparticipacion y

macroparticipacion.

Competencia: para conocer el nivel de Autodeterminacién Personal (ARC) y
empoderamiento de las personas del centro ocupacional.
Hemos cogido una muestra de 15 personas.

Apoyos: para evaluar los apoyos hemos usado la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS).
También hemos usado la muestra de 15 personas.

Los pasos de la investigacion han sido los siguientes:

Crear el equipo de investigacion. “Nosotros también investigamos”.

Disefiar la investigacion.

Evaluar: Grupos focales, entrevista y cuestionarios.

Sacar los datos.

Analizar los datos.

Realizar el Informe final de mejora “Modelo de participaciéon para las personas con
discapacidad intelectual del Centro Ocupacional en APADIS.

Conseguir una investigacion bien hecha.

Se ha tenido en cuenta a todas las personas que forman APADIS para hacer la
investigacion.

Asi se ha podido tener las opiniones de todos.



Parte 2
EL MODELO DE PARTICIPACION, OPORTUNIDADES

1.- DEFINICION DE PARTICIPACION
“Participar es colaborar, aportar, opinar y escuchar, voluntariamente cada

persona, segun sus posibilidades, ideas o trabajo, dentro de un grupo para
un objetivo comun, una meta de todos”

2.- QUE SE NECESITA PARA PARTICIPAR

Hay 11 cosas que son necesarios para que las personas con discapacidad puedan participar.
Los siguientes 3 aspectos se refieren al grupo:

1. Estar incluido dentro de un grupo.
2. Tener espiritu grupal “La unién hace la fuerza”.
3. Respetarse dentro del grupo.
Actitud que debe tener la persona para que participe de forma adecuada:
4. Tener ganas, intencién, voluntad.
5. Dedicacién y compromiso.

6. Tener tiempo.

Aptitud o conocimiento que tiene que saber la persona sobre el tema en el que se va a
participar:

7. Entender la meta, el objetivo.
8. Tener conocimientos, formacion.

Ademas, la persona para que participe debe de tener apoyos:

9. Apoyos necesarios.
10. Estar informado (comunicacién comprensible).

La asociacion debe ofrecer oportunidades. Para ello todas las personas que forman
APADIS tienen que implicarse:

11. Implicarse, involucrase, todos, para que la persona con discapacidad
participe. Un compromiso real para ello.
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3.- COMO SE CONSIDERA LA PARTICIPACION

La participacion es:

Importante para cada persona.

Es un derecho.

Hace que las personas con discapacidad también formen parte de.
— Hace que se escuche a las personas con discapacidad.

La mesoparticipacion, la participacion en APADIS es:
— No importante... sino fundamental e imprescindible.

— Saber las opiniones, las demandas y necesidades desde el punto de vista de las
personas con discapacidad.

4.- FOTO FINAL DE PARTICIPACION

Las oportunidades o las formas que han salido para participar son las siguientes:

4.1. Microparticipacion
Para participar en la propia vida de cada persona.

— Entrevista de incorporacién:
Cuando una persona con discapacidad se incorpora al Centro Ocupacional es
atendido por un psicélogo.
Realiza una visita por los talleres ocupacionales.
Puede elegir el taller que mas le gusta.

— Plan Individualizado de Apoyos (PIA):
La persona con discapacidad se retine con su equipo de apoyo.
Decide el objetivo que quiere trabajar o la actividad que quiere realizar.
Se hacen reuniones de seguimiento para ver como va el objetivo.

— Planificacién Centrada en la Persona (PCP):
La persona con discapacidad puede decidir sus propios suefos y hacer su plan de
futuro.
Elige las personas que formaran parte de su circulo de apoyo.
Puede participar familiares y a amigos fuera del centro.

- Autogestores:
Ayuda a la persona con discapacidad a decidir sobre su propia vida.

Se relinen cada semana en el centro con las personas de apoyo.



4.2. Mesoparticipacion
Para participar y tomar decisiones en la organizacién APADIS.

— Asamblea de talleres:
Cada taller ocupacional hace una reunién cada mes.
Las personas con discapacidad del taller, junto con el equipo de apoyo del mismo,
debaten y deciden aspectos generales sobre el taller.
Ellos pueden escribir los puntos en el orden del dia y se toma acta.

— Protocolo de acogida usuario-usuario:
El grupo de autogestores ha realizado este protocolo.
Un compafiero va a ensefar y explicar la dindmica y el funcionamiento del centro
a una persona nueva.
Cada taller tiene adjudicada la persona que se responsabilizara de acoger al nuevo
companero que se incorpora.

— Protocolo de acogida usuario-profesional:
Una persona se encargara de explicar al nuevo profesional cémo es el centro, su
funcionamiento, la visita por las salas y talleres, etc.

— Protocolo de acogida usuario-familia:
La familia nueva que se incorpore al Centro Ocupacional sera atendida, también
por una persona con discapacidad que le explicara las actividades que se realizan,
los horarios, etc.

— Talleres de familias:
Un grupo, preparado, de personas con discapacidad puede dar formacién a las
familias mediante distintos pequefios talleres.
Los temas pueden ser variados, como, por ejemplo, la autodeterminacion, qué es
un grupo de autogestores, presentacion de los talleres ocupacionales, etc.

— Propuestas del menu:
Personas con discapacidad pueden hacer una propuesta de menu, o de platos a
anadir al menu del centro.
Es necesario que se formen sobre alimentacion saludable.
Un representante puede acudir a las reuniones que se realizan con la empresa que
prepara la comida y el menu, Cocinas Centrales.

— Ayudar a personas con discapacidad con mas necesidades de apoyo:
Las personas con discapacidad pueden ayudar, como voluntarios, en otros servicios
de la Asociacion.
Es una forma de promover el voluntariado y dar el salto a realizarlo en la comunidad.

— Representantes de las personas con discapacidad:
Establecer una persona con discapacidad como representante, por cada taller
ocupacional.
Los representantes realizaran reuniones entre ellos.
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Acudiran a reuniones de Centro Ocupacional.

Acudiran a reuniones de Junta Directiva.

Solicitaran las entrevistas que sean necesarias para tratar los temas que acuerden.
Deberan llevar los resultados a las asambleas de los talleres para informar a sus
companeros.

Equipos transversales:

Las personas con discapacidad pueden participar y colaborar en los equipos
transversales que existen, o0 en nuevos que se planteen.

Como por ejemplo:

Nosotros también investigamos.

Evaluacién y mejora segun Calidad FEAPS.

Proyecto La Cabrera.

Comité de Calidad.

Actos institucionales:
Participar en los actos institucionales dentro del centro, ya sea para ayudar a
planificar, organizar y/o representar a APADIS.

4.3. Macroparticipacion

Macroparticipacion: las formas de participar que ofrece APADIS para participar en la
comunidad.

Comisidn de salidas:

Establecer una persona con discapacidad como responsable, por cada taller
ocupacional.

Las tareas que llevarian a cabo serian: recoger las propuestas de sus companeros,
realizar reuniones entre ellos y organizar las salidas y actividades fuera del centro.

Autogestores:
En FEAPS Madrid se retinen todos los grupos de autogestores de varias asociaciones.

Alli toman decisiones y defienden sus derechos.

Colaboraciones con FEAPS:

Se animard a las personas con discapacidad a participar en las propuestas,
formacion, actos, etc. ofrecidas por FEAPS.

Como por ejemplo “Formacién de formadores en derechos”.

Actos Institucionales:
Participar en los actos institucionales fuera del centro, ya sea para ayudar a
planificar, organizar y/o representar a APADIS



Parte 3
COMPETENCIAS

Los resultados de la Escala de Autodeterminacion Personal (ARC) son los siguientes:

En la parte de AUTONOMIA de la escala, la muestra del Centro Ocupacional, ha
respondido un 70,20% de respuestas correctas.

En la parte de CREENCIAS DE CONTROL Y EFICACIA, la muestra del Centro Ocupacional,
ha respondido un 70,20% de respuestas correctas.

En la parte de AUTOCONOCIMIENTO Y AUTOCONCIENCIA, la muestra del Centro
Ocupacional, ha respondido un 73% de respuestas correctas.

En las tres partes de la escala, el porcentaje de respuestas correctas es muy parecido
(alrededor de 72%), incluso es igual en la parte de autonomia y de creencias de control
y eficacia.

Esto significa que la muestra del Centro Ocupacional tiene un buen nivel de
autodeterminacion, porque el nUmero de respuestas correctas es alto.

