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C Se presenta un enfoque sistematico para atender a las necesidades de apoyo de las 
Q) personas con retraso mental y discapacidades del desarrollo asociadas, y se describe 

una nueva escala para medir las diferencias individuales de necesidades de apoyo. Se 
explica el proceso empleado para desarrollar la escala, incluyendo el establecimiento 
de una tipologia de ireas de apoyo que re seleccion0 de una revision de literatura 
profesional, un proceso de validacion empleando metodologia Q, y una prueba pilo- @ 
to  de campo. Se discuten aspect0 criticos y retos pricticos asociados a 10s esfuerzos 
para medir y afrontar las necesidades de apoyo de 10s individuos. 

% A systematic approach for addressing the support needs o f  persons with mental 
L retardation and related developmental disabilities is presented and a new scale to 

- measure individual differences insupport needs described. The process employed in  
+5 E developing the scale is explained, including the establishment o f  a typology o f  sup- -% 
-
cU - port areas that was drawn from a review o f  the professional literature, a validation 
u E process using Q-sort methodology, and a pilot field test. Critical issues and practical 
$2 3 challenges associated with efforts to measure and address the support needs o f  indi- v,
8, viduals are discussed. ga 
g,
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98 Estamos experimentando un carnbio en la cion? Proponemos que 10s apoyos se definan Q'forma en que se ve y se atiende a las personas como recursos y estrategias que promuevan 10s 2.S
W? con retraso mental y discapacidades del desarro- intereses y el bienestar de 10s individuos y que 
WG 

Ilo asociadas. En 10s ultimos afios ha ido ganando producen una mejora en la independencia per- 250' 

83  prominencia un "paradigma de apoyos", evolu- 

0 cionando desde la filosofia de la normalization 
(Nirje, 1970; Wolfensberger, 1972), el movimien- yv 

I 

LU to  basado en la comunidad (Bruininks, Meyers, 
0 Sigford y Lakin, 1981) y el knfasis contempori- 

0 neo en la calidad de vida (Schalock, 1996, 1997). 
El carnbio de paradigma implica pasar de centrar 
la atencibn principal en lor deficits del individuo 
a preocuparse fundamentalmente por la autode- 
terminacion y la inclusion. El interes principal 
esta en la pregunta ique apoyos son necesarios 
para ayudar a las personas a participar en su 
comunidad, asumir roles valorados socialmente, 
y experimentar una mayor satisfaccion y realiza- 

sonal y productividad, mayor participacion en 
una sociedad interdependiente, mayor integra- 
cion comunitaria ylo una mejor calidad de vida. 
Aunque esta a h  emergiendo, el paradigma de 
apoyos esta ganando aceptacibn en las distintas 
disciplinas, incluyendo la educacion, atencion 
sanitaria, y servicios sociales Ide habilitacion 
(Schalock, 2001). 

A pesar de su atractivo conceptual, la transicion 
a un paradigma de apoyos presenta un serie de 
retos claros. Primero, las personas con discapaci- 
dad, como consumidores de apoyos, deben ser 
descritas sobre la base de sus necesidades y aspira- 
ciones personales. Tal descripcion complementaria, 
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o quiza suplantaria, a una orientacion centrada en 
10s deficits; esta reconceptualizacion requiere el 
desarrollo de nuevos sisternas de clasificacion. 
Segundo, el enfoque tradicional de apoyos que se 
orienta al cuidado y mantenimiento personal basi- 
co debe expandirse para incluir la mejora del desa- 
rrollo personal, potenciacion, inclusion, y roles 
sociales valorados. Los sistemas de implernentacion 
de apoyos, para responder a estos retos, necesitan 
ser diseiiados para evaluar un amplio rango de 
necesidades de apoyo, estar centrados en la perso- 
na, ser lo suficientemente flexibles para adaptarse 
a un cambio sustancial de las prioridades indivi- 
duales y proporcionar un rnedio de evaluar de 
forma regular 10s cambios en el estado y las nece- 
sidades de un individuo a lo largo del tiernpo. 

En este articulo describimos un enfoque de 
cuatro componentes para determinar las necesi- 
dades de apoyo y desarrollar planes que atien- 
dan a esas necesidades. Los cuatro componentes 
se presentan en la Figura 1 e irnplican: (a) iden- 
tificar las experiencias y logros vitales deseados 
por la persona, (b) determinar la intensidad de 
apoyos individual en una amplia serie de entor- 
nos y actividades, (c) desarrollar un plan indivi- 
dualizado de apoyo y (d) monitorizar 10s resul-
tados y evaluar la efectividad del plan. Tambien 
describimos como se desarrollo una nueva esca- 
la para medir la intensidad de las necesidades de 
apoyo de un individuo. Se presenta cada fase del 
desarrollo de la escala, incluyendo 10s hallazgos 
de la prueba de carnpo inicial. 

+ 

Componente 1: Identificar experiencins y 

metas deseadas de vida 
Areas de apoyo 

Vida en el Hogar Salud y Seguridad 
Vida en la Comunidad Conductual 
Educacibnl Formaci6n Social 
Empleo . Protecci6n y defensa 

Componente 2: Determinar la intensidad de 

nece?idndes de apoyo 


Areas de apoyo 


Vida en el hogar Saludy Seguridad 
Vida en la comunidad Conductual 
Educaci6nl Formaci6n Social 
Empleo Pmtecci6ny Defensa 

I I+ 

Componente 3: Desnrrollar el Plan de Apoyo lndividualizado 

Emplea un proceso de planificacion en equipo para priorizar las preferencias en cuanto a las 
experiencias y rnetas vilales. 
Emplea el prorocolo de intensidad de apoyo para identificar las fuentes de apoyo que se necesita 
y que se usan en ese momento. 
Organiza el acceso a 10s apoyos en orden de prioridad. 
Redacta un Plan de Apoyo Individualizado. 

+ 

Componente 4: Monitorizar el progreso 

Grado en que las Grado en que las experiencias y Gndo en que se puso en 
experiencias y rnetas 
deseadas vitales se cumplen 

rnetas deseadas vitales siguen 
siendo relevantes 

prhclica el Plan de Apoyo 
lndividualizado 

Evaluaci6n del Plan de Apoyo lndividualizado 
(Volver a1 Componente s e g h  se necesite) 

Figura 1. Proceso de evaluaci6n y planificaci6n de apoyos de cuatro componentes 
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El enfoque de cuatro componentes y el desa-
rrollo de la escala se basaron en cinco supuestos 
sobre la naturaleza de las necesidadesde apoyo 
de las personas con retraso mental y discapaci-
dades del desarrollo asociadas. Se discute cada 
asuncion a continuacion. 

cinco supuestos respecto 
a la naturaleza de las necesidades 
de apoyo III 

supuesto 1: 10s tipos de apoyo deben 
hacerse a medida de las necesida-
des y preferenciasdel individuo 

Segun la Definicion, Clasificacion y Sistemas 
de Apoyo (Luckasson y cols., 1992), de la 
Asociacion Americana de Retraso Mental 
(AAMR), el retraso mental es un product0 de las 
interacciones entre las habilidades de una per-
sona y la naturaleza y demandas de su entorno.-
Asi, el retraso mental se refleja normalmente en 
un ajuste pobre entre lo que la persona puede 
hacer sin una asistencia o apoyo extraordinario 

que el entorno espera. Como hay una varia-

'' clon considerable entre las demandas en 10s 
diferentes entornos, lor niveles de competencia 

ga 


28 personal en 10s distintos individuos, y las metas y
8 deseos de lor distintos individuos, es poco pro-

bable que dos personas tengan exactamente las 
6 rnismas necesidades de apoyo o requieran el 
25 mismo plan de apoyo. Los planes y practicas de2s apoyo verdaderamente personalizados conecta-
06 rbn la provision de diferentes tipos de apoyo con 

las necesidades y drcunstancias individuales. 

