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Resumen

El estudio de las necesidades de apoyo tiene como consecuencia la mejora del funcionamiento de la
persona, al identificar los aspectos que influyen en el mismo y que pueden ser potencialmente
modificables. Actualmente, la herramienta mds avalada internacionalmente en la evaluacion de las
necesidades de apoyo en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual es la Escala de Intensidad de
Apoyos (SIS-C). En relacion a la escala, es especialmente relevante el estudio especifico de su
funcionamiento en la poblacion con pardlisis cerebral, por ser una de las discapacidades mds frecuentes
en la poblacion infantil y adolescente, con caracteristicas muy concretas y que estd frecuentemente
asociada a discapacidad intelectual. Siguiendo esta linea, el objetivo de este trabajo ha sido comprobar
la validez de la SIS-C a través de su andlisis factorial, en una muestra de nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual y pardlisis cerebral asociada. La muestra de este estudio ha estado compuesta
por 100 participantes, procedentes de 8 comunidades auténomas, con edades entre 5 y 16 afios y
distribuidos en diferentes niveles de discapacidad intelectual. Los resultados permiten analizar la
estructura interna de los datos y compararla con la estructura encontrada en el andlisis con la muestra
general con discapacidad intelectual. Con estos resultados se pretende proporcionar a las organizaciones
que trabajan con personas con pardlisis cerebral asociada a la discapacidad intelectual herramientas
ajustadas a las caracteristicas de esta poblacion, lo que permitird conocer con precision sus necesidades
de apoyo y elaborar planes de mejora en la organizacion basados en evidencias.

Palabras clave: discapacidad intelectual, apoyos, evaluacion, pardlisis cerebral, infancia y adolescencia,
andlisis factorial.

Abstract

The study of supports needs could improve the human functioning, because it lets identify the aspects
that influence it and that could be potentially modifiable. Currently, the scale more internationally
backed up in assessing support needs in children and adolescents with intellectual disability is the
Supports Intensity Scale (SIS-C). It is relevant the specific study of its functioning in people with cerebral
palsy, because it is one of the most common disabilities in children and adolescents with very specific
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characteristics and it is often associated with intellectual disabilities. The aim of this study was to test
the validity of the SIS-C through its factorial analysis in a sample of children and adolescents with
intellectual disabilities and cerebral palsy associated. The study sample was made up of 100 participants
from 8 regions, ages between 5 and 16 years, and with different levels of intellectual disability. The
results would allow us to analyze the internal structure of the data and then compare it with the
structure found in the overall sample with children with intellectual disabilities. These results could be
considered by the organizations in order to know precisely their support needs and develop plans based
on evidence.

Keywords: intellectual disabilities, supports, evaluation, cerebral palsy, childhood and adolescence,
factor analysis.

1.- Introduccion

El propdsito que mueve este estudio es el interés actual que hay en el campo de la
discapacidad por la puesta en marcha de buenas prdcticas basadas en la evidencia.
Estas contemplan como uno de sus pilares fundamentales el modelo de apoyos, desde
el cual se entiende que la discapacidad surge de la discrepancia entre las demandas del
entorno y las capacidades de la persona, pudiendo reducirse ésta si el entorno le
proporciona a la persona con discapacidad los apoyos adecuados.

Los apoyos han sido definidos como “recursos y estrategias cuyo objetivo es promover
el desarrollo, la educacidén, los intereses y el bienestar personal de una persona y que
mejoran el funcionamiento individual” (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2012). El
patrén y la intensidad de los apoyos precisados por cada persona para participar en su
vida diaria se ha denominado “necesidades de apoyo” (Thompson et al., 2009) y es el
conocimiento de dichas necesidades particulares lo que les permite a las familias y las
organizaciones poner en practica las estrategias de ayuda necesarias, organizadas en
planes individualizados de apoyos, para mejorar el funcionamiento de la persona con
discapacidad, e incrementar su calidad de vida.