De todas maneras se debe mejorar, con acciones y programas que trabajen la
autodeterminacion.

Las personas con discapacidad se han visto capaces para realizar las cosas que se le
preguntaban, esto significa que existe un buen nivel de empoderamiento, de verse
capaz de.

271



272

Parte 4
APOYOS

A mayor puntuacion en la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) mayores necesidades de
apoyo:

Los resultados han sido:

La muestra necesita mas apoyos en Vida en el hogar y Vida en la Comunidad. Por el
contrario, donde necesita menos apoyos es en Empleo.

El valor medio del indice de necesidades de apoyo del total de la muestra es de 86,50.
Corresponde al nivel Il (entre 85y 99), de los 4 que hay.

Esto es igual a un nivel de apoyo de 1 o menor que 2, segun el sistema de clasificaciéon
basado en el enfoque de medida de la SIS.

Significa que la muestra, tiene un nivel bajo en necesidades de apoyo.

De todas maneras se debe mejorar, con acciones en las dreas con mayor necesidad de
apoyo, como Vida en el Hogar y Vida en la Comunidad.

Los datos de las escalas usadas hay que usarlos con cuidado porque las contestaciones de
cada persona varian mucho entre ellas. La diferencia puede ser en alguna parte particular
de la escala.

Ademas los datos no se pueden usar para clasificar, ni diagnosticar.
Se pueden usar los datos para planificar acciones y programas para que las personas
puedan participar en las actividades de la vida diaria con los apoyos necesarios. Y para ver

cambios comparando los datos.

Aunque esto se debe realizar de manera concreta con cada persona mediante la
planificacion individual.



Parte 5
EXPERIENCIA COMO INVESTIGADORES

1.- EXPERIENCIA GRUPAL

“La investigacion y la experiencia ha sido muy buena”
“A todos nos gusta hacerlo bien, nos ayudamos unos a otros,
que es la primera vez"”
“Nosotros, el primer dia estdbamos muy nerviosos, porque no
sabfamos lo que ibamos a hacer”

“Cuando en la foto inicial estdbamos nerviosos”
“Nosotros estdbamos de acuerdo con los grupos focales”
“Somos un grupo bastante majo”

“Estamos muy orgullosos de haber llegado a los resultados”
“Nos gusto la visita al centro ocupacional Gil Gayarre,
para conseguir la SIS”

“Estamos contentos de haber hecho nuestro grupo,
Nosotros También Investigamos”

“Hemos conseguido el objetivo del grupo”

2.- PEQUENA VALORACION PERSONAL
UN INVESTIGADOR DICE:

Me ha gustado hacer la investigacion. Me ha parecido que estaba todo muy bien hecho
y muy importante.

Quise participar porque es importante que las personas como nosotras aprendamos cosas
nuevas y porque me seleccionaron.

He aprendido a estar bien, porque lo hemos hecho muy bien. También a hacer un
cuestionario y entrevistas.

Todos han colaborado. Las personas con discapacidad porque APADIS es un centro para
ellos. Los profesionales que nos han escuchado y dado los apoyos. Y la Junta Directiva
porque también pertenecen a APADIS.

¢Te has sentido como un investigador profesional?
Si, porque me ha gustado la experiencia. Queria probarla.
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¢Te ha gustado ayudar a gue APADIS mejora y lograr el Modelo de Participacion?
Si. Me he sentido muy contento, alegre y que mi familia esté contenta.

Me ha gustado todo.
Y no me ha gustado, nada.
OTRO INVESTIGADOR CUENTA:

Me ha parecido muy bueno hacer la investigacion, porque asi aprendo cosas nuevas y yo
sé que puedo hacerlas.

Quise participar porque me gustaba mucho y porque yo creo que era divertido.
He aprendido la participacion y a hacer los grupos focales.

Todos han colaborado, personas con discapacidad, Junta Directiva y profesionales. Todos
han puesto atencion. También me han ayudado mucho a decir las cosas.

¢Te has sentido como un investigador profesional?
Si porque he aprendido a soltarme y a pasar las cosas a braille.

;Te ha gustado ayudar a gue APADIS mejora y lograr el Modelo de Participacion?
Si. Me he sentido bien y el Modelo con la foto final de participacion esta bien.

Lo que mas me ha gustado es como es la participacion de las personas con discapacidad.
Y creo que no hay nada que no me haya gustado.

INVESTIGADOR QUE HABLA:

Me ha gustado hacer la investigacién, porque me gusta participar.

He aprendido la participacion, compartir con los companeros y el respeto.

Todos han colaborado, personas con discapacidad, Junta Directiva y profesionales;
hacerles preguntas.

¢Te has sentido como un investigador profesional?
Si porque me ha gustado hacer la investigacion.

;Te ha gustado ayudar a que APADIS mejora y lograr el Modelo de Participacion?
Si. Me he emocionado.

Me ha gustado todo.
Y no me ha gustado nada.



LO QUE COMENTA OTRO INVESTIGADOR:

Me ha gustado hacer la investigacion, porque es la manera de investigar.

Quise participar. Los mismos compaferos que se animaron también me animé con ellos.
Primero estaba nervioso, después fue como una actividad mas.

He aprendido el comportamiento entre comparieros; El respetar el turno de palabra; El no
discutir; El pasar escalas; Lo que es el micro, el meso y el macro.

Todos han colaborado, personas con discapacidad, Junta Directiva y profesionales. Asi nos
ayudan a hacer el modelo de participacion.

¢Te has sentido como un investigador profesional?
Si porque parecia gue estabamos haciendo una especie de una pelicula de investigadores,
pero que no era una pelicula, era para progresar APADIS.

;Te ha gustado ayudar a que APADIS mejora y lograr el Modelo de Participacion?
Si. Que mejore APADIS es una cosa muy buena.

Lo que méas me ha gustado es las reuniones que hemos tenido, por ejemplo. Y cuando
fuimos al Gil Gayarre Las Rozas a pedir la SIS.

No hay nada que no me haya gustado. Me ha gustado todo.

EL ULTIMO DE LOS INVESTIGADORES OPINA:

Ha sido muy positivo para mi realizar la investigacién.

Me animé a participar porque desde un principio pensé que podria ser interesante y salir
un modelo de participacion bastante importante como el que ha salido.

He aprendido a que las personas con discapacidad tienen mucho que ensefar y no tienen
que ser discriminadas por los demés que no tienen discapacidad.

Todos han colaborado, personas con discapacidad, Junta Directiva y profesionales. Sin
ellos no habriamos podido conseguir el Modelo de Participacion.

¢Te has sentido como un investigador profesional?
Si porque los investigadores profesionales siempre aprenden cosas nuevas de la gente.

¢Te ha gustado ayudar a gue APADIS mejora y lograr el Modelo de Participacion?

Si. Me he sentido orgulloso por el objetivo conseguido. El grupo “Nosotros también
Investigamos” ha hecho un trabajo importante a nivel participativo y a nivel de mejora
de APADIS.

Lo que mas me ha gustado es la participacion de Miguel Angel y de Teresa.
Y no ha habido nada que no me haya gustado. En general me ha gustado todo.
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Parte 6
CONCLUSIONES

Esperamos que este modelo de participacion se lleve a la practica.
Para eso hemos recogido todas las oportunidades.
Pero los comparieros para participar necesitaran apoyos.

Creemos necesario que se planifique bien, dentro del Centro Ocupacional cada
oportunidad con cémo tiene que ser el apoyo necesario.

No queremos olvidar a las personas con discapacidad con mas necesidades de apoyo, que
deberian poder participar también en las oportunidades.

Es importante que se trabaje con las familias y que todos les digamos que podemos y
queremos participar, autodeterminarnos, empoderarnos, .... Buscar y encontrar cada uno
su calidad de vida.
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1. PROLOGO

Me evoca el texto aromas queridos de un ayer ya lejano, a finales de los ochenta. Cuando
un grupo de profesionales que ddbamos apoyo a nifios y nifas con autismo decidimos se-
falizar la escuela tanto en el espacio como en el tiempo, y asi favorecer la independencia
de nuestros alumnos mejorando su comprension de ritmos y lugares.