supuesto 2: la provisionde apoyos 
debe ser flexible 

Las necesidadesde apoyo de las personas son 
dinamicas (i.e., cambian con 10s contextos, situa-
ciones, y con el tiempo). Por tanto, un proceso 
de evaluacion, planificacion y provision de apo-
yos deberia identificar una serie de apoyos que 
sea lo suficientemente flexible para responder a 

las circunstanciascambiantes. Ademas, se necesi-
tan reevaluaciones periodicas para revisar 10s 
apoyos que en ese momento recibe un individuo 
y determinar si 10s apoyos respondena las nece-
sidades de la persona. Tambien es importante 
identificar las circunstancias que podrian hacer 
necesarios apoyos intensivos a corto plazo con la 
esperanza de reducir la necesidad de apoyos a 
largo plazo. Por ejemplo, comprar una silla de 
ruedas electrica y enseiiar a alguien como usarla 
es un apoyo intensivo que podria reducir las 
necesidades futuras en cuanto a la movilidad 
personal. En el mismo sentido, proporcionar 
educacion a niiios en riesgo de retraso del desa-
rrollo es un apoyo intensivo que podria llevar a 
la prevencion de la necesidad de un apoyo 
extraordinario mas adelante en su vida. 

asuncion 3: algunos apoyos son mas 
importantespara las personasque 
otros 

Un proceso de evaluacion y planificacion de 
apoyos debe permitir la priorizacion de necesi-
dades de apoyo. Puesto que muchos apoyos con-
sumen recursos y 10s recursos financieros para 
financiar apoyos seran siempre limitados, hay 
una gran necesidad de distinguir entre apoyos 
prioritarios y 10s que son relativamente menos 
criticos. Los factores que guian la priorizacion de 
necesidades de apoyo incluyen las preferencias 
individuales de la persona a la que se esta apo-
yando y la consideracion de las principalesnece-
sidades humanas a que se espera que la sociedad 
atienda para todos 10s ciudadanos (p.e. seguri-
dad, vivienda alimento). El individuo con disca-
pacidad y su familia deberian tomar las decisio-
nes finales en cuanto a las prioridades de apoyo. 

supuesto 4: las evaluacionessistemati-
cas de necesidadesde apoyo debe-
rianguiar el desarrollo y revisionde 10s 
planes de apoyo individualizados 

Un proceso de evaluacion de las necesidades 
de apoyo deberia producir informacion que 



I lames r. thornson,carolyn hughes, robert I. schalock, wuyne sllverman, marc j. fasse, brian bryant... 

maximice la conciencia entre 10s miembros del 
equipo de planificacion sobre lo que un indivi-
duo quiere en su vida tanto en contextos pre-
sentes como futuros. Esto deberia promover una 
solucion de problemas creativa entre 10s miem-
bros del equipo de planificacion para identificar, 
estructurar y coordinar 10s apoyos. Deberia sur-
gir un plan de apoyo que, como minimo, identi-
fique: (a) diferentes fuentes de apoyo que pue-
dan recabar o proporcionar directamente la asis-
tencia a las necesidades individuales, (b) 10s pro-
positos o funciones de cada tip0 de apoyo que 
debe darse y (c) la intensidad de la provision de 
apoyo para que responda a las necesidades del 
individuo de la forma mas efectiva. 

supuesto 5: la evaluacionde las 
necesidades de apoyo debe tener 
en cuenta multiplesfactores 

Como apuntan Luckassony cols. (1992), el fra-
caso al considerar 10s factores relacionadoscon 
el contexto cultural, etnico, lingiiistico y econo-
m i c ~o las caracteristicasde comunicaciony con-
ductuales podrian comprometer seriamente o 
invalidar el proceso de desarrollo de un plan de 
apoyos. Al evaluar las necesidades, 10s equipos 
de apoyo deben ser sensibles y respetuosos con 
las diferencias de valores, expectativas y creen-
cias que influyen en la vida de todas las perso-
nas. lncluir a las familias y amigos como miem-
bros del equipo puede asegurar que 10s factores 
culturales y de otra indole se tengan en cuenta 
en el proceso de desarrollo del plan de apoyo. 
Ademas, emplear mliltiples metodos para obte-
ner la informacion, como entrevistas informales 
y observacion directa, aumentara la probabili-
dad de que las perspectivas de todas las partes 
interesadas se incluyan al identificar las necesi-
dades de apoyo de un individuo. 

un enfoque de cuatro componentes 
para la evaluaciony planificacionde 
necesidadesde apoyo III 

Atender las necesidadesde apoyos de las per-

sonas con discapacidad requiere un analisis sis-
tematico de lo que quieren hacer (p.e. intereses, 
preferencias) en sus vidas diarias y 10s tipos de 
asistencia que necesitan para participar en 10s 
contextos y actividades que quieren. Dicha asis-
tencia incluye tanto la asistencia extraordinaria 
que la mayor parte de personas de la sociedad 
no requiere y la asistencia tipica que mucha 
gente de nuestra sociedad requiere de forma 
regular. Basandonos en este analisis de necesi-
dades, puede desarrollarse, implementar y eva-
luar un plan para proporcionar apoyos indivi-
dualizados en una amplia serie de entornos. 
Proponemos un enfoque de cuatro componen-
tes (Figura 1) para guiar el proceso de evalua-
cion y planificacion de las necesidadesde apoyo. 
A continuacion se describe cada componente. 

Cornponente 1: ldentificar experiencias y metas 
deseables en la vida 

Se recomienda un proceso de planificacion 
centrado en la persona para determinar como 
las experiencias reales de la vida de una persona 
se ajustan o difieren de sus experienciasy metas 
vitales deseadas. Se han descrito varios procesos 
diferentes centrados en la persona (p.e. 
Butterworth y cols.,1993; Maloy, Cheney, 
Hagner, Cormier y Bernstein, 1998; Mount y 
Zwernik, 1988; O'Brien y Lovett, 1993; Smull y 
Harrison, 1992; Vandercook, York y Forest, 
1989). Un tema comun es centrarse en el desa-
rrollo de "una vision del estilo de vida que al 
individuo le gustaria tener, y las metas necesa-
rias para lograrlo, que no esten restringidas por 
10s recursos o servicios existentes" (Butterworth, 
Steere y Whitney-Thomas, 1997, p. 7). De forma 
ideal, un resultado de la planificacion centrada 
en la persona es la identificacion de experiencias 
diarias y condiciones del entornol contexto que 
proporcionan al individuo una mejor calidad de 
vida. 

Una entrevista proporcionara, normalmente, 
el mejor medio de identificar las areas de apoyo 
que son mas importantes para un individuo. Los 
principios y tecnicas de la "planificacion centra-
da en la persona" deberian guiar este proceso 
de entrevista asi como las actividades subsi-
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guientes de planificacion en equipo. Mediante 
conversaciones con la persona, y en muchos 
casos 10s defensores del individuo, pueden iden- 
tificarse las areas de la vida de la persona en las 
que se desea el cambio. En las situaciones en que 
la entrevista revela que un individuo no desea 
ningun cambio en su vida (p.e., "esta todo 
bien"), es importante comprender que 10s apo-
yos son necesarios para mantener estas condi- 
ciones y experiencias. Los tipos de apoyos que el 
individuo puede querer aumentar o disminuir 
incluyen 10s apoyos naturales (p.e. fuentes de 
apoyo que estan presentes de forma natural en 
entornos y actividades, como la familia, compa- 
ileros de trabajo, vecinos, u otros miembros de 
la comunidad), apoyos genericos (p.e., apoyos 
empleados por las personas sin discapacidad, 
como el transporte publico), apoyos proporcio- 
nados por organizaciones de servicios de disca- 
pacidad (p.e., servicios formales que implican 
personal pagado) y apoyos tecnologicos (p.e., 
tecnologias de ayuda). 

- Una entrevista estandarizada y altamente 
0 


2 estructurada no tendria flexibilidad suficiente -
para recoger la inforrnacion clave que se busca -

# 
en esta etapa. Las diferencias individuales son, 

simplemente, demasiado grandes para permitir 

8 
gcil 

8 que una estructura rigida sea valida y practica, 

2 
dado que el enfasis se pone en descubrir lo que na- cada individuo valora de forma unica. De cual- 9 8  

-0 c'1 quier modo, es necesario mantener cierta uni- 2.S
i?formidad general, y las guias para la entrevista 
us 
.z 
2-2 inicial son las siguientes: 

1. Deberia emplearse un estilo conversacional $g 
mas que uno de entrevista estructurada 0 

TV estandarizada. 
W 2. Debe atenderse a las areas clave de conte- 
0 nido en esta entrevista (ver muestra de pre- 

guntas en la Tabla 1). 0 
3. Aunque 10s puntos de vista individuales son 

cruciales, puede ser necesario incluir a lor -
.n cuidadores o miembros de la familia mas 

intimos junto al individuo en esta entrevis- 
ta. 