Por tanto, la evaluacién de las necesidades de apoyo se convierte en un componente
fundamental en el proceso de provision de apoyos a la persona con discapacidad
intelectual y a sus familias. Sin embargo, las necesidades de apoyo son un constructo
gue no puede observarse directamente, sino que debe inferirse a través del empleo de
instrumentos de medicion validos y fiables.

Actualmente, existen varios instrumentos desarrollados para la evaluacion de las
necesidades de apoyo (Guscia, Harries, Kirby, Nettelbeck y Taplin, 2005, 2006;
Hennike, Myers, Realon y Thompson, 2006; Riches, Parmenter, Llewellyn, Hindmarsh y
Chan, 2009), siendo la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) propuesta por Thompson
et al. (2004), la que ha obtenido mds impacto a nivel internacional (v.g., Buntinx,
Cobigo, Mclaughlin, Morin, Tassé y Thompson, 2008; Schalock, Thompson y Tassé,
2008a; Verdugo, lbafiez y Arias, 2007), y la que ha mostrado mds evidencias a nivel
psicométrico (Claes, Van Hove, Vandevelde, van Loon, y Schalock, 2009; Kuppens et al.,
2010; Schalock, Thompson y Tassé, 2008b; Shogren et al., 2014; Thompson, Tassé y
McLaughlin, 2008; Verdugo, Arias, lbafez y Schalock, 2010; Wehmeyer et al., 2009;
Weiss, Lunsky, Tassé y Durbin, 2009).

La SIS (Thompson et al.,, 2004) fue desarrollada con la finalidad de proporcionar una
medida objetiva y estandarizada de las necesidades de apoyo que un adulto con
discapacidad intelectual (mayor de 16 afios) necesita, de manera extraordinaria a sus
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iguales sin discapacidad, para llevar a cabo sus actividades con éxito. La medicién de la
intensidad de las necesidades de apoyo se hace considerando tres indicadores: la
frecuencia, el tipo y la duraciéon de apoyos que la persona requiere para su
funcionamiento en la vida diaria, permitiendo ademas evaluar sus necesidades
médicas y comportamentales. Es importante destacar que la SIS no valora lo que la
persona es capaz de hacer (como harian las escalas de conducta adaptativa), sino los
apoyos extraordinarios que la persona con discapacidad necesita para participar en sus
actividades de la vida diaria.

Aunque la SIS fue elaborada para la evaluacién de las necesidades de apoyo de los
adultos con discapacidad intelectual, su amplia repercusion en la practica ha
propiciado el desarrollo de dos lineas de investigacidn. Por un lado, la comprobacién
de su funcionamiento en otras muestras, lo que hasta el momento ha arrojado
resultados positivos (Arnkelsson y Sigurdsson, 2014; Bossaert et al., 2009; Jenaro, Cruz,
Pérez, Flores y Vega, 2011; Smit, Sabbe y Prinzie, 2011). Por otro lado, la elaboracién
de una Escala de Intensidad de Apoyos analoga destinada a la poblacion infantil y
adolescente (entre 5 y 16 afos; SIS-C) con discapacidad intelectual, que evalle sus
necesidades de apoyos y con similares garantias psicométricas (Thompson et al., 2012;
Thompson et al., 2014).

Esta segunda propuesta ha sido asumida en el contexto espanol por el equipo de
investigacion del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad en un
proyecto de I+D (PSI2012-36278) subvencionado por el Ministerio de Economia vy
Competitividad.

Los datos obtenidos hasta el momento en la adaptacion y validacion de la SIS-C a
nuestro contexto evidencian la buena capacidad de la escala para evaluar necesidades
de apoyo en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual (Guillén, Verdugo, Arias
y Vicente, 2015; Verdugo, Arias, Guillén y Vicente, 2014). Sin embargo, los autores han
destacado que algunos items funcionan de manera diferencial en las poblaciones con
etiologias asociadas a la discapacidad intelectual (e.g. pardlisis cerebral), por lo que se
plantea la posibilidad de comprobar las propiedades psicométricas del instrumento
considerando los diferentes grupos de poblacidon especificos susceptibles a ser
evaluados por el mismo.