Hoy, afortunadamente, la accesibilidad es un derecho y la facilitacién de la comprensién
forma parte de ello, uniéndose a la experiencia ya larga de eliminacion de barreras fisicas
o sensoriales. Pero es verdad que con el derecho y con las leyes no se da siempre como
debiera el cambio en la realidad. En muchas ocasiones la letra de las normas queda en la
soledad de sus documentos sin que se encarne en hechos concretos, en realidades vividas
por las personas a las que amparan. Y esto pasa especialmente en el caso de colectivos
oprimidos cultural, histérica o socialmente, aun cuando esa opresion no sea intencionada.
En el caso de las personas con discapacidades intelectual o del desarrollo esto es bien
claro. Como colectivo han sido objeto de atencién y de apoyo, afortunadamente con me-
joras significativas a lo largo del tiempo, pero no han sido tanto, una a una de cada una
de esas personas, sujeto empoderado, persona que cree en si misma, que es conocedora
de sus derechos y capacidades y que cuenta con voluntad para avanzar en su proyecto
singular de vida.

Este documento nos muestra como una persona con autismo fue la chispa que, en un
terreno ya fértil en conocimiento y compromiso, preparado durante afios de experiencia
compartida y reflexionada en comun, permitié que se desarrollara y se realizara la idea
de hacer accesible cognitivamente el ayuntamiento de Campo de Criptana. En este caso,
la idea no quedo en el cajon, se hizo real, con la participacién y el esfuerzo de muchas
personas, un compromiso colectivo que fue capaz de cohesionar en torno al proyecto a
grupos y personas muy diversas (personas del ayuntamiento, profesionales de la educa-
cion, personas con discapacidad, mayores, inmigrantes, vecinos...).

Es un motivo de orgullo ciudadano el que este proyecto se haya hecho realidad, se siga
haciendo realidad dfa tras dia. Y también es motivo de esperanza, esperanza en el cambio
hacia una sociedad mas justa y solidaria, el que existan equipos comprometidos como lo
son los profesionales, sequro que son muchos junto a los tres autores, que han desarro-
llado esta buena practica.

Son muchas las cuestiones que inspira este documento, pero para muestra rescato una:
comprobar que las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo no son solo
receptoras de bienes y apoyos dados por el resto de la sociedad, también son productoras
de bien social, promotoras de bienestar para el resto. Gracias a este grupo de personas,
y a quienes les dan apoyo, hoy en Campo de Criptana personas mayores, personas inmi-
grantes, personas con dificultad de comprension lectora —yo diria mas, todos los vecinos y
vecinas- encuentran mas facil manejarse en su ayuntamiento y, ademas, son mas conoce-
doras de la realidad de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo para quienes
el entorno que tenemos construido es a veces un laberinto dificilmente comprensible, y
por tanto seguro que tienen hacia ellas aln una mejor actitud y cercania.

Javier Tamarit
Mayo de 2012
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2. INTRODUCCION

Los antecedentes de este proyecto se encuentran en la experiencia de Practicas Laborales
llevada a cabo durante el curso 2006/07, desde el Centro Educativo “M? Auxiliadora”,
con una persona con T.E.A. Nuestra propuesta contemplaba la realizacién de las mis-
mas en las dependencias del Ayuntamiento de Campo de Criptana, ya que las tareas a
desarrollar estaban relacionadas con la formacién que habia recibido durante dos cursos
académicos en el Programa de Garantia Social (Imprenta Rapida y Manipulados). Nuestro
alumno estuvo ubicado en la oficina de Atencion al Ciudadano, y bajo la supervision del
responsable de dicha oficina, para realizar funciones de recepcién y atencion a los ciuda-
danos que acuden al Ayuntamiento.

Para ello, y por sus caracteristicas personales, fue necesario adaptar provisionalmente el
entorno, estableciendo un sistema de apoyos a través de claves visuales para posibilitar su
desenvolvimiento por el Ayuntamiento y la realizacion de los trabajos encargados.

Este sistema de apoyos consistio en la creacion de un modelo de sefializacion, que incluye
fotografia, pictograma y texto, en los carteles de algunas dependencias del Ayuntamiento
de Campo de Criptana.

El pictograma va asociado a la actividad que se desarrolla en dicha instalacién y la fotogra-
fia representa a la persona que la realiza o el lugar donde se lleva a cabo con la funciéon
concreta.

Con todo ello, y a partir de esta experiencia, detectamos la necesidad de adaptaciones y
eliminacion de barreras cognitivas de manera generalizada, con el objetivo de hacer ex-
tensiva esta interpretacion del entorno a méas poblacion con discapacidad, con problemas
de alfabetizacion o con desconocimiento del idioma. Posteriormente, se anadiria la lectura
en Braille al modelo de sefializacion.
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3. FUNDAMENTACION DEL PROYECTO

3.1. Filosofia del programa.

Nuestro comportamiento se ve regulado en funcion de una serie de claves que nos ofrece
el entorno, unas mas precisas que otras, pero que nos dotan de la informacién suficiente
como para desenvolvernos por el medio con cierta autonomia.

En nuestra evolucién natural vamos seleccionando de ese entorno los aspectos que real-
mente tienen un sentido funcional y practico para nuestras vidas, eliminando los que no
nos resultan Gtiles. Progresamos en aspectos tan complejos como en la anticipacién de
lo que puede ocurrir y del conocimiento de claves que regulan el comportamiento aje-
no, permitiéndonos controlar lo que nos rodea con cierta destreza. Pero cuando existen
alteraciones importantes en los procesos de desarrollo de las personas, provocados por
discapacidades diversas, los niveles comprensivos se ven mermados de manera generali-
zada y las habilidades de competencia social, entre otras, son escasas en la mayor parte
de los casos.

Las personas con discapacidades fisicas y sensoriales disfrutan de una importante sensibi-
lizacion social en torno a la eliminacion de barreras. Se han realizado grandes esfuerzos
para llevar a cabo proyectos en edificios publicos y de uso constante por todos nosotros.
Esta labor es relevante porque nos agrada llegar a un cine y, a pesar de tener una inter-
minable escalera, este disponga de una silla transportadora para acceder a sus salas sin
problemas. Sin embargo, en las personas con discapacidad intelectual, aquellas a las
gue se les presentan problemas de comprensién social, siguen sin la ayuda que les facilita
cierta autonomfa en su entorno. Los edificios publicos, los lugares a los que acudimos
asiduamente: hospitales, ayuntamientos, bibliotecas... no disponen de programas que
contemplen la eliminacién de barreras cognitivas.

Son “entornos esculpidos a la medida de la normalidad” como los llamaria Javier Tamarit.
Son contextos poco integradores, a pesar de que su funcién es fundamentalmente social.
Partiendo de esto, es inevitable hacer la siguiente reflexién: Nosotros, profesionales de
la educacion, cercanos a personas con discapacidad debemos ser conscientes de que
nuestra tarea no sélo consiste en ensefar la lectura y la comprensién de las claves dis-
puestas en los diferentes contextos de participacion, sino que va mas alld y debemos crear
y disenar claves, capaces de ser comprendidas por todos en la mayor parte de contextos
posibles, como ya hemos hecho en el entorno escolar.

Deberfamos por tanto ser los primeros en trasladar esta inquietud a nuestro grupo social
mas cercano, a los contextos institucionales y a las entidades publicas.

Todos entendemos que existen personas que necesitan apoyos, claves y soportes para
conocer su mundo inmediato, de la misma forma que todos nosotros necesitamos dife-
renciar en un bafio publico cudl corresponde a mujeres o a hombres. Por ello, nos en-
frentamos a un reto que consiste en la elaboracién de un proyecto para eliminar barreras
cognitivas en el Ayuntamiento de Campo de Criptana.
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A partir de aqui proponemos, partiendo del modelo de sefalizacién existente en el edifi-
cio, adaptarlo, incorporando claves visuales, pictogramas y fotografias, al texto existente
y asi facilitar la comprension de un edificio que es de uso publico para todos los ciudada-
nos, incluidas las personas con dificultades, no sélo por discapacidad, sino por desconoci-
miento del idioma (inmigrantes), problemas visuales que incapacitan para la lectura y no
para una imagen o para personas mayores con problemas de alfabetizacion.

Por tanto, nuestro objetivo toma como punto de partida incorporar a las personas con
dificultades a nuestra sociedad, en cualquier ambito y entorno inmediato a su realidad,
prestando los apoyos necesarios para que el proceso se lleve a cabo con garantias de
aceptacion y éxito.

3.2. Proceso para la documentacion en el establecimiento de criterios para el di-
seino: Estudio de directrices existentes para la accesibilidad a la informacion
y tecnologias de la Comunicacion. (TIRESIAS, WebAIM).