4. Evitar emplear preguntas con respuesta s i l  
no, las preguntas de respuesta abierta pro- 
duciran generalmente respuestas mas deta- 

lladas y utiles. 
5.  Segun la respuesta de la persona a t u  pre- 

gunta de prueba, podrias necesitar profun- 
dizar mas con mas preguntas en esa area. 

6. Si 10s temasl metas principales parecen 
emerger de las respuestas del individuo, 
confirma estos temas volviendo sobre ellos 
con ell ella. 

7. Confirmal valida las areas de necesidad de 
apoyos con 10s cuidadores o farniliares 
apropiados. 

8. lncluso un individuo no verbal puede iden- 
tificar las preferencias cuando se le dan 
opcionesl elecciones; cuando las preferen- 
cias de la persona no estan claras, consulta 
con un miembro de la farnilia o cuidador. 

9. Pide al individuo, miembros de su familia y l  
o cuidadores que identifiquen cualquier 
aspect0 significativo de salud o seguridad. 

El proposito de la entrevista inicial es identifi- 
car las areas de especial importancia para la per- 
sona con discapacidades del desarrollo. En la 
Tabla 1 se sugieren algunas preguntas para la 
entrevista. Las dos primeras preguntas son pre- 
guntas de "bosquejo inicial" que proporcionan 
una direccion general del proceso de planifica- 
cion del apoyo. Las preguntas que quedan estan 
relacionadas con las ocho areas de apoyo (mas 
adelante se explica como se seleccionaron estas 
areas de apoyo). 

Probablemente surgiran algunos temas basi- 
cos a partir de esta discusion con el individuo y 
suls representantels. lncluso si hay limitaciones 
significativas en las habilidades de comunica- 
cion, un analisis de preferencias y aversiones 
puede a menudo sugerir acomodaciones impor- 
tantes a realizar en el entorno del individuo. 
Tambien es esencial comprender el nivel actual 
de funcionamiento de la persona, 10s puntos 
fuertes y talentos, asi como cualquier obstaculo 
potencial para conseguir 10s cambios deseados. 
Deben tenerse en cuenta el estado de salud, asi 
como las habilidades conductuales y cognitivas. 

La falta de experiencia de una persona en 
expresar decisiones o la falta de oportunidades 
para participar en distintas actividades basadas 
en la comunidad y de otros tipos puede limitar 
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Tabla 1 . Preguntas de muestra para la entrevista inicial 

Dimensibn Preguntas de muestra 

Global - Metas de vida iCu6les son tus esperanzas y aspiraciones, y que se puede hacer para ayu- 

darte a lograrlas? 

Global - Relaciones iQuienes son las personas claves en tu  vida, y que tip0 de relaciones deseas? 

Vida en el Hogar Cuentame sobre el lugar donde vives. ~QuC te gusta de vivir ahi, hay algun 

cambio que te estes planteando? iQue tipos de comidas puedes preparar 

t u  solo y con que comidas necesitas ayuda? iQue clase de ayuda necesitas 

para t u  cuidado personal diario (batio, aseo)? 

Vida en Comunidad Cuentame que cosas haces fuera de casa. ~Donde vas a comprar? iC6m0 te 

mueves en la comunidad? Cuentame algunas cosas nuevas que te gustaria 

hacer. 

Education/ Formacion Hablame sobre tus habilidades de ledura y escritura. Cuentame que te 

gusta leer. ~ Q u C  clase de cosas quieres aprender? 

Empleo iE~t6strabajando actualmente? LQue te gusta de t u  trabajo? Hablame de 

10s trabajos que has tenido en el pasado. Dime que tipo de trabajo te gus- 

taria tener. LQue tipo de asistencia especial necesitas en tu  trabajo? 

Salud y Seguridad iC6m0 es t u  salud en general? iQue medicinas tomas? iQue tip0 de ejerci- 

cio haces? iTe sientes seguro en tu barrio? 

Conductual ~Comote llevas con otras personas? iQue tip0 de ayuda podria usar para 

hacer las cosas que te gustaria hacer? 

Social iQue tip0 de cosas haces con tu  familia? iQue tip0 de cosas nuevas te gus- 

taria hacer con otras personas? 

Proteccion y Defensa ~ C O ~ Ole dices a 10s demas cuando quieres hacer algo nuevo? ~Quien te 

ayuda a tomar decisiones? iQue sabes de 10s grupos de autodefensa? 

su capacidad para establecer metas personales o 
tomar decisiones informadas. Obviamente, las 
decisiones informadas solo pueden tomarse 
cuando un individuo es consciente de las opcio- 
nes disponibles. En cualquier caso, la informa- 
cion obtenida en esta entrevista inicial deberia 
ayudar a determinar las areas prioritarias a las 
que debe atender el equipo que desarrolla el 
plan de apoyo (p.e., el Componente 3). La tarea 
principal de este equipo de planificacion es 
identificar 10s apoyos necesarios que se requie- 
ren para capacitar a la persona para lograr las 
metas que ha establecido al maximo nivel posi- 
ble. 

Es importante que facilite este proceso una 
persona entrenada de forma especifica para diri- 
gir la planificacion centrada en la persona. 
Puesto que la planificacion centrada en la perso- 
na ha logrado un nivel de aceptacion popular en 
10s ultimos aiios, es probable que haya un alto 

grado de variacion en la forma de llevar a cab0 
el enfoque. El entrenamiento como facilitador 
en uno de 10s enfoques reconocidos de planifi- 
cacion centrada en la persona ayuda a asegurar 
que el proceso se emplea de forma adecuada. 
Ademas es crucial que la persona que participa 
de forma activa en el proceso no sea un emple- 
ado de la organizacion que presta servicioslapo- 
yos al cliente. Esto responde a un conflict0 inhe- 
rente de intereses de todos 10s empleados de 
agencias de servicios, que pueden inclinarse por 
ofrecer 10s apoyos y servicios proporcionados 
por su organizacion mas que emplear otros apo- 
yos y servicios apropiados para atender las nece- 
sidades del cliente. 

Finalmente, aunque el contenido de las pre- 
guntas expuestas en la Tabla 1 es importante, lo 
mas vital es discernir el significado que hay 
detras de las respuestas. Por ejemplo, un cliente 
con grado significativo de discapacidad fisica y 
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cognitiva puede responder que quiere ser poli- 
cia. Aunque algunos miembros que participan 
en la sesion de planificacion pueden verlo como 
irreal, puede haber ciertas actividades que el 
cliente asocie con esta meta y que pudieran ser 
satisfactorias y asequibles. En el caso que nos 
ocupa, el cliente queria pasar mas tiempo mon- 
tando en coche por el barrio, una meta factible, 
si bien no lo era el empleo como agente de poli- 
cia. Aunque este es un ejemplo simple, el punto 
que ilustra es esencial. Los entrevistadores 
deben indagar para estar seguros de que se des- 
cubre la verdadera intencion del cliente. 

Componente 2: Determinar la intensidad de las 
necesidades de apoyo 

La Escala de Necesidades de Apoyo (Support 
Intensity Scale - SIS, Thomson y otros, 2002) es 
un medida multidimensional diseiiada para 
determinar la intensidad de las necesidades de 
apoyo de un adulto. El instrumento fue diseiia- 
do para evaluar las necesidades de apoyo, 
determinar la intensidad de 10s apoyos necesa- 
rios, monitorizar el progreso y evaluar 10s resul-
tados. Es mas, 10s resultados del SIS pueden ser 
utiles para proyectar 10s costes de 10s apoyos y 
justificar el acceso a ciertos tipos de serviciosl 
programas (empleo con apoyo, vivienda con 
apoyo). El SIS, que esta en su segunda etapa de 
desarrollo de campo, evalua las necesidades de 
apoyo segun: 

Ocho areas de apoyo: vida en el hogar, vida 
en comunidad, educacionl forrnacion, 
empleo, salud y seguridad, conductual, 
social y proteccion y defensa. 
Cuatro areas medicas: cuidado respiratorio, 
asistencia a la alimentacion, cuidado de la 
piel y "otras necesidades medicas excepcio- 
nales". 
Cuatro areas de comportamiento problema- 
tico: destructividad dirigida al exterior, des- 

del apoyo diario, asi como el tip0 de apoyo, para 
cada item especifico en las ocho areas de vida 
(mas adelante se expone la selection de estas 
areas). Tambien posibilita la evaluacion de nece- 
sidades de apoyo de ninguna a critica, en las 
areas medica y de conducta problematica. E l  SIS 
se basa en: (a) una revision de la literatura sobre 
funciones de apoyo para identificar indicadores 
potenciales de apoyo, (b) un agregado de indi- 
cadores potenciales de apoyo a las areas de 
apoyo referidas anteriormente por un grupo de 
profesionales de la educacion y la habilitacion, 
(c) un test de campo inicial para determinar lo 
apropiado de 10s items y la estructura de la esca- 
la y (d) una prueba extensa de campo sobre una 
muestra grande para determinar la fiabilidad y 
validez (actualmente en curso). Mas adelante se 
proporciona una descripcion mas extensa de 
cada una de estas actividades. 