Concretamente, el estudio del funcionamiento de la escala en niflos y adolescentes
con paralisis cerebral es especialmente relevante por dos motivos. El primero es que la
paralisis cerebral es una discapacidad que coocurre con la discapacidad intelectual
entre el 8.4% y el 33.8% de los casos (Oeseburg, Dijkstra, Groothoff, Reijneveld y
Jansen, 2011), estimandose en torno al 31% los casos en los que la discapacidad
intelectual es severa (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002), por lo que
estariamos hablando de un amplio grupo de poblacién para quienes la evaluacion de
las necesidades de apoyo se convierte en un objetivo fundamental que merece ser
evaluado de manera especifica.

La segunda es que las caracteristicas propias de la paralisis cerebral (Rosenbaum,
Paneth, Levinton, Goldstein y Bax, 2007; Wong, Bartlett, Chiarello, Chang y Stoskopf,
2012), como son las alteraciones en el movimiento, el control de la postura u otras
limitaciones frecuentemente asociadas a esta etiologia (e.g., alteraciones de la
sensacién, percepcion, cogniciéon, comunicaciéon y conducta, presencia de epilepsia y
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problemas musculoesqueléticos secundarios) que podrian influir de alguna manera en
el funcionamiento de los items de la SIS relacionados con actividades en las que se
necesita una buena movilidad para poder llevarlas a cabo, por lo que seria conveniente
profundizar en su estudio y determinar el grado en el que se pueden ver afectadas.

Cabe destacar, por tanto, la pertinencia de desarrollar una linea de investigacidon
orientada a estudiar el funcionamiento de la escala en este grupo de poblacién, asi
como la precision y validez de su aplicacidn.

Siguiendo este planteamiento, el objetivo de este trabajo es realizar una primera
aproximacion al estudio de la validez factorial de la SIS-C, mediante un analisis
exploratorio de sus dimensiones, en una muestra de nifios y adolescentes con paralisis
cerebral asociada a la discapacidad intelectual.

2.- Metodologia
2.1 - Participantes

La muestra de este estudio estd compuesta por 100 participantes con discapacidad
intelectual y pardlisis cerebral asociada. Como puede observarse en la Tabla 1, las
edades de los sujetos han estado comprendidas entre los 5 y los 16 afios, y estos han
estado distribuidos de manera homogénea en funcion del género. En la mayoria de los
casos, se estimaron niveles intelectuales severo-profundo (70% de la muestra) y un
nivel de conducta adaptativa severo-profundo (69% de la muestra).

Las condiciones asociadas a la discapacidad intelectual y paralisis cerebral que los
informantes profesionales mencionaron fueron: discapacidades sensoriales (39% de
los casos), de la comunicacion (71%) y otras (e.g., TDAH, enfermedades psiquiatricas;
19%).

La seleccidn de los participantes se hizo mediante un muestreo incidental: se solicito la
colaboracién a centros y entidades de todas las comunidades auténomas pidiendo la
participacién voluntaria y confidencial de los profesionales de los centros y las familias.
Finalmente, pertenecen a la muestra participantes de Andalucia, Canarias, Cantabria,
Castilla-La Mancha, Castilla y Ledn, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana y
Murcia.

VARIABLE N VARIABLE N
Género Nivel Intelectual (Cl)
Hombre 52 Ligero (Cl: 55-70) 15
Mujer 48 Moderado (Cl: 40-54) 15
Total 100 Severo (Cl: 25-39) 38
Edad Profundo (Cl: <25) 32
5-6 afios 17 Total 100
7-8 anos 15 Nivel de Conducta Adaptativa
9-10 afos 12 Ligero 9
11-12 afios 22 Moderado 22
13-14 afios 23 Severo 40
15-16 afios 11 Profundo 29
Total 100 Total 100

Tabla 1: Distribucién de la muestra segin género, edad, nivel intelectual y nivel de conducta adaptativa
(N=100)
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2.2 - Materiales