Llevamos a cabo un proceso de revision de documentos elaborados para marcar directri-
ces para los disefiadores de tecnologia de informacién y comunicacion (TIC) y los creado-
res de sistemas para proporcionar asesoramiento y reconocimiento sobre los problemas
de accesibilidad para todos los tipos de discapacidad.

Encontramos programas de accesibilidad cuyos campos de aplicacion giran en torno a:

— Transporte, con un sistema de informacion al pasajero.

— Electrodomésticos, telefonia, pantallas de teléfono, video teléfonos, respuesta de
voz interactiva (IVR).

— Transacciones financieras, e-Banking, chip y PIN, Sistemas de gestién de colas para
el sector financiero.

— Terminales de acceso publico

— Computacién, hardware, Dispositivo de seflalamiento, software, accesibilidad de
la web.

—  Television.

— Casa inteligente.

— Administracion electrénica, e-Voting, e-Learning

Por otra parte y atendiendo a otras Tecnologias trabajan las siguientes adaptaciones:

— Tarjetas inteligentes y medios de comunicacion.

— Sistemas biométricos.

— Controles, teclados (de membrana, de privacidad).

— Controles remotos.

— Entrada de audio.

— Salida de audio.

— Los visualizadores, pantallas tactiles.

—  Tactil muestra.

— Operacién de secuencia.

— Interfaces de usuario e interfaz de transmision de tecnologias para dispositivos de
ayuda.
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— Sistemas inaldmbricos.
— Wayfinding, de tecnologias y basados en la localizacion.
— Ayudas instalaciones

Finalmente otras directrices que plantea son en torno a aspectos relacionados con:

— Fuentes.

— Pictogramas, iconos, simbolos.

— (Cddigo Braille.

— Capacitacion para el uso del sistema o sistemas
— Accesible eventos.

— Privacidad.

— Lalegislacion y reglamentacion.

— Normas.

— Silla de ruedas.

— Proyecto de investigacién turismo Feliz

A partir de aqui consideramos necesario profundizar en tres apartados segun las directri-
ces para el disefio que establece Tiresias. Org, Making ICT accesible:

» Fuentes.
» Wayfinding.
» Pictogramas, iconos y simbolos.

Fuentes.

Es importante la eleccion de una fuente adecuada, ya que puede afectar a la legibilidad
del texto impreso. La forma del caracter, el formato del texto y el disefio puede influir en
la interpretacion del significado.

Después de valorar estos aspectos, tomamos las siguientes consideraciones:

— Caracteres con anchos coherentes.

— Formas diferentes para cada personaje, como la cola de las minusculas “t" y “j".

— Los tipos de imprenta deben tener un tamano minimo de 12 puntos.

— Se debe evitar el uso de cursivas.

— Evitar una fuente en rojo sobre fondo verde o amarillo, en todo caso sobre fondo
azul.

— Evitar fuentes de fondos con dibujos.

— Garantizar que el texto contenga mayusculas y minusculas, ya que es mas facil leer
asi que todo en mayusculas.

Wayfinding.

Un famoso estudio muestra las implicaciones del concepto de Wayfinding, realizado en
1995 en un Campus Universitario en Estados Unidos, en dicho estudio se buscé indagar
en las caracteristicas de la toma de decisiones espacial en el mundo real, para lo cual se
observé como la gente navegaba entre dos puntos: origen y destino. Para ello, se estu-

286



di6 a 32 sujetos, a quienes se les pidid que recorrieran el camino de ida y vuelta entre 8
diferentes lugares del campus universitario (resultando en cuatro pares origen — destino ).
Contrario a lo que se esperaba por parte del investigador, en la gran mayoria de los casos
los sujetos eligieron un camino de ida distinto al de vuelta. Es mas, en el mejor de los
casos, solo el 62% de los estudiantes atraveso el campus en las dos direcciones simétrica-
mente. ¢ Por qué ocurre esto? ;Por qué muchas veces tomamos un camino distinto para
llegar a un lugar que para irnos de él? La razén es que la forma en que navegamos en el
espacio esta profundamente afectada por la forma en que los espacios se organizan y las
caracteristicas visuales de ellos. Esto, en la practica, altera la forma en que percibimos la
distancia en el mundo y, con ello, las decisiones que tomamos para llegar o ir a determi-
nados espacios.

Con todo esto, podemos empezar a dudar de si una ciudad o un edifico pueden llegar a
ser desorientadores. Las perspectivas de hacia dénde vamos indican que existen noveda-
des, sobre todo en Estados Unidos e Inglaterra respecto de oficinas de arquitectura que
se dedican al asesoramiento exclusivo del tema Wayfinding, midiendo variables como
la visibilidad y accesibilidad. Un ejemplo del West End, de la capital inglesa, ejemplo de
nueva sefalética. Se trata de un nuevo proyecto de Wayfinding llamado Legible London.
El origen de este proyecto estd en la multiplicidad de soportes de informacion que existia
en la capital, que provocaba la confusién entre ciudadanos y transetintes. Segun un estu-
dio de la TFL (Transport for London) cerca de un 25% de los peatones de la capital utilizan
el Tube Map o la famosa guia London A-Z para no perderse en Londres, a pesar de que
estas gufas no estan disefiadas precisamente para el peatén.

Legible London tratard de unificar la informacion disponible en los multiples soportes
londinenses (transportes, sefalizacién, mapas...) con el objetivo de facilitar los viajes de
aquellos que viven y viajan a la capital del pais.

Es necesario conocer la filosofia en la que se sustenta este método para incorporar con-
ceptos a tener en cuenta en nuestro proyecto. Creemos que determinados criterios de
Wayfinding son compatibles con la sefializaciéon que proponemos para el Ayuntamiento
de Campo de Criptana. En contra de lo que algunos autores sefialan como incompa-
tibilidad con la sefializacion, por considerarla estresante, creemos que la sefalizacion,
entendida como comprension del entorno, no sélo desde la orientacion, sino desde el
reconocimiento de espacios, actividades y personas que realizan las mismas, facilita la
estructuracion y organizacion espacial, pudiendo ser perfectamente simultanea con un
sistema wayfinding basado en el mensaje grafico exclusivamente. Por otra parte, hemos
de decir que las personas con discapacidad requieren de apoyos para la orientacién y
comprension del entorno mas estructurados, no pueden navegar en espacios de manera
espontanea y natural, si no que necesitan de una organizacién logica y secuenciada para
controlar el entorno.
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Pictogramas, iconos y simbolos.
Son muy utilizados en "interfaces” para aplicaciones de las TIC, también para servicios
publicos: cajeros automaticos y servicios de comunicacion real (teléfonos).

Los iconos son graficos que aparecen en la pantalla, representando una accién 'y
también el objeto del sistema informético. Puede representar un archivo, carpeta,
aplicacion o dispositivo. Actualmente el icono puede representar cualquier cosa
que el usuario quiere, por ejemplo un comando o macro-proceso, un estado de
animo-sefializacion o cualquier otro indicador. Respecto de la utilidad para nuestro
Proyecto podrian tenerse en cuenta, como complemento de la informacion picto-
gréfica, con la precaucién de no sobrecargar de estimulos dicha informacion.

"Earcon” es un sonido patrén, es un motivo musical, que no se debe confundir
con un icono auditivo, ya que se encarga de representar un elemento especifico o
evento, mientras que un icono auditivo se representan como sonidos cotidianos.
El Earcon puede tener otras utilidades, no sélo para el ordenador, podria utilizarse
como grabaciones breves para noticias o acontecimientos. Si lo trasladamos al en-
torno en el que se mueve nuestro Proyecto, podria ser indicador de acontecimien-
tos destacables a celebrar en el Municipio a diario, como una forma de anticipar a
todos los visitantes del Ayuntamiento la relacién de actividades diariamente.

Emoticonos (simbolos emocionales) . Son simbolos graficos o caracteres ACS I
gue transmiten emociones para hacer hincapié en la comunicacién por mensajes,
ejemplos son las caras sonrientes, enfadadas, un guifio, un beso... Cada vez mas
se sustituyen por mensajes completas en foros de web o mensajeria de méviles.
Hay mucha variedad, incluso se han ampliado caritas con otro tipo de mensaje,
Como caras con una guitarra para indicar musica, incluso algunas estan disefiadas
para reproducir mensajes de mdusica o similares cuando se reciben. La utilidad
que puede tener para un proyecto como el nuestro es relativa, en principio no
encontramos uso, aunque puede complementar la informacién de un pictograma,
también puede distraerla, seria cuestion de considerarlo, ya que son atractivas y
se utilizan de manera cada vez méas generalizada por buena parte de la poblacion
joven.