Aunque no tenemos constancia de ninglin 
otro instrumento que sea comparable a la SIS en 
cuanto al campo de aplicacion o formato, podria 
emplearse cualquier escala psicometricamente 
solida que incluya medidas de necesidades de 
apoyo en el proceso de planificacion que se des- 
taca en la Figura 1. Tambien es importante 
apuntar que la SIS es apropiada para su uso en 
cualquier momento en que haya que evaluar las 
necesidades de apoyo de un individuo adulto. 
Por tanto, puede emplearse independientemen- 
te del enfoque de cuatro componentes para 
atender a las necesidades de apoyo que se des- 
cribe en este articulo. 

Componente 3: Desarrollar el Plan de Apoyo 
lndividualizado (PA/) 

La evaluacion de la frecuencia, duracion, tip0 
y fuentes de apoyo necesarios para cada una de 
las ocho areas de apoyo incluidas en la escala 
daran como resultado un perfil de necesidades 
de apoyo. Este perfil, junto a la informacion que 

I
tructividad dirigida a uno mismo, conducta se vislumbra del componente 1 (la entrevista 
sexual problematica y "otras conductas pro- centrada en la persona), guiara a 10s equipos de 
blematicas". planificacion al desarrollar un PA1 que especifi- 

La SIS contiene tres escalas de puntuacion que que, cuando, donde, como y por quien se 
separadas tip0 Likert de 4 puntos que permiten proporcionaran 10s apoyos. El proposito de un 
a 10s usuarios evaluar la frecuencia y duracion PA1 es capacitar al individuo para tener expe- 
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riencias y metas vitales que reflejen sus expe-
rienciasy metasvitales lo mas posible. Es mas, un 
PA1efectivo deberia mejorar la coordinacion y la 
gestion de 10s apoyos y deberia maximizar 10s 
recursos disponibles, minimizando a la vez las 
posibilidadesde que una persona reciba apoyos 
que Sean inefectivos, no queridos, fragmenta-
dos, redundantes o innecesarios. 

Un equipo de planificacion necesita tomar 
informacion de 10s componentes del plan cen-
trado en la persona y la determinacion de las 
necesidades de apoyo para priorizar las prefe-
rencias en cuanto a las experienciasy metasvita-
les. Durante el proceso de desarrollo de un PAI, 
el equipo de planificacion puede necesitar un 
compromiso entre lo que es ideal y lo asequible 
siendo realistas. Aunque es cierto que a muchas 
personas con retraso mental y discapacidades 
del desarrollo relacionadas se les han negado 
oportunidades porque alguien en el poder deci-
dio que cierta meta no era realista, puede ser 
irresponsable sugerir que las personas con disca-
pacidad deberian recibir cualquier apoyo que 
necesiten para obtener las experiencias y metas 
que desean, cualquiera que sean. Nadie puede 
hacer todo lo que quiere, y es asunto del equipo 
de planificacion especificar las prioridades 
(quiz6 incluso las prioridades innegociables) y 
sacar lo maximo de 10s recursos disponibles para 
apoyar al individuo. Aqui es donde un facilita-
dor habil puede ayudar a guiar al consumidor y 
su equipo a desarrollar un plan que responda a 
10s objetivos verdaderos de la persona. Cuando 
este esfuerzo se acomete de forma apropiada, 
se iniciaran 10s procesos que lleven a un plan 
"optimista realista". 

Un PA1 esta listo para su puesta en marcha 
cuando el equipo de planificacion ha especifica-
do: (a) 10s entornos donde es mas probable que 
este la persona asi como las actividades en que 
participara el individuo en una semana tipica, 
(b) 10s tipos de apoyos que se proporcionaran y 
quien (o que tecnologia) proporcionara el 
apoyo. Un plan deberia identificar el tip0 e 
intensidad de apoyo que se prestara a lo largo 
de cada dia de una semana tipica. Ademas, un 
buen plan de apoyo se diseiiara para acomodar-

se a las ocasiones en que un individuo tenga un 
horario atipico, como cuando esta enfermo o de 
vacaciones. 

Componente 4: Monitorizar el progreso 
E l  componente 4 se centra en las diferencias 

entre 10s resultados del proceso de planificacion 
de resultados que se esperaban y 10s resultados 
reales, incluyendo 10s que no se habian anticipa-
do. El proceso urgira a 10s equipos de planifica-
cion a identificar 10s obstaculos y barreras al 
logro de 10s resultados deseados y a seleccionar 
las estrategias que se dirijan a estos en el futuro. 
Como muestra la flecha en la Figura 1, la eva-
luacion y planificacion del apoyo es ciclica, en la 
que la monitorizacion puede llevar a un retorno 
al componente 1 (reexaminar las experiencias y 
metas de vida deseadas) y/ o al componente 2 
(evaluar la intensidad de las necesidades de 
apoyo). 

escala de intensidad 
de apoyo III 

La Escala de lntensidad de Apoyos -SIS 
(Thompson y cols., 2002) - se desarrollo median-
te un proceso multifase que incluyo una profun-
da revision de la literatura relevante, el empleo 
de metodologia Q para determinar la categori-
zacion apropiada de 10s indicadores de apoyo en 
las areas de apoyo, y una prueba piloto de una 
version inicial de la escala. 

Fase I: Revision de la literatura 
Se derivaron doce areas iniciales (vida en el 

hogar, vida en comunidad, escolaridad y educa-
cion, empleo, salud y seguridad, conductual, 
social, financiera, cuidado personal, autodefen-
sa, tecnologica y familia) de una revision de la 
literatura profesional sobre funciones de apoyo 
y calidad de vida. Se identificaron 10s candidatos 
a indicadores de apoyo de la literatura relevan-
te mediante la bljsqueda en: (a) bases electroni-
cas principales (ERIC, Psychlit); (b) evaluaciones 
publicadas de conducta adaptativa (Inventory 
for Client and Agency Planning- ICAP, Adaptive 
Behavior Scale- ABS); (c) textos relevantes y arti-
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culos de revision recientes y (d) informes del 
gobierno no publicados relacionados con la pro- 
vision de servicios. Se emplearon un total de 33 
descriptores (empleo con apoyo, apoyos socia- 
les, vida con apoyo) solos o en combinacion. 
Estos esfuerzos de busqueda dieron como resul- 
tad0 la identificacion de 130 indicadores poten- 
ciales de necesidades de apoyo (compras o 
adquisicion de bienes, participar en decisiones 
educativas, socializacion dentro y fuera de la 
familia), seleccionados de entre aproximada-
mente 1500 fuentes. 

Fase 2: Metodologia Q 
Buscamos la opinion de expertos para esta- 

blecer la validez de contenido y agrupamiento 
eventual de 10s 130 candidatos a indicadores de 
apoyo empleando la metodologia Tipo Q 
(McKeon y Thomas, 1988). En este segundo com- 
ponente, se pidio a 74 profesionales que traba- 
jaban en ese momento en el campo de las disca- 
pacidades del desarrollo que categorizaran 10s 

-	 indicadores de acuerdo a las doce areas de 
S z 	apoyo que habian salido de la revision de la lite- 
-

ratura. Se dieron las siguientes instrucciones a -
cada persona que respondia: @

g A  En esta metodologia Q se te pide que agrupes 
o w  
cada indicador de apoyo en una de las doce gg 

areas donde el indicador de apoyo tendra por 
a .  

