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Resumen en espaiiol

El paradigma de los apoyos ha venido a transformar las practicas en el dmbito de las discapacidades
intelectuales, esto en conjunto con el enfoque de derechos ha traido consigo la necesidad de transformar
las practicas de inclusién en este campo. Pero ;cémo transformamos las précticas y los espacios si no
se conocen en detalle las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad intelectual? En Chile
esta es una realidad que debe ser afrontada, si bien hay estudios que han abordado el tema ain queda
mucho por hacer. En este sentido, el presente trabajo pretende dar a conocer las principales necesidades
de apoyo de un grupo de 93 personas adultas con DID, para la investigacién se utilizé un muestreo
por conveniencia compuesto por 93 participantes con DI entre 18 y 39 afos (ME=28.3, DE=5.6),
usuarios de tres asociaciones de atencién a la discapacidad en la Region Metropolitana y en la Regién
de Valparaiso (Chile). Para conformar la muestra de personas con DI se establecieron dos criterios de
inclusién: (1) tener un diagnéstico de DI segtn los estindares del DSM-5; y (2) tener 18 afios o mis.
E175,3 % de las personas con DI fueron hombres, un 46,2 % del total de la muestra presenta un grado
de DI severo y en su mayoria (86 %) un nivel socioeconémico medio-bajo. La informacién sobre las
personas con DI fue facilitada por 26 informantes, de los cuales el 11,5 % eran cuidadores, 34,6 %
educadores, 34,6 % profesionales del drea de la salud y 19,2 % profesionales de apoyo en residencias. Los
principales resultados no evidencian diferencias significativas respecto a grado de DI, género y Nivel
Socioeconémico, sin embargo, es necesario avanzar en la necesidad reflexionar estrategias especificas
especificamente con la poblacién en su mayoria se encuentra en un nivel IIT de Necesidades de Apoyo, lo

que se puede interpretar como un nivel alto de necesidades de apoyo.
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Introduccion

En las dltimas décadas, el concepto de discapacidad
ha avanzado desde un modelo médico-rehabilitador,
a un modelo social y de derechos humanos y legales
(Hernandez-Ponce et al., 2019; Subic y Ferri, 2023).
En este contexto se rescata la importancia de la
autodeterminacién, los derechos y los resultados
personales (Thompson etal., 2009), la autonomia
personal (ONU, 2002), la vida en comunidad y la
inclusién (Esteban et al., 2023). En esta linea y en
especifico en el dmbito de la discapacidad intelectual,
desde la década de los 90 se viene promoviendo el
paradigma de los apoyos individuales y comunitarios
(Bradley, 1994).

Esta mirada va mucho mis alli de un modelo
médico-rehabilitador y evidencia importantes
transformaciones en cuanto a «ofrecer los apoyos que
precisan y desean las personas» (Bradley, 2000; De
Waele et al., 2005; Ibafiez et al., 2009).

En la actualidad el paradigma de apoyos plantea
la relevancia de evaluar la discrepancia entre las
habilidades y capacidades de la persona y las demandas
del ambiente a las que se ve enfrentado (AAMR,
2002; AAMR, 2010; AAIDD 2021; Gémez et al.,
2021; Luckasson et al., 1992). Esta discrepancia se
explica desde el concepto de «necesidades de apoyo»
que se entiende como el patrén y la intensidad de los
apoyos que son necesarios para una persona cuando se
trata de participar en actividades tipicas (Thompson
et al., 2009).

Para evaluar las necesidades de apoyos, la Asociacién
Estadounidense sobre Discapacidades Intelectuales
y del Desarrollo (AAIDD) disefié la Escala de
Intensidad de Apoyos (SIS, 2007), cuyo objetivo
es proporcionar una medida estandarizada de la
intensidad del apoyo que una persona con una
discapacidad intelectual o del desarrollo requiere para
llevar a cabo las actividades diarias.

La importancia de este avance ha generado que la SIS
haya sido traducida y adaptada en 16 paises (Verdugo
etal.,, 2020), Ademais
internacionales han estudiado algunas variables

diversas investigaciones

relacionadas con los niveles de apoyo, como son

la edad, los niveles de discapacidad intelectual,

de conducta adaptativa, necesidades de salud y de
conducta entre otras (Gonzilez, 2019; Verdugo et al.,
2020), identificando la relevancia de determinar
las necesidades de apoyo de la poblacién con
discapacidad intelectual.

Si bien a nivel internacional hay un avance relevante
en el reconocimiento de la importancia de evaluar
las necesidades de apoyos con el fin de determinar
perfiles que aporten en la planificacién de apoyos
tanto personales como comunitarios.

Esta realidad no es tan clara en contexto chileno,
si bien existen diferentes iniciativas en Chile, estas
han abordado la evaluacién de los niveles de calidad
de vida de poblacién con discapacidad intelectual
(Alvarez—Aguado etal,, 2021; Berdstegui etal,
2021; Castro, 2016, 2017; Gonzilez, 2019; Vega
et al.,, 2023) y de forma tangencial han abordado las
necesidades de apoyos de esta poblacién.

Si bien en Chile se reconoce la importancia de
evaluar las necesidades