El instrumento utilizado ha sido la versidon preliminar de la Escala de Intensidad de
Apoyos para Nifos y Adolescentes (SIS-C; Thompson et al., 2012) adaptada al contexto
espanol (Guillén et al., 2015; Verdugo et al., 2014). Esta Escala es una herramienta
objetiva cuyo fin es la evaluacion de las necesidades extraordinarias de apoyo que un
nifio o adolescente (entre 5 y 16 afios) con discapacidad intelectual necesita en
relacion a sus iguales sin discapacidad para poder participar de manera exitosa en las
diferentes actividades de su vida diaria.

La SIS-C consta de dos secciones: (I) datos sociodemogréficos, donde se recoge
informacién relativa a datos personales sobre el nifio, el informante y el entrevistador;
y (1) estimacidn general de las necesidades de apoyo. Esta ultima se divide a su vez en
dos partes: evaluacién de las necesidades extraordinarias de apoyos (médicas y
conductuales) y dreas de evaluacién de necesidades de apoyo. Concretamente, la SIS-C
evalla 7 areas: hogar (9 items); comunidad y vecindario (8 items); participacién escolar
(9 items); aprendizaje escolar (9 items); salud y seguridad (8 items); actividades
sociales (9 items); y defensa o autorrepresentacion (9 items). Previamente a estas dos
partes se incluye un apartado donde el informante debe hacer una estimacién global
de las necesidades de apoyo del niflo o adolescente en cada una de estas areas.

La Escala es cumplimentada por dos informantes que conocen bien al nifio o
adolescente con discapacidad intelectual (minimo de 3 meses), preferiblemente
pertenecientes a dos contextos distintos (e.g., familiar y escolar). Asimismo, se sugiere
gue la administracion de la misma sea por un profesional cualificado y previamente
entrenado en su uso.

La forma de responder a la parte de evaluacién de las necesidades de apoyo
extraordinarias es mediante una escala tipo Likert de 3 opciones de respuesta: 0, no
necesita apoyo; 1, necesita algin apoyo; y 2, necesita apoyo total. El formato de
respuesta de la parte de areas de necesidades de apoyo se divide en tres indices: tipo,
frecuencia y tiempo diario de apoyo. Estos se rellenan de manera independiente, en
base a una escala tipo Likert de 5 opciones, que oscilan entre 0 y 4, representando los
valores numéricos mas altos una mayor intensidad de apoyos.

El resultado de la Escala es un perfil de las necesidades de apoyo de la persona
evaluada por cada una de las subescalas, lo que permite identificar cuales son las areas
gue precisan mas apoyos y cudles menos, asi como comparar las necesidades de apoyo
en diferentes contextos.

2.3 - Procedimiento

Para la recogida de datos, el equipo de investigacién se puso en contacto con centros y
organizaciones proveedores de servicios a nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual y pardlisis cerebral (e.g., colegios, residencias asistenciales, centros de
atencién temprana) pertenecientes a todas las comunidades autdonomas espafiolas
pidiendo su participacion. A los centros interesados en colaborar, se les envié
informacién mas detallada sobre el proyecto y se acordd una reunidon con los
profesionales y padres con el fin de cumplimentar la escala. La mayor parte de los
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cuestionarios se administraron en forma de entrevistas semiestructuradas por
investigadores del equipo que previamente habian sido formados en el uso de la
Escala; en los casos en los que esto no fue posible, se daba una sesion informativa y
acto seguido los informantes rellenaban la escala de manera auténoma. La
confidencialidad y anonimato de los datos se garantizaron en un consentimiento
informado firmado por los padres previamente a la aplicacién del instrumento.

Tras ir a los centros, y una vez obtenidos los cuestionarios contestados, se analizaron
los datos. Con estos resultados, se elaboraron informes con el perfil de las necesidades
de apoyo de los nifios y adolescentes evaluados, los cuales se devolvieron a los centros
junto con un certificado de participacidn. Esta fue la forma de darle feedback a los
centros y profesionales participantes.