:W
9N 	 Iogica su impacto maximo. Por ejemplo "apoyos 

de mantenimiento del hogar" tendria, mas IOgi- 2.5

g? camente, el mayor impacto en "vida en el 
UJG 

hogar". Por favor completa t u  puntuacion 
badndote en las siguientes directrices: 1. Para $y 

0 cada indicador de apoyo, par favor pon un "1" 
en la columna del area de apoyo para la que el 

W indicador respectivo de apoyo tendra su impac- 
C) to  miximo y mas 16gico. 2. Si sientes que el indi- 

0 cador de apoyo respectivo tendria tambien un 
efecto secundario en un area de apoyo especifi- 
ca (es decir, menor que un efecto mdximo, per0 -

Cn 	 efecto en cualquier caso), pon un "2" en la 
columna de esa area de apoyo. 3. Si  un indicador 
de apoyo no tiene relacion con ninguna de las 
areas de apoyo, por favor deja esas filas en blan- 
co. 4. Basandote en t u  experiencia, por favor 
sientete libre para aiiadir indicadores de apoyo 

adicionales a nuestra lista e indicar (con "1" 6 
"2") en que area de apoyo tendria impacto el 
indicador de apoyo sugerido. 

Fueron devueltas cincuenta respuestas de 
individuos empleados en universidades, gobier- 
nos estatales o agencias de servicios (68% de 
tasa de respuesta). Establecimos dos criterios 
arbitrarios para la retencion: el 80% de 10s pun-
tuadores debian puntuar el item y el item debia 
tener un puntuacion media de 1,l 6 menos. Se 
retuvieron un numero suficiente para justificar 
el mantenimiento de 8 de las doce areas inicia- 
les de apoyo (cuidado personal, tecnologico, 
familia, y financier0 fueron eliminados como 
areas distintivas de apoyo) ademas, se redeno- 
minaron dos areas de apoyo (autodefensa se 
redenomino Proteccion y Defensa; escolaridad y 
education se redenomino Education y 
Formation). Las ocho areas de apoyo y sus 
correspondientes indicadores de apoyo que se 
retuvieron se incorporaron entonces a una ver- 
sion piloto de una escala de evaluacion de nece- 
sidades de apoyo. La SIS resultante se desarrollo 
para medir las necesidades de apoyo en cada 
area. Es mas, el instrumento incluye secciones 
concernientes a necesidades de apoyo cruciales 
medicas y conductuales. Estas secciones se aha- 
dieron porque ciertas condiciones medicas y 
conductas problematicas dictaminan que un 
individuo necesite niveles maximos de apoyo, sin 
importar la necesidad relativa de necesidad de 
apoyo en otras areas de la vida. Por ejemplo, 10s 
consumidores que tengan necesidades significa- 
tivas de apoyo en terminos de cuidado respira- 
torio pueden necesitar apoyo maximo en su vida 
diaria, sin que importen las necesidades en las 
areas de vida en el hogar, vida en comunidad, 
etc. 

Fase 3: Prueba piloto de campo 
Participantes. Participaron cuarenta y seis 

puntuadores de nueve lugares (Nueva York, NY, 
n=10; Morganton NC, n=13; Sioux Falls, SD, 
n=38; Brookings, SD, n=5; Bryan, TX, n=5; Dallas, 
TX, n=5; Temple, TX, n=2; Casper, WY, n=8; y 
Thermopolis, WY, n=7). Cada puntuador com- 
pleto la SIS sobre al menos un individuo con el 
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que trabajaba. Comprendian la muestra de con- 
veniencia para la prueba piloto del test un total 
de 93 individuos con retraso mental y discapaci- 
dades asociadas del desarrollo. Las caracteristi- 
cas demograficas de 10s puntuadores y de 10s 
puntuados se ven en la Tabla 2. Como puede 
observarse, 10s puntuadores eran predominan- 
temente mujeres europeas americanas con 
diplomaturas y varios atios de experiencia. Los 
puntuados eran un grupo diverso, con buena 
representacion en caracteristicas como grupos 
etnicos, niveles de inteligencia y estatus de 
empleo. 

Metodo. Los autores enviaron cartas a 10s 
colegas que trabajan con adultos que tienen 
retraso mental y les pidieron que identificaran a 
profesionales de su areas que quisieran ayudar a 
hacer la prueba de campo del instrumento. 
Basandonos en las derivaciones, 46 profesiona- 
les mostraron su acuerdo para completar la SIS 
sobre personas con retraso mental con las que 
trabajaran. Se envio a cada puntuador una carta 
de introduccion, un manual del examinador, 
varias copias de la escala y un sobre pre-pagado 
de correos. Se pidio a 10s puntuadores que selec- 
cionaran a adultos de su cartera de trabajo que 
representaran un amplio rango de habilidades. 
Se les pidio tambien que proporcionaran comen- 
tarios anecdoticos sobre el vocabulario, inten- 
cion y valor de cada item respecto a la evalua- 
cion de necesidad de apoyo. 

Cuando se recibieron 10s protocolos comple- 
tados, se introdujeron 10s datos y se realizaron 
10s analisis de items generando coeficientes de 
consistencia interna (alfa) y coeficientes item- 
total para cada subescala de la SIS. Se calcularon 
10s coeficientes de correlacion producto-
momento de Pearson para explorar la validez 
concurrente y de constructo. Todos 10s datos se 
analizaron empleando el SPSS. 

Antes de realizar 10s analisis de datos, calcula- 
mos 10s coeficientes de correlacion producto- 
momento de Pearson para determinar si la pun- 
tuacion de cada subescala de la SIS se relaciona- 
ba con la edad y genero de las personas que se 
puntuaba. En todos 10s casos, 10s coeficientes 
fueron menores que 0,2, demostrando una aso- 

ciacion despreciable con ambas variables. Por 
tanto, ni la edad ni el genero se incluyeron como 
variables en 10s analisis subsiguientes. 

Resultados. Los resultados del analisis de 
items se exponen en la Tabla 3. Los coeficientes 
de consistencia interna fueron muy altos y pasa- 
ron de 0,90 en todos 10s casos. Varias autorida- 
des han citado 0,90 como el nivel aceptable para 
demostrar una validez adecuada de las escalas 
de evaluacion (p.e., Aiken, 2000; Anastasi y 
Urbina, 1997; Nunnally y Bernstein, 1994; Salvia 
y Ysseldyke, 1998), con lo que las subescalas de 
la SIS cumplen sobradamente este criterio. 
Tambien se muestran en la Tabla 3 10s indices de 
la validez de item, y por tanto de contenido 
(Guilford y Frutcher, 1978), expuestos como 
poder discriminante de la mediana para 10s 
items que componen cada subescala. Ebel(1972) 
y Pyrczak (1973) sugirieron que son aceptables 
10s indices de discriminacion de 0,35 o mayores, 
mientras Anastasi y Urbina (1997) y Garret 
(1965) sugirieron que indices de 0,20 son acep- 
tables en determinadas circunstancias. 
Seleccionamos el valor mas conservador de 0,35 
como nuestro criterio de aceptabilidad. La Tabla 
3 revela que todos 10s coeficientes medios exce- 
den este valor, demostrando la validez de conte- 
nido de 10s items que componen cada subescala 
de la SIS. 

Las puntuaciones de las medianas de cada 
subescala se muestran tambien en la Tabla 3. 
Anastasi y Urbina (1997) informaron que las 
puntuaciones medias deberian estar en el rango 
medio de las respuestas posibles, con una dis- 
persion bastante amplia, para demostrar la 
variacion de items. Dado que 10s valores van de 
1 a 4 para la mayor parte de 10s items, las pun- 
tuaciones en el rango de 2 puntos que aparecen 
en la Tabla 3 pareceria satisfacer en cierto mod0 
el criterio. 

A continuacion se exploro la validez referida 
al criterio. Este tip0 de validez se examina corre- 
lacionando 10s resultados de la nueva escala con 
10s resultados que miden el desempetio en una 
medida existente o por la estimacion de las habi- 
lidades del individuo en el constructo de interes 
(Hamill, Brown y Bryant, 1992; Salvia e 
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Tabla 2. Caracteristicas demograficas de 


Variable 

Puntuadores (n=46) 


Genero 

Hombre 

Mujer 

Educacion 

Diploma de secundaria 

Diplornado 

Licenciado 

Master 

Doctorado 

Etnia 

Europeo arnericano 

Hispanoamericano 

Aiios de experiencia 

< 1 


1-2 


3-5 


6-1 0 


> 10 


lndividuos puntuados 

Genero 

Hombre 


Mujer 

Edad 

< 21 


21-30 


3 1-40 


41-50 


> 50 


Niveles de inteligencia (en cocientes) 

< 20 


20-35 


36-50 


51-69 


> 69 


Etnia 

Europeo arnericano 

Afroarnericano 


lndio arnericanol esquirnall aleutiano 

Hispanoarnericano 

Otros 


Residencia 

En su propia casa sin apoyos 

En su propia casa con apoyos 

En casa con sus padres 

Edificio de apartamentos con personal 


10s puntuadores e individuos puntuados 

Porcentaje 

18 


82 


2 


10 


63 

22 


3 


97 


3 


7 


4 


14 


27 


48 


62 


38 


1 

38 


2 1 


2 1 


149 


25 


17 


22 


26 


10 


82 


11 


3 


2 


2 


9 


15 


14 


15 




Tabla 3. Datos del analisis de items por subescalas de la Escala de Intensidad de 
Apoyos 

Su bescalaa 
Item VH VC EIF EMP SyS CON SOC PyD 
Fiabilidad de consistencia 0,97 0,98 0,99 0,98 0,98 0,98 0,98 0,98 
interna 
Puntuacion mediana 2,05 1,97 1,61 1,94 1,71 1,67 1,82 1,77 
Poder de discriminacion 0,52 0,54 0,76 0,69 0,74 0,74 0,68 0.63 
mediana 
Nota. Todos 10s coeficientes son significativos, p<0,01 
"VH= Vida en el Hogar, VC= Vida en la Comunidad, E/F= Educacionl Forrnacion, 
EMP= Empleo, SyS= Salud y Seguridad, CON= Conductual, SOC= Social, PyD= 
Proteccion y Defensa. 



Ysseldyke, 1998), en este caso las necesidades de 
apoyo. Para explorar la validez referida al crite- 
rio de las subescalas de la SIS, pedimos a cada 
puntuador que estimase en una escala tip0 Likert 
de cinco puntos las necesidades generales de 
apoyo de la persona puntuada en cada una de 
las ocho areas de apoyo que definen las subesca- 
las de la SIS. Las estimaciones se correlacionaron 
con la puntuacion total de cada subescala (p.e., 
Vida en el Hogar, con las necesidades de apoyo 
estimadas en Vida en el Hogar; Social, con las 
necesidades de apoyo estimadas en Social, etc.); 
se informa de 10s resultados en la Tabla 4. Como 
puede verse, todos menos uno de 10s coeficientes 
que resultan pasan de 0,35, el valor minimo 
sugerido por Hamill y cols. como muestra de vali- 
dez referida al criterio y de constructo acepta- 
bles. Por tanto, la evidencia de validez de criterio 
de todas las puntuaciones de la SIS menos 
Proteccion y Defensa quedo asegurada. 

Finalmente, se examino la validez de cons- 
tructo de las puntuaciones de la SIS de dos for- 

- mas. Primero, se interrelaciono cada subescala 
9 con las otra subescalas para determinar el grado 
-

en el que las subescalas miden el mismo cons- g-
tructo, las necesidades de apoyo. Si  las subesca- ?22 


ge
02
$8 
D

:8 
-
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g?
uiû  
0-


22 
$9 


PyD 10,60' 10,45' 

las miden de hecho el mismo constructo general, 
uno esperaria que 10s coeficientes estuvieran en 
un rango de moderado a muy alto, o sobre 0,4 a 
0,9 (McEachron, 1982). La lectura de la Tabla 5 
muestra que 10s coeficientes van de 0,45 a 0,87, 
con una mediana o coeficiente de mediana de 
0,715. 

Reexaminar la Tabla 4 nos proporciona una 
exploracion mas profunda de la validez de cons- 
tructo de las subescalas de la SIS. Aqui varios 
coeficientes trazan la relacion entre las subesca- 
las y las estimaciones de 10s puntuadores de las 
necesidades de apoyo en las otras areas. Los 
resultados indican que seis de 10s siete coeficien- 
tes llegan o exceden de 0,35 para Vida en el 
Hogar. Las demas subescalas tienen las siguien- 
tes tasas aceptables: Vida en la Comunidad, siete 
de siete; Educacion y Forrnacion, siete de siete; 
Empleo, cuatro de siete; Salud y Seguridad, seis 
de siete; Conductual, cinco de siete; Social, siete 
de siete; y Proteccion y Defensa, seis de siete. 
Segun Hamill y cols. (1992), si la mitad de 10s 
coeficientes alcanzan 0,35 de magnitud, se 
demuestra la evidencia de la validez de cons- 
tructo. Este criterio se logro para las subescalas 
de la SIS. 

10.49' 10.23' 10,4Ic 10,63' 10,47' 10.29~ 
Nota. Todos 10s coeficientes son significativos, p<0,01 

"VH= Vida en el Hogar, VC= Vida en la Comunidad, E/F= Educacionl Forrnacion, 

EMP= Empleo, SyS= Salud y Seguridad, CON= Conductual, SOC= Social, PyD= 

Proteccion y Defensa. bCoeficientes evidentes de validez de criterio- predictiva. 

'Coeficientes evidentes de validez de constructo-predictiva. 
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El segundo examen de validez de constructo 
se realizo comparando las puntuaciones de la SIS 
con las puntuaciones del ICAP (Bruininks, Hill, 
Weatherman y Woodcock, 1986), una conocida 
escala de conducta adaptativa. Cincuenta y siete 
personas que fueron puntuadas en la SIS habian 
sido puntuadas tambien empleando el ICAP. 
Puesto que el ICAP es una escala de conducta 
adaptativa y la SIS no, 10s resultados de la ultima 
deberian correlacionar menos con el ICAP que 
con otra medida de necesidades de apoyo (p.e., 
las estimaciones de necesidad de apoyo del pun- 
tuador). Asi, en algunos casos, esperariamos que 
las puntuaciones de conducta adaptativa del 
ICAP y las puntuaciones de la SIS correlacionaran 
en un rango moderado (sobre 0,4 a 0,6). En 
cuanto a 10s indices desadaptativos del ICAP, 
esperariamos coeficientes despreciables (p.e., 
<0,2) o coeficientes que no son significativos al 
nivel de 0,05. Esto es consistente con la relacion 
entre conducta adaptativa y conducta desadap- 
tativa como se indica en varios manuales de test 
(p.e., Escalas de Conducta Adaptativa de la 
AARM, Edicion Residencial y Comunitaria, 2a 
edicion, Nihira, Leland y Lamber, 1993). 

La Tabla 6 resume las relaciones entre las 
subescalas de la SIS y del ICAP. Los resultados son 
equivocos, posiblemente porque la naturaleza 
de la relacion entre conducta adaptativa y las 
necesidades de apoyo requiere un examen mas 
a fondo antes de que puedan generarse hipote- 
sis concretas. Para la Vida en el Hogar, 10s seis 
coeficientes con conducta adaptativa excedie- 

ron 0,35, y 10s cuatro coeficientes con conducta 
desadaptativa no son significativos al nivel 0,05 
de confianza. La Vida en Comunidad y Salud y 
Seguridad tienen hallazgos similares, con cinco 
de seis y cuatro de cuatro coeficientes que apa- 
recen como hipotetizados como conductas 
adaptativas o desadaptativas, respectivamente. 
De cualquier modo, para Educacion y 
Forrnacion, Empleo y Proteccion y Defensa, la 
relacion con las puntuaciones de conducta adap- 
tativa del ICAP son o bien una de seis o dos de 
seis como criterio de aceptabilidad, indicando 
un relacion debil con la conducta adaptativa 
(aunque 10s coeficientes desadaptativos fueron 
como se hipotetizo). Las subescalas Conductual y 
Social de la SIS no cumplen, asimismo, el criterio, 
con uno de seis y dos de seis coeficientes por 
debajo de 0,35, respectivamente. Las subescalas 
Conductual y Social, respectivamente, tienen 
tambien uno y dos de cuatro coeficientes que 
muestran relaciones sobre 0,35 con las escalas 
desadaptativas, que proporcionan hallazgos en 
cierto mod0 equivocos. 

Discusion. Cuando uno considera todos 10s 
datos que exploran la validez de constructo de 
las subescalas (intercorrelaciones entre subesca- 
las, correlaciones con las estimaciones de necesi- 
dades de apoyo de 10s puntuadores en otras 
areas de contenido, y la relacion con las puntua- 
ciones de la SIS), 10s resultados parecen propor- 
cionar una evidencia considerable de la validez 
de constructo de la SIS. De cualquier modo, es 
claramente necesario que se amplie la investiga- 

PyD 10,47 10,81 10,75 10,80 10.85 10,87 10,84 11.00 
Nota. Todos 10s coeficientes son significativos, p<0,01 

'VH= Vida en el Hogar, VC= Vida en la Comunidad, E/F= Educacionl Forrnacion, 

EMP= Empleo, SyS= Salud y Seguridad, CON= Conductual, SOC= Social, PyD= 

Proteccion y Defensa. 




- - -- 

integrando 10s apoyos en la evaluacion y planificacibn -

indice desadaptativo asocial NS NS NS NS 
indice desadaptativo externo NS NS NS NS 
lndice desadaptativo general NS NS NS NS 
Puntuacion ICAP 0,79 0,66 0,39 0,42 
Nota. Los coeficientes se indican como valores absolutes. 

NS NS 0.24 NS 
NS 0.30 0.29 NS 
NS 0.37 0,39 NS 
0.66 0.45 0,61 0,50 

"VH= Vida en el Hogar, VC= Vida en la Comunidad, EIF= Educacionl Formacion. EMP= 
Empleo, SyS= Salud y Seguridad, CON= Conductual, SOC= Social, PyD= Proteccion y Defensa. 
brio significativo al nivel de 0'05; todos 10s demas coeficientes fueron significativos a 0,05 o 
mejor. Puesto que el ICAP estan en terminos inversos, todas las correlaciones fueron negativas. 

cion o se haga mas investigacion al respecto. 
Para resumir, 10s analisis de items apoyan la 

fiabilidad y validez de contenido de las subesca- 
las de la 515, verificando la conveniencia del pro- 

< 	 ceso de seleccionar items basados en una revi- 
-
-	

sion comprensiva de la literatura seguida de un 
metodologia Q por expertos en el campo del +9
retraso mental. La validez referida el criterio se 
examino comparando las puntuaciones en la SIS 

5-
8 con las realizadas por profesionales de las nece- 

9 cu a .  
sidades de apoyo de sus clientes en las ocho '' areas evaluadas por las subescalas de la SIS. Lor2g 
'2 	 hallazgos apoyan la validez de criterio referida a s .  
~ t 3  
o-	 la norma de siete de las ocho subescalas. 35 

Finalmente, se examinaron las puntuaciones de 

0 la 5lS observando las intercorrelaciones de las 
subescalas, la intercorrelacion de las subescalas yu

LU con las estimaciones de necesidades de apoyos 

0 en diferentes areas de contenido y comparacio-

0 nes de las puntuaciones de la 515 con el ICAP. La 
evidencia convergente de la validez de construc- 
to  de la 515 fue evidente, proporcionando una -

I h  	fuerte justificacion para continuar con el desa- 
rrollo del instrumento. 

La informacibn generada por el proceso de 
evaluaci0n y planificacion de cuatro componen- 
tes puede usarse para varios propositos. En esta 
seccion sugerimos que 10s tres usos principales 

incluiran: (a) determinar 10s PlAs (Planes 
lndividuales de Apoyo), (b) identificar las perso- 
nas basandonos en la intensidad de apoyos 
necesarios y (c) desarrollar enfoques objetivos y 
equitativos para financiar 10s apoyos para las 
personas con discapacidades. 

propuestas de empleo de un enfo- 
que sistematico de la evaluacion y 
planificacion de las necesidades de 
apoyo r r r 

Planes lndividualizados de Apoyo 
Como se indico anteriormente, un equipo de 

planificacion considerara las metas y preferen- 
cias de un individuo asi como la naturaleza e 
intensidad de sus necesidades de apoyo al desa- 
rrollar el PIA. Ademas, el equipo debe tener en 
cuenta todas las fuentes de apoyo que esten dis- 
ponibles para el individuo y 10s contextos en 10s 
que se daran 10s apoyos. Una vez que se ha desa- 
rrollado el plan, el equipo de planificacion debe 
asegurar que se pone en practical implementa 
con fidelidad y como se pretende a lo largo del 
dia del individuo y durante todo el aiio. Un PIA 
detallado y comprensivo especificara quien sera 
responsable de dar que tip0 de apoyo, y donde 
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y cuando se dara el apoyo (p.e., un PIA puede 
identificar un compaiiero de trabajo para que 
ayude a un individuo con vision limitada a elegir 
la comida en la cafeteria en 10s descansos del 
trabajo). 

La colaboracion y comunicacion entre 10s pro-
veedores de apoyo y el equipo de planificacion 
es crucial para asegurar que todos 10s apoyos se 
proporcionan, en el maximo grado posible, 
como se especifica en el PIA sin duplicacion o 
interrupcion. Por ejemplo, si un miembro de la 
familia lleva de forma habitual a un individuo a 
la escuela o trabajo, per0 por cualquier razon no 
esta disponible, el equipo de planificacion debe 
identificar una alternativa efectiva. La monitori- 
zacion continua es crucial para evaluar el grado 
en que el PIA se lleva a cab0 de forma efectiva 
asi como determinar (a) la satisfaccion del indi- 
viduo con el apoyo recibido y (b) las areas de 
apoyo que requieren modificacion y acomoda- 
cion. 

ldentificar e l  nivel de necesidad de apoyos de un 
individuo 

La definicion de retraso mental de 1992 de la 
AARM y el sistema de clasificacion de apoyos 
basado en la intensidad de apoyos (Luckasson y 
cols. 1992) apunto el tema de medir las necesi- 
dades de apoyo en el campo del retraso mental 
y discapacidades del desarrollo relacionadas. 
MacMillan, Gresham y Siperstein (1996) expresa- 
ron su preocupacion porque la ausencia de ins- 
trumentos para medir la intensidad de las nece- 
sidades de apoyo hiciera a ese sistema de clasifi- 
cacion "menos precis0 y menos fiable" que las 
alternativas tradicionales que se centraban en el 
nivel de las limitacionesl deficiencias de la per- 
sona. Vig y Jedrysek (1996) se preguntaron como 
un sistema de clasificacion de necesidades de 
apoyo podria ser relevante para 10s niiios 
pequeiios. Apuntaron que todos 10s niiios 
pequeiios "necesitan el maximo apoyo de 10s 
adultos en todos 10s aspectos de sus vidas por su 
corta edad. lntentar especificar las funciones de 
apoyo o tipos e intensidades de 10s apoyos para 
este grupo de edad puede ser subjetivo o artifi- 
cial" (p. 246). Luckasson, Schalock, Snell y 

Spitalnik (1996) respondieron a Vig y Jedrysek 
afirmando que la evaluacion de nihos pequeiios 
con retraso mental deberia centrarse en identifi- 
car 10s tipos e intensidad de apoyo que necesi- 
tan las familias de 10s nihos. Concluyeron que 
una orientacion de necesidad de apoyos era 
especialmente relevante y ljtil para este grupo 
de edad. 

Aunque el discurso sobre 10s meritos de poner 
en practica un sistema de clasificacion basado en 
las necesidades de apoyo ha sido esclarecedor, 
existe el riesgo de que surja una dicotomia, colo- 
cando la medida de las necesidades personales 
de apoyo contra la medida de la competencia 
personal (p.e., 10s puntos fuertes y debiles en 
areas asociadas tradicionalmente con la inteli- 
gencia y la conducta adaptativa). Las necesida- 
des de apoyo y la competencia personal son 
constructos relacionados per0 distintos, y ambos 
deben evaluarse de forma adecuada. 

Es importante apuntar que 10s esfuerzos para 
medir las necesidades de apoyo estan en manti- 
llas y que actualmente no hay un proceso que 
haya obtenido una aceptacion amplia. De cual- 
quier modo, a pesar de tener una historia 
mucho mas larga, 10s procedimientos para medir 
la competencia personal son ciertamente menos 
que perfectos. En terminos de identificar y clasi- 
ficar 10s individuos en cuanto a la competencia 
personal, hay diferencias considerables en las 
practicas de diagnostic0 y clasificacion en 10s dis-
tintos estados y a traves del tiempo 
(Butterworth, Gilmore, Kiernan y Schalock, 
1999; Denning, Chamberlain y Polloway, 2000; 
Frankenberger y Fronzaglio, 1991; MacMillan, 
Gresham, Siperstein y Bocina, 1996). Mas aun, 
durante mas de 20 aiios, Greenspan y otros han 
sostenido de forma convincente que 10s compo-
nentes de la competencia personal asociados a 
la inteligencia social se han pasado por alto 
durante el proceso de evaluacion (Greenspan, 
1979; Greenspan y Driscoll, 1997; Greenspan y 
Granfield, 1992). 

El hecho de plantearse si  las personas deberi- 
an ser identificadas por el nivel de necesidades 
de apoyo o por el nivel de competencia personal 
no deberia enmascarar la necesidad de evaluar 
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ambas areas, ni deberia desviar la atencion de la 
importancia de desarrollar instrumentos de eva-
luacion fiables y validos para medir ambas areas. 
La SIS parece tener el potencial para identificar 
las necesidades de apoyo de las personas en 
areas especificas, asi como una puntuacion glo-
bal. 

Enfoque basado en datos de la financiacion de 
apoyos 

Hay muchos factores que influyen en cuanta 
financiacion se da a un individuo con el proposi-
to  de pagar 10s apoyos (p.e., perfil de discapaci-
dad y necesidades actuales, red de fuerza de 
defensores, modelos de programas de servicios, 
localization geografica, etiqueta y clasificacion 
diagnostica, context0 residencial). Un uso del 
enfoque de cuatro componentes para evaluar 
las necesidadesde apoyo que ha sido descrito en 
este articulo es proporcionar informacion objeti-
va sobre las necesidades de apoyo y reforzar el 
peso que se da a esta informacion en el proceso 

-	 de destino de 10s fondos publicos. En igualdad
S de condiciones, las personas con necesidades de -

apoyo mas significativas requeriran mas recursosg-
(incluida la financiacion) para participar en lag z  vida en el hogar y en la comunidad. Aunque las 

Xd, 
decisiones en cuanto a las formulas de financia-g;ea 	 cion deben hacerse siempre cuidadosamente y$8
D -	 sera influida siempre por una multitud de consi-sS'deraciones, un sistema para identificar y medir50.5 

? 	 de forma objetiva las necesidades de apoyo
UG 
o-	 deberia estar ente las prioridades principales de5;s 

quienes luchan por conseguir un sistema equita-$9  

0 tivo para distribuir lor fondos publicos. 
Aunque una escala de necesidades de apoyo 

LU 	 como la SIS tiene el potencial de proporcionar 

0 
0 informacion "ti1 en cuanto a decisiones amplias 

sobre la composicion de formulas de financia-
cion, 10s datos de una escala de evaluacion no 
van a ser suficientes para resolver todos lor dile--

I A 	 mas de presupuestos. Como se afirmo anterior-
mente, el individuo con discapacidad, su familia 
y otros miembros del equipo de apoyo deben 
estar preparados para hacer elecciones sobre las 
prioridades de apoyo en un mundo de recursos 
limitados. La informacion de una proceso de pla-

nificacion centrada en la persona (p.e., compo-
nente 1) deberia ser util para decidir como se 
gastan 10s fondos en 10s casos individuales. 

temas y retosasociadosa la evalua-
cion y planificacion de necesidades 
de apoyo III 

Cualquier enfoque nuevo de medida de las 
necesidades de evaluacion y planificacion de 
programas personalizados de apoyo suscitara 
temas importantes y encontrara retos. Estos 
deberian anticiparse y afrontarse cuando sea 
posible para aumentar la probabilidad de una 
amplia aceptacion, adopcion y utilizacion. Varias 
de estas preocupaciones principalesse han teni-
do en cuenta al desarrollar el enfoque descrito 
en este articulo. 

La primera preocupaciontiene que ver con la 
amplitud de la aceptacion. Por el momento nin-
gun procedimiento especifico para identificar de 
forma sistematica las necesidades de apoyo de 
individuos con discapacidad ha ganado una 
aceptacion amplia. La falta de un procedimiento 
claramente definido para medir las necesidades 
de apoyo puede ser una razon principal de que 
la definicion y sistema de clasificacion de 1992 
de la AARM no se haya puesto en practica de 
forma universal (Polloway, Chamberlain, 
Denning, Smith y Smith, 1999). La adopcion de 
las recomendaciones por parte de las organiza-
ciones existentes y autoridades es esencialmente 
discrecional. Por tanto, es importante que las 
propuestas esten estructuradas para que Sean 
atractivas, tanto practica como intuitivamente, 
para una comunidad de usuarios potenciales lo 
mas amplia posible. De otro modo, el enfoque 
propuesto tendra una escasa difusion y un 
impact0 minimo en la practica. 

Un enfoque propuesto para evaluar las nece-
sidades individuales de apoyo debe ser maneja-
ble en su campo de aplicacionsi va a ser amplia-
mente adoptado. Las evaluaciones de necesida-
des de apoyo deben ser lo bastante concisas 
para completarse en un tiempo razonable. Es 
mas, deben ser lo bastante simples para permitir 
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la participacion de individuos consurnidores o 
personas familiarizadas con las prioridades del 
consumidor. Las evaluaciones deben, tambien, 
suponer costes aceptables. 

La informacion recogida rnediante un proceso 
de evaluacion de necesidades deberia capturar 
todo el rango de necesidades individuales en la 
poblacion de personas con retraso mental y dis- 
capacidades del desarrollo asociadas. Las escalas 
de evaluacion deberian tener la fiabilidad y vali- 
dez adecuada y deberian ser lo suficientemente 
objetivas y representativas para permitir cornpa- 
raciones significativas entre individuos y de un 
misrno individuo a lo largo del tiempo. 

Todas estas consideraciones requieren que el 
proceso de evaluacion proporcione la estructura 
y uniformidad suficientes para permitir que el 
PA1 se desarrolle de una forma objetiva, impar- 
cial, dinamica y realista. La situacion para cada 
consurnidor sera unica respecto a las prioridades 
y entornos contextuales del individuo. Es mas, 
cada agencia proveedora puede haber estableci- 
do procedirnientos que no son directamente 
compatibles con un nuevo enfoque de evalua- 
cion. Por tanto, debe incorporarse la flexibilidad 
suficiente al diseiio del proceso de evaluacion 
para perrnitir que cada plan de apoyo se haga a 
rnedida de las necesidades unicas de cada indivi- 
duo dentro de su red particular de apoyo. 

Por otra parte, un proceso de evaluacion de 

necesidades de apoyo deberia reconocer las lirni- 
taciones practicas que se imponen en la practica, 
bien por falta de disponibilidad de apoyo o por 
las lirnitaciones de las capacidades del consurni- 
dor. De cualquier modo, estas limitaciones no 
tienen por que que ser barreras perrnanentes, y 
un buen enfoque de medida de las necesidades 
y planificacion de 10s programas individualiza- 
dos de apoyo anirnara tanto a la expansion de 
10s servicios corno al crecimiento de las capaci- 
dades de 10s consumidores. Aunque un enfoque 
satisfactorio debe afrontar las circunstancias del 
rnomento de forrna efectiva, debe tambien esti- 
mular las mejoras en la disponibilidad de apoyos 
para ampliar el acceso a las buenas practicas. 

Obviarnente, debera lograrse un buen equili- 
brio para tratar estos asuntos con exito, y si esto 
se ha logrado en el caso en curso sera un terna a 
decidir en el futuro. Teniendo en cuenta estos 
asuntos, hemos intentado rnaximizar las oportu- 
nidades de una arnplia puesta en practica del 
enfoque propuesto para determinar las necesi- 
dades y diseAar 10s programas de apoyo que 
tengan mas probabilidades de ser consistentes 
con las prioridades de 10s consurnidores. Nuestro 
fin ultimo es facilitar la provision de apoyos que 
tengan el mayor impact0 positivo en la calidad 
de vida de cada individuo, y creernos que el 
enfoque descrito en este articulo supondra un 
paso significativo en esa direccion. 
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