4. Multimodal es un sistema que combina diferentes canales de comunicacién, so-
nidos, gréficos, video, voz, vibraciones... Este tipo de aplicaciones para un edificio
institucional como el Ayuntamiento de Campo de Criptana, pueden complemen-
tar a la sefalizacién del mismo, en tanto que suponen informacién adicional a la
persona que visita en edificio. Es otra propuesta a considerar como complementa-
ria para la orientacién y comprension del entorno.

5. Pictograma. Los pictogramas son simbolos que representan un concepto, objeto,
actividad, lugar o evento. Actlan como sefales o instrucciones, son gréficos y de
estilo bastante realista, por lo que su uso estd muy extendido en lugares publicos
y de uso frecuente por los ciudadanos.

La norma internacional ISO 7001 define los pictogramas y universaliza parte de
ellos, estableciendo criterios para su validacion.

Ejemplos frecuentes y de uso generalizado pueden ser estos modelos:
| l l

Los pictogramas son la herramienta basica sobre la que se sustenta nuestro proyecto. Par-
timos de la necesidad de trasladar un modelo de sefializacién que ha sido facilitador para
la comprensién y anticipacion de tareas y para la comunicacion de personas con discapaci-
dad intelectual en nuestro contexto educativo, por ello parecia preciso trasladar este apo-

yo al Ayuntamiento para que una persona con discapacidad intelectual pudiera realizar
su trabajo alli. De este modo, recopilamos pictogramas del método SPC y Boardmaker.

3

| S d

3.3. Material de apoyo a la comunicacién: SPC y Boardmaker.
;Qué es el Sistema SPC?

Los Simbolos Pictograficos para la Comunicacion, representan de una forma bas-
tante clara las palabras y conceptos mas habituales en la comunicaciéon cotidiana.
Estd especialmente indicado para personas que, debido a su discapacidad (Autismo,
PCl, Dafno Cerebral Sobrevenido,...), tienen limitadas sus competencias comunicativas:
manifiestan un nivel de lenguaje simple, un vocabulario limitado y elaboran estructuras
de frases muy cortas. Al igual que el Sistema Bliss, los simbolos SPC vienen agrupados
por categorias (Personas, Verbos, Nombres,...) y cada categoria tiene asociada un color.
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Ademas, para determinar si el sistema SPC es oportuno para un sujeto en concreto, debe-
remos valorar que dispone de unas minimas habilidades:

e Debera tener un minimo de necesidades de comunicacién (intencionalidad comu-
nicativa).

e Dispondré de buena agudeza visual y perceptiva

e Manifestara unas minimas habilidades cognitivas.

Con esto, entendemos que el SPC es el modelo mediante el cual hemos organizado una
metodologia de trabajo para favorecer la comunicacion, que, a la vez, ha ido evolucio-
nando incorporando sistemas novedosos y compatibles con la obtencién de un mismo
objetivo: comunicarse, hacerse entender, incorporarse a la sociedad, participar de la
comunidad....

¢/ Qué es el Sistema Boardmaker?

Boardmaker es una herramienta para la comunicacién y la educacion, que dispone de
mas de 3.000 simbolos (SPC) en formato vector. Esta disefado para aumentar y mejorar
el lenguaje y el proceso de aprendizaje para alumnos de todos los niveles. Esta base de
datos grafica es la herramienta perfecta para educadores y logopedas. Incluye mas de 100
plantillas para crear listados, hojas de trabajo, juegos a medida, actividades y mucho mas.

Los productos de esta familia permiten, a las personas con discapacidad, comunicarse con
su entorno en general de modo alternativo, extendiendo asi las posibilidades de educa-
cion y formacion, insercion laboral, ocio e integracion.

Este sistema estad constituido por diversos tipos de comunicadores, tanto activables por
seleccién directa, como por escaneado, con uno o con varios niveles o escenas y con voces
sintetizadas o grabadas. También incluye voces sintéticas y programas especificos de gran
ayuda para la comunicacion en el campo de la educaciéon especial, como por ejemplo
“Escribir con Simbolos” (Board Maker), que permitirdn a los alumnos realizar avances
significativos en su desarrollo curricular.

Ambos sistemas, uno se basa como principio en el otro que actualiza y amplia su campo
de accion, incorporando materiales de apoyo a la comunicacion diversos, son herramien-
tas de importante valor para las personas con discapacidad, pero también, por qué no,
para las que tienes problemas para interpretar cédigos escritos, bien por escasa o nula
lectura, o bien por desconocer el idioma. Por ello, consideramos que para nuestro proyec-
to podian cumplir la funcién alternativa de la comunicacion vy, sobre todo, podian ayudar
a orientarse en un espacio de manera similar a cualquier sefial informativa que podemos
encontrar en espacios de uso publico.

Los pictogramas que ambos métodos incorporan a veces son los mismos que estan con-
siderados de uso universal, pero en la mayoria de ocasiones, muestran dibujos mas de
ambito educativo, incorporando como pauta el cédigo de color.

Algunos ejemplos de estos modelos son:



3.4. Estudio y contraste de la legislacién referida a accesibilidad

Con el fin de enmarcar el Proyecto de Eliminacién de Barreras Cognitivas para el Ayun-
tamiento de Campo de Criptana en un dmbito que cumpla requisitos normativos y lo
sitUe bajo un paraguas reglado de caracter universal, vemos la conveniencia de estudiar
el siguiente Marco Legal.

Legislacion Nacional y en la Comunidad Autonoma de Castilla la Mancha.

La Constitucion Espafiola, en su Articulo 14, reconoce la Igualdad ante la Ley sin que
pueda prevalecer discriminaciéon alguna.

A partir de aqui, la Legislacion de nuestro pais ha promovido histéricamente las condicio-
nes para que la Libertad e Igualdad de todas las personas sean reales y efectivas, eliminan-
do los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y facilitando su participacion en la
vida politica, cultural y social.

Actualmente consideramos que las desventajas que puede presentar una persona con
discapacidad o sin ella, tienen su origen, mas que en sus caracteristicas personales, en las
limitaciones que encuentra en la propia sociedad, por lo que es preciso disefiar y poner en
marcha estrategias de Intervencién que operen en las condiciones ambientales.

Estas estrategias comprenden, como no, las barreras arquitecténicas, fisicas, y de trans-
porte, pero también aquellas referidas a la comunicacién, que impiden o dificultan el
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desenvolvimiento por el entorno de aquellas personas con necesidad de apoyo para leer
o entender las indicaciones y sefalizaciones de los Servicios Publicos.

En este sentido la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades establece como un “prin-
cipio de actuacion” en su Articulo 2: la estrategia de “Accesibilidad Universal” como la
“condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios (...)
para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de
seguridad y comodidad y de la forma mas autdbnoma y natural posible”.

Del mismo modo, en el Articulo 10 establece medidas concretas para prevenir o suprimir
discriminaciones... “ayudas y servicios auxiliares para la comunicacién, como sistemas
aumentativos y alternativos, sistemas de apoyos a la comunicacion...”.

De ahi, la necesidad absoluta de ampliar la sefializacién e informacion de las instalaciones,
utilizando cédigos que faciliten el acceso de cualquier usuario a cada una de las estancias
del Ayuntamiento.

Con esta misma finalidad las Cortes de Castilla la Mancha aprueban la Ley 1/1994 de
Accesibilidad y Eliminacion de Barreras en Castilla la Mancha, en la que “se entiende por
accesibilidad la caracteristica del urbanismo, la edificacion, (...) que permite a cualquier
persona su libre utilizacién y disfrute, con independencia de su condicion fisica, psiquica
y sensorial” y define “Barreras en la comunicacién: las que impiden expresar o recibir
mensajes..."”

Asi mismo, el Decreto 158/1997 del Cédigo de accesibilidad de Castilla la Mancha que
concreta la anterior, establece en el Capitulo V: Disposiciones sobre accesibilidad en la
Comunicaciéon que la administracion ..."” promovera la supresién de barreras en la comu-
nicacion, estableciendo los mecanismos y alternativas técnicas que hagan accesibles los
sistemas de comunicacion y sefalizaciéon a toda la poblacién, garantizando especialmente
el derecho a la informacién, a la comunicacion, a la cultura, a la ensefianza, a la sanidad,
a los Servicios sociales y al ocio” y sigue:

“Un servicio se considera accesible (...) cuando garantiza el derecho a todas las personas
a la informacién y/o comunicacion bésica que se precise para su uso...”

En cuanto a los criterios de aplicaciéon establece:

“Promover entre los entes y érganos de las administraciones publicas Castellano-Manche-
gas la utilizacién de los mecanismos y alternativas técnicas al objeto de facilitar la accesi-
bilidad de los sistemas de comunicacion y sefializacion, en el ambito de las competencias

gue correspondan.”

“Divulgar los criterios de accesibilidad en la comunicacién y sefializacion en el ambito
privado (...)"

“Fomentar la supresion de barreras en la comunicacion y sefializacion...”

Teniendo en cuenta lo anterior, nuestro objetivo Ultimo es, pues, mejorar la calidad de vida
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de todos los usuarios y trabajadores del Ayuntamiento de Campo de Criptana, de modo
que el desenvolvimiento por el mismo sea un hecho factible para todos.

Normativa referida a Accesibilidad.
El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, publica en el 2004 el | Plan Nacional de Ac-

cesibilidad 2004/2012: “Por un nuevo Paradigna, el disefio para Todos, hacia la plena
igualdad de oportunidades”.

Revisado este documento, se pretende extraer del mismo la informacién suficiente para
el disefio de nuestro proyecto. Las conclusiones que aporta, en cuanto a senalizacion de
espacios para personas con dificultades practicamente es inexistente, ya que dice textual-
mente respecto a la sefalizacion: “Es el campo en el que se dispone de menos avances
en la eliminacion de barreras, ya que carece de normativa técnica y legal y no ha sido
contemplada con suficiente profundidad en la mayor parte de estudios y diagndsticos
sobre accesibilidad”.

Por tanto, nos encontramos ante una situacion de vacio normativo en lo que se refiere a
la eliminaciéon de barreras cognitivas en espacios publicos, que es el objetivo de nuestro
trabajo.

Partiendo de la premisa de que nuestro proyecto en este &mbito es innovador y pionero,
reiteramos la necesidad de establecer criterios en la cadena de accesibilidad, como refe-
rentes para la eliminacién de barreras de forma global.

Partimos de la “Transversalidad” a la que hace referencia este documento del Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales, “la accesibilidad es una materia que afecta a todas las
actividades de la sociedad y se entrelaza en todos los campos (las “cadenas de accesibi-
lidad”); un obstaculo interpuesto en cualquiera de ellos repercute de forma decisiva en
el resto. Por esta razon, debe incluirse la perspectiva de accesibilidad de forma genera-
lizada en todas las actuaciones y debe elaborarse una respuesta comprensiva que tenga
en cuenta a la persona en los diferentes campos y esferas de la vida a los que afecta su
accesibilidad”.

Por ello, adquiere especial importancia la “eliminacion de obstaculos que repercutan de
forma decisiva” en la utilizacion de servicios publicos para TODAS las personas, con inde-
pendencia de las dificultades que puedan presentar.

e Estudio del Manual de Accesibilidad global para la formacién, editado por AENOR
en colaboracién con la Fundacion ONCE para la cooperacion y la integracién social
de personas con discapacidad.

Dicho manual esta elaborado segun los requisitos DALCO Y UNE 170 001-2: 2001 “Siste-
ma de Gestion de la Accesibilidad Global”.

Una vez revisado dicho manual, se obtienen las siguientes conclusiones:
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e El desarrollo de nuestro proyecto debe tener en cuenta ejes fundamentales como
la Deambulacion, la Aprehension, la Localizacion y la Comunicacion, (DALCO)

e Que el desarrollo de nuestro proyecto debe partir de la evolucion de las capacida-
des de la persona en cualquier entorno de participacion.

Este manual habla de accesibilidad global para edificios donde se imparte la formacion,
aulas y organizacion del curso.

Nuestro proyecto pretende ser mas ambicioso y cubrir la eliminacion de barreras cogniti-
vas en espacios publicos, para optimizar el uso de estos por cualquier persona de forma
cotidiana.

Hacemos un andlisis amplio del manual de accesibilidad global y su correspondencia de
objetivos con los de nuestro planteamiento. En la eliminacion de barreras cognitivas en un
espacio de uso publico, observamos que se cumplen los requisitos de:

- Localizacion: en tanto que uno de los fines de nuestro proyecto pretende “de-

sarrollar capacidades de autodireccion y autodeterminacién en personas con di-
ficultades”, para lo que es necesario averiguar el lugar preciso en el que esta
nuestro objetivo .
En este mismo sentido, pretendemos “utilizar claves visuales que ayuden a com-
prender el espacio y a predecir posibles cambios en el entorno”, propiciando asi
la localizacién, ubicaciony utilizacion del espacio por las personas con dificul-
tades.

- Comunicacion: Partiendo de que supone una accion de intercambio de informa-
cion necesaria para el desarrollo de las personas, todos los objetivos del proyecto
van encaminados a una mejora de la comprension del entorno para su posterior
utilizacion:

e "Eliminar barreras cognitivas en entornos publicos, mediante claves visuales
adaptadas y accesibles al mayor nimero de poblacion”

e “Evitar la sobrecarga de estimulos, dotando de recursos suficientes e impres-
cindibles para la adaptacion a las exigencias socio-comunicativas existentes.”

e "Propiciar la adaptacion y ajuste de la conducta a las distintas situaciones
sociales.”

- Deambulacion: Obviamente, si se pretende hacer un entorno accesible, dotan-
dolo de claves estimulares que favorezcan la comprension del mismo, estaremos
propiciando la deambulacion, en tanto que supone el desplazamiento auténomo
por los espacios, no tanto como accesibilidad arquitecténica, sino como accesibili-
dad comprensiva y cognitiva de los mismos.

Finalmente, gueremos insistir en la importancia que supone para la viabilidad de este pro-
yecto, el desarrollo de capacidades de interaccion y socializacién, ya que, nuestro principal
objetivo es propiciar la maxima independencia personal y social de todas las personas que
presenten problemas de cogniciéon en entornos sociales, proceda de donde proceda su
dificultad, asi como:



e “Dar a conocer las posibilidades de integracion y normalizaciéon de personas con
dificultades en contextos normalizados”.

e “Acercar a los trabajadores del Ayuntamiento de Campo de Criptana a una reali-
dad de inclusion y aceptacion de personas con necesidades de apoyos”.

UNE- EN ISO 9999

La nueva norma UNE EN ISO 9999. Productos de Apoyo para personas con discapacidad.
Clasificacion y Terminologia, ha sido publicada por AENOR (Asociaciéon Espaiola de Nor-
malizacién y Certificacién) en septiembre de 2007.

Este documento es la version oficial, en espafol, de la Norma Europea EN ISO 9999: 2007,
que a su vez adopta la cuarta edicion de la Norma Internacional ISO 9999: 2007.

El Comité Técnico encargado de participar en la preparacion y votacion de las normas
referentes a Ayudas Técnicas es el AEN/CTN 153: Ayudas Técnicas para Personas con
Discapacidad, cuya Secretaria desempena FENIN (Federaciéon Espafola de Empresas de
Tecnologia Sanitaria) y cuya Presidencia ostenta el CEAPAT (Centro Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas), dependiente del IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales) del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

El cambio fundamental de esta nueva edicion es la sustituciéon del término ayudas técnicas
por Productos de Apoyo, que se definen como:

“Cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipo, instrumentos, tecnologias y soft-
ware) fabricado especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar,
controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en
la participacion.”

Esta cuarta edicion de la norma contiene otros aspectos novedosos, fundamentalmente
dos: recoge la terminologia de la Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Dis-
capacidad y de la Salud, de la Organizacidon Mundial de la Salud, clasificando los produc-
tos de apoyo de acuerdo a su funcion; y reemplaza la antigua clase 21, " Ayudas técnicas
para la comunicacion, la informacién y la sefializacién”, por la nueva clase 22; Productos
de apoyo para la comunicacién y la informaciéon”.

Por otra parte, el informe de la norma es la version oficial en espafol de la Guia CEN/
CENELEC GUIDE 6 de enero de 2002, que, a su vez, adopta integramente la Guia ISO/
IEC 71:2001.

La clasificacion de las capacidades cognitivas definidas en la norma se basa en la Clasifi-
cacion Internacional del Funcionamiento y la discapacidad y de la salud (CIF) de la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud (OMS) .
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CAPACIDADES COGNITIVAS.-

Generalidades:
La cognicion es la comprensién, integracion y procesamiento de la informacién. La infor-
macioén incluye la abstraccion, la organizacion de ideas y la generalizacion.

Legislacion y normativa:

Las personas con deficiencias cognitivas pueden tener problemas al aprender cosas nue-
vas, al hacer generalizaciones y asociaciones, y al expresarse de forma oral y escrita. Estas
limitaciones pueden producir ansiedad, soledad, depresién, alucinaciones, obsesiones e
impulsos inevitables. Este tipo de trastornos pueden tener como resultado la reduccion de
la capacidad de concentrarse en una tarea.

Intelecto:
El intelecto es la capacidad de conocer, comprender y razonar.

Efectos del envejecimiento.

A medida que las personas van envejeciendo pueden tener mas problemas para concen-
trarse y mantener la atenciéon de forma continuada sobre una tarea. Los cambios en el rit-
mo de sueno y vigilia pueden traer consigo que las personas estén somnolientas y menos
alertas durante el dia. Estados tales como la demencia y la enfermedad de Alzheimer, que
son mas predominantes entre las personas mayores, desembocan en un declive intelectual
progresivo, en la confusién y desorientacién.

Consideraciones en materia de disefio. La deficiencia desemboca en problemas de per-
cepcion, que incluyen la dificultad de captar, atender y discriminar la informacion senso-
rial, Las dificultades en la resoluciéon de problemas incluyen el reconocimiento del prob-
lema, la identificacion, eleccion y ejecuciéon de soluciones, y la evaluacion del resultado.

Memoria.

La memoria esta relacionada con funciones mentales concretas de registrar y almacenar la
informacion y de recuperarla segun necesidad.

Efectos del envejecimiento. Los fallos de memoria afectan a la capacidad que tienen las
personas de recordar y aprender cosas nuevas, y también puede llevar que sientan con-
fusion. Pueden afectar a la memoria a corto plazo y a la memoria a largo plazo. La me-
moria a corto plazo es mas importante para el uso de productos, Las personas pueden
olvidarse de lo que tienen que hacer antes de completar una tarea. Los problemas de
memoria pueden suponer un peligro si una tarea inconclusa tiene como resultado una
situacion peligrosa, como al haber abierto el gas sin haber encendido la llama. El disefio
tiene que garantizar que los sistemas sean “a prueba de fallos”

Lenguaje/capacidad de leer y escribir.

El lenguaje y la capacidad de leer y escribir son las funciones mentales especificas de
reconocer y usar sefiales, simbolos y otros componentes de un lenguaje. A veces, el en-
vejecimiento afecta a la capacidad de lenguaje de una persona, por ejemplo, como re-
sultado de un ataque de apoplejia. Cuando las personas tienen un atague de este tipo
puede verse afectada su capacidad linguistica. Es posible que puedan pensar de la misma
manera, pero gue no sean capaces de expresar sus pensamientos con palabras. Las dis-
capacidades de lenguaje pueden producir dificultades en cualquier elemento, en algunos
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elementos o en la totalidad de la comprensién o expresion del lenguaje oral o escrito. Las
personas de todas las edades que tienen dislexia tienen dificultades para leer o escribir
y pueden correr riesgos si no son capaces de entender las advertencias escritas o unas
instrucciones importantes.

3.5 Estudio de Planes y Proyectos de Eliminacién de Barreras de otros Municipios

Otra de las lineas de trabajo ha consistido en la busqueda de experiencias y proyectos en
materia de accesibilidad del medio urbano considerando las capacidades cognitivas.

Este trabajo se ha realizado a través de un anélisis de las experiencias publicadas a través
de la web 0 medios impresos de los planes de accesibilidad de municipios y organizaciones.

Respecto a los edificios publicos, encontramos un estudio llevado a cabo en Reino Unido,
concretamente para el Ayuntamiento de Londres y sus accesos, que apuesta por el
empleo de hitos (lugares identificables) y la asistencia de personal auxiliar para ayudar
a las personas con discapacidad cognitiva a la hora de desenvolverse en estos espacios.

Por lo que respecta a nuestro pais, encontramos la iniciativa de la Oficina Municipal
de Atencién a la Ciudadania sin barreras de comunicaciéon del Ayuntamiento de
Malaga, que busca dar respuesta a los requerimientos para la orientacion intuitiva de un
publico plural, tanto en los perfiles de discapacidad como de edades o lengua.

Para ello articula distintas herramientas y elementos de apoyo que, por lo que respec-
ta al sistema de pictogramas, combina los simbolos internacionales con otros de nueva
creacion, ademas de la aplicacion de psicologia ambiental y la utilizacion de colores para
estructurar el entorno a través de itinerarios marcados en el suelo y las paredes.

En este sentido resulta fundamental, desde nuestro punto de vista, avanzar en la conse-
cucion de la accesibilidad cognitiva en distintos entornos cumpliendo la ley y facilitando la
inclusiéon de los beneficiarios de estas medidas, en un contexto de accesibilidad universal.

Para ello debemos esforzarnos en la coherencia entre las distintas experiencias para facilitar su
utilidad y progreso, asi como la transferencia de las practicas a lo largo del territorio nacional.

3.6 Experiencia y antecedentes del programa.

Conocido el PEANA (Programa de Estructuracion Ambiental en el Aula de Nifos y Nifas
con Autismo), elaborado en 1990 por CEPRI (Centro Concertado de Educacién Especial),
y tomandolo como referente, durante el curso de 1997/98 se elaboré un proyecto de In-
novacion pedagdgica en nuestro Centro que consistia en adaptar y estructurar el entorno
escolar mediante claves visuales que permitieran a nuestros alumnos:

e conocer el entorno préximo
e conocer a las personas y las funciones que desempefan
e conocer las actividades y su orden de sucesion respetando rutinas de la vida diaria.
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Por tanto el objetivo central del programa es el de facilitar el conocimiento y comprensién
del entorno, personas y actividades mas habituales, posibilitando el desenvolvimiento au-
ténomo por el Centro, y el control de la conducta y la de los demas.

Para ello se disefiaron sefializadores para todas las dependencias del Colegio, permitiendo
conocer las aulas, despachos, gabinetes de tratamientos y estancias en general a todas las
personas que permanecen o acuden a nuestro Centro. Estos dan informacion mediante
fotografias del grupo de alumnos del aula, pictogramas correspondientes a la fotografia,
fotografia de las personas que trabajan en ella y palabra que corresponde a las mismas.
Siempre partiendo de factores como:

Asegurar la comprension de los sefializadores para la mayoria de personas.
Utilizar el SPC como sistema aumentativo y/ o alternativo de comunicacion.
Presentar tres representaciones graficas distintas : foto, pictograma, palabra.
Utilizar material duradero y estético.

Colocacion en las puertas a una altura visible para todos.

Algunos ejemplos de sefializacion en el Centro Educativo:

TALLER DE MILA

el |

'TRANSICION A LA VIDA ADULTA “C*

CLASE DE MAITE

El programa abarca otros aspectos e incluye otros materiales que favorecen el acceso
comprensivo al entorno e incluso traslada al ambiente familiar las necesidades de comu-
nicacion e informacion de los alumnos.

La experiencia sigue siendo muy positiva para nosotros como profesionales, porque pro-
picia la participacion de todos en el mismo principio e hilo conductor de nuestro trabajo
y para nuestros alumnos en cuanto que los dota de competencias cognitivas, comuni-
cativas, de anticipacion - prediccion y de acceso a entornos proximos. Sin embargo, el
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Proyecto de Eliminaciéon de Barreras Cognitivas para el Ayuntamiento permite dotar de
las mismas competencias a un sector amplio, no sélo a las personas con discapacidad,
gue generalizan su sistema de comprensién a diferentes contextos de su vida, sino que
también ayuda a personas con otras dificultades cognitivas en entornos de participacion
de la vida ciudadana.

En este sentido se plantea la posibilidad de ampliar su radio de accién e incorporar un
modelo vélido a otros entornos, desde otra perspectiva mas amplia y de configuracién
universal para un disefio global.
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4. OBJETIVOS DEL PROYECTO

Partimos de un gran objetivo como es el del logro de la maxima independencia per-
sonal y social de todas las personas que presenten problemas de cognicién en
entornos sociales, proceda de donde proceda su dificultad.

A partir de aqui los objetivos especificos se organizan del siguiente modo:

e Eliminar barreras cognitivas en entornos publicos, mediante claves visuales adap-
tadas y accesibles al mayor nimero de poblacién.

e Utilizar claves visuales que ayuden a comprender el espacio y a predecir posibles
cambios en el entorno.

e Dar a conocer las posibilidades de integracién y normalizaciéon de personas con
dificultades en contextos normalizados.

e Evitar la sobrecarga de estimulos, dotando de recursos suficientes e imprescindi-
bles para la adaptacion a las exigencias socio-comunicativas existentes.

¢ Desarrollar capacidades de autodireccion y autodeterminacién en personas con
dificultades.



5. CONTEXTO EN EL QUE SE LLEVARA A CABO
Y CARACTERISTICAS DE LA POBLACION A LA
QUE VA DIRIGIDO

Como ya hemos referido anteriormente, el edificio del Ayuntamiento de nuestra locali-
dad debe ser accesible para todos los ciudadanos. Por ello, nuestro programa pretende
facilitar el acceso y uso del mismo a las personas con dificultades.

Teniendo en cuenta la situacién social que existe en nuestro pafs actualmente: presencia
de grupos numerosos de inmigrantes de diferentes nacionalidades, que se incorporan a
la vida social y laboral de nuestro entorno, conviene establecer y facilitar apoyos para ser
entendidos y poder ellos también comprender su medio.

Por otra parte, insistimos en la necesidad de propiciar el desarrollo de la capacidad de
autodeterminacién e inclusion socio — laboral de personas con discapacidad intelectual y
de aquellas con problemas visuales que les incapacita para la lectura.

Del mismo modo, aun existe un buen nimero de personas que tienen problemas de
alfabetizacion y a las que un minimo apoyo visual, de una imagen o un pictograma, les
posibilita el desenvolvimiento completamente auténomo por el espacio.

El contexto es para el disefio de las instalaciones de un edificio publico del Municipio,
concretamente el Ayuntamiento de Campo de Criptana, cuya poblacién es de alrededor
de quince mil habitantes, de los que estudiariamos distintos factores y esferas hacia los
gue va dirigido, serfan los siguientes:

5.1. ESTUDIO de la poblacién de Campo de Criptana.

Parece necesario consultar datos sobre la poblaciéon de Campo de Criptana, para que a
partir de ahi podamos establecer diferencias entre poblacién — hombres y poblaciéon — mu-
jeres, pasando posteriormente a establecer clasificaciones relacionadas con las personas
con bajo indice de alfabetizacion, con la poblacion de inmigrantes y, finalmente, con las
personas con discapacidad.

Estudio de la poblacion inmigrante.

Actualmente en Campo de Criptana hay un total de 2.184 inmigrantes censados. Su lugar
de procedencia corresponde a diferentes pafses, entre otros, hay una importante pobla-
cion de Rumania, concretamente 1797 personas, le sigue en nimero Marruecos con 298
personas y asi hasta un total de 28 naciones.

Estudio de la poblacion con discapacidad.

La poblacién de personas con discapacidad que diariamente permanece en Campo de
Criptana, distribuidas entre el Centro de Educaciéon Especial, Centro de Dia y Centro
Ocupacional, es alrededor de 200.
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Las necesidades de apoyo que presentan de acuerdo con las condiciones personales de
discapacidad, hace pensar que requieren de ayudas para interpretar el entorno, para des-
envolverse con capacidad de autodeterminacion en espacios ajenos a su ambito habitual,
por ello un edificio institucional como el Ayuntamiento, que es frecuentado para con-
sequir determinados documentos o resolver cualquier asunto cotidiano, debe eliminar
barreras de toda indole, por supuesto las cognitivas, en definitiva tiene que ser accesible
para todas las personas.

Estudio de la poblacién con bajo indice de alfabetizacion.

Finalmente queremos reflejar el tipo de poblacién atendiendo a criterios de formacién
y alfabetizacién, pudiendo comprobar que hay un importante nimero de personas que
solo tienen estudios Primarios, elevandose especialmente al sector de mujeres. También
hay que tener en cuenta el dato de personas que solo poseen el titulo de certificado de
escolarizacion, lo que supone no haber superado los contenidos de Primaria y por lo tanto
su formacién es escasa, o atiende a un nivel bajo.

El dato realmente destacable para el proyecto que nos ocupa es el nimero de personas
gue no saben leer, un total de 793 mujeres y 797 hombres, sumados a las 1700 personas,
aproximadamente, que estuvieron escolarizados, pero que no obtuvieron titulo de Prima-
ria, observamos que la tasa es alta en cuanto a la necesidad de apoyos para la posible
lectura y comprensién de un entorno como este edifico institucional, que tan frecuentado
es para el uso cotidiano de los ciudadanos.

Hemos recopilado también informacién sobre la formacién universitaria, tanto de licen-
ciaturas como diplomaturas, asi como la de las personas con estudios de grado medio.



6. METODOLOGIA. DISENO DEL PROGRAMA

6.1. Estudio detallado del entorno.

Partimos de un estudio del edificio para tomar decisiones acerca de la conveniencia de es-
tablecer un modelo donde se incorpore el pictograma, la fotografia y el texto para definir
el espacio, las personas y las funciones que desempefian.

La situacion actual del Ayuntamiento de Campo de Crip- r_ = |
tana es la de un edificio nuevo, edificado sobre el terreno Btrm. Aurtanmnts &
y extension del antiguo, pero con el estudio actualizado
de los edificios publicos funcionales. o
J it
S
Tiene una planta rectangular de gran extension en la que | ey
se enmarca un évalo central hueco que comunica todas i e
g e . , Gty B
las plantas del gdn‘mp. Son un total de cinco plantas: s6- ‘ -
tano, planta baja, primera planta, segunda planta y ter- E."'"'u
cera planta. | st
A
ey
En cada planta los diferentes despachos y departamentos _u-"'-":_'
se distribuyen en torno al ¢valo descrito. Cada uno esta i
sefalizado por un cartel rectangular de metacrilato que e
incluye el texto que informa del departamento y el logo- Sty e e
tipo de Campo de Criptana. TERCERA FLATA
———
pr——"4

A la entrada del edificio hay un monolito que informa
(texto escrito) de cada planta del edificio con sus respec-
tivas estancias. Es el siguiente: |

A partir de este modelo se plantea la posible adaptacion “1
al mismo para facilitar la comprensién del entorno. =

6.2. Primera propuesta

La primera propuesta que realizamos a la corporacién municipal es la de incorporar al
formato de cada despacho una sefializacion con pictogramas alusivos a la actividad que
alli se desarrolla y fotografias de las personas que ejercen esa actividad.

Los criterios que tenemos en cuenta para el disefio son:
e Incorporar al modelo la nueva estructura adaptada a las medidas, colores y mate-
riales existentes.

e Elaborar pictogramas partiendo del PECAS, (SPC y BOARDMAKER)
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e Realizar fotografias del personal trabajador del Ayuntamiento teniendo en cuenta
que la definicion de la foto sea clara, sin imagenes que distraigan la principal y que
proporcione proximidad de la persona (emisor) al receptor.

e En el caso de despachos utilizados por muchas personas o grupos, proponemos la
fotografia de la estancia como referencia al lugar donde dirigirse.

Posteriormente comenzamos con la seleccién y elaboracion de pictogramas, partiendo
de los iconos pertenecientes a las bibliotecas del SPC y del BOARDMAKER y empezamos
a adaptar todos los pictogramas que necesitamos sin modificar en lo posible el original.

Por otro lado, surge la necesidad de crear algunos de los pictogramas, ya que no existe
referencia en estos sistemas (mas dedicados al ambito educativo) a ciertas funciones que
se desempenan en el Ayuntamiento. Para ello, tomamos como referencia los modelos
de sefiales informativas del codigo de circulacion, de los edificios de uso publico (aero-
puertos, cafeterfas, centros sanitarios...), en definitiva sefiales que puedan adquirir, si no
lo son, caracter universal.

En cuanto a la morfologia de los pictogramas, debemos sefialar que, en ocasiones, uti-
lizamos un doble dibujo en un solo simbolo, para facilitar la comprensién del mismo,
pudiendo aportar significado desde la identificacion del espacio con la actividad que en él
se realiza, por ejemplo habia que diferenciar entre Alcaldia como antesala del despacho
del Alcalde:

|

En cuanto al modelo de carteleria, nuestro modelo debe ser abierto, ya que debe tener en
cuenta criterios estéticos (integracion en el entorno), incorporacién de logotipos institu-
cionales y colores corporativo