2.4. Analisis de los datos

Se realiza un analisis exploratorio de los items considerando las distintas dimensiones
a las que pertenecen, con el fin de tener una primera aproximacion al funcionamiento
de los mismos. Para ello se exploran los 8 6 9 items de cada dimensidn de manera
independiente utilizando el método de Componentes Principales con criterio de
extraccién de Kaiser (A>1) y rotacién oblicua Varimax.

Los datos se analizan utilizando el paquete estadistico Statistical Package for the Social
Sciencies (SPSS) version 20.0 para Windows.

3.- Resultados

A continuacion se presentan los resultados considerando que los andlisis se realizaron
de manera independiente para cada grupo de items en funcién de las distintas
subescalas.

En primer lugar, se comprobé la idoneidad de los datos para ser sometidos a analisis
factorial a través de los siguientes indices: KMO y la prueba de esfericidad de Bartlett.
Los indices KMO obtenidos fueron buenos, considerando que fueron superiores a .84
en todas las ocasiones y que valores por encima de .70 son aceptables. Asimismo, el
Chi Cuadrado de Barlett fue significativo en todos los casos (p<.001), quedando asi
garantizada la adecuacién del uso de estos datos.

En segundo lugar, se analizaron las comunalidades de cada grupo de items en funcién
de su dimension de procedencia, con el fin de conocer la aportacién de cada item a la
estructura factorial. En términos generales, se considera que la aportacidon de un
elemento a la escala es aceptable si supera el valor .50 (Martinez-Arias, 2006). Los
resultados mostraron que todos los items superaron este criterio: en la subescala
“Hogar” los items oscilaron entre .53 y .84; en la subescala “Comunidad”, entre .61y
.80; en la subescala “Participacidon escolar”, entre .50 y .88; en la subescala
“Aprendizaje escolar”, entre .75 y .89; en la subescala “Salud y seguridad”, entre .62 y
.77; en la subescala “Actividades Sociales”, entre .74 y .92; y en la subescala “Defensa”,
entre .66 y .90.

Por ultimo, se comprobd la presencia de un Unico componente o factor significativo
para cada subescala utilizando dos criterios: el criterio de Kaiser de autovalores >1, por
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ser el mas tradicional, y el criterio de valores relativos, con el fin de superar las criticas
del primero (Courtney, 2013). En relacion al primer criterio, las estructuras factoriales
encontradas en todas las subescalas evidenciaron la presencia de un Unico
componente o factor significativo, excepto la subescala de “Actividades Sociales”. No
obstante, como puede observarse en la tabla 2, tanto en las seis subescalas que
superaron el criterio de Kaiser como en la subescala referente a la vida social, el primer
componente era capaz de explicar mas del 70% de la varianza de los items.

En relacién al segundo criterio, se consideraron dos criterios parciales: que el autovalor
del primer componente fuera 4 veces superior al autovalor del segundo; y que la
diferencia entre la cantidad de varianza explicada por el primer y el segundo factor
fuera superior al 40%. Como se aprecia en la tabla 2, este segundo criterio de valores
relativos se superd en las siete subescalas.

ComponenteAutovalores % . varianza
explicado

Subescala 1 6.826 75.847
Hogar 2 .682 7.582
Subescala 1 5.848 73.098
Comunidad 2 751 9.389
Subescala 1 6.872 76.355
Participacion escolar 2 .664 7.38
Subescala 1 7.294 81.046
Aprendizaje escolar 2 .785 8.728
Subescala 1 5.665 70.812
Salud y seguridad 2 .739 9.232
Subescala 1 6.438 71.534
Actividades Sociales 2 1.073 11.917
Subescala 1 7.133 79.25
Defensa 2 .616 6.848

Tabla 2: Estructura factorial obtenida en funcidén de cada subescala

En base a estos datos se justifica la unidimensionalidad en todas las subescalas. Sin
embargo, y considerando que se trata de un anadlisis exploratorio preliminar, se realizé
un andlisis mas pormenorizado de la subescala “Actividades Sociales”. Este estudio dio
como resultado que los items que saturaban en un segundo factor fueron el 2 y el 8,
ambos referidos en cuanto a contenido al respeto por los derechos y propiedades de
los otros.

4.- Discusion y conclusiones

Este estudio ha tenido como objetivo la realizacién de un estudio preliminar del
funcionamiento de la SIS-C en una muestra de nifios y adolescentes con paralisis
cerebral asociada a la discapacidad intelectual. Para ello, se ha comprobado la
estructura factorial de la escala a través de un andlisis exploratorio de los items
considerando su pertenencia a las diferentes dimensiones de la misma.

Los resultados obtenidos evidencian la unidimensionalidad de las distintas subescalas.
Estos datos van acordes con los estudios llevados a cabo en Espafia en relaciéon a la
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estructura de la SIS para adultos (Verdugo et al. 2007) y de la version preliminar de la
SIS para Nifios y Adolescentes (Guillén et al., 2015; Verdugo et al., 2014).

Debemos destacar sin embargo como resultado el funcionamiento diferente, aunque
no significativo, de la subescala “Actividades Sociales”. Dos son las posibles
explicaciones que ofrecemos ante este hecho. La primera estaria relacionada con que
las actividades sociales a las que se refiere esta subescala estén especialmente
influidas por las caracteristicas concretas de la poblacidén con discapacidad intelectual y
paralisis cerebral asociada, pudiendo considerar que estas dependan de otras
habilidades, como puede ser la competencia motriz. La segunda podria tener que ver
con la posibilidad de que SIS funcione de manera diferente cuando se utiliza con
personas con discapacidades distintas a la discapacidad intelectual. Esta explicacién
vendria avalada por el estudio realizado por Bossaert et al. (2009) sobre una muestra
de personas con discapacidad fisica, discapacidad sensorial, trastorno psiquidtrico y
autismo, en el cual la estructura de la SIS no fue confirmada, dando el anélisis factorial
exploratorio como resultado una estructura factorial de cuatro factores que explicaba
el 70% de la varianza de los items.

En cualquier caso, es preciso considerar que este estudio solo supone una
aproximacion preliminar al funcionamiento de la SIS-C en la poblacién infantil y
adolescente con paradlisis cerebral. Por ello, los resultados presentados deben ser
considerados con cautela dentro de una serie de limitaciones, como son el tamafio de
la muestra, la diferente distribucién de la misma en funcién del nivel intelectual y de
conducta adaptativa, y la necesidad de recoger mas variables sociodemograficas de los
participantes (e.g., funcionamiento motor). Igualmente, en cuanto a la metodologia,
estos datos deben tomarse como orientativos y exploratorios.

Los resultados obtenidos en este estudio alientan a seguir investigando sobre el
funcionamiento de la escala y su capacidad para evaluar las necesidades de apoyo de
los nifios y adolescentes con paralisis cerebral (cuando esta va asociada a una
discapacidad intelectual particularmente). En este sentido, destacamos dentro de las
futuras lineas de investigacion la importancia de ampliar el tamafio de la muestra con
el fin de realizar de otros andlisis mas complejos. Concretamente, se proponen la
realizacion de un analisis factorial exploratorio sobre la estructura general de la escala
y la ejecucién de un analisis factorial confirmatorio en esta poblacidn concreta.

El fin ultimo de estos estudios seria la comprobacién del funcionamiento de la SIS-C en
la evaluacién de las necesidades de apoyo de los nifios y adolescentes con pardlisis
cerebral y discapacidad intelectual. Este analisis y la realizacién de posibles
modificaciones pertinentes para el adecuado ajuste de la escala a esta poblacién,
podrd garantizar la utilidad de la misma como herramienta base para la elaboracién e
implementacién de planes individualizados de apoyos y otras practicas
organizacionales orientadas a la mejora del funcionamiento y la calidad de vida de
estas personas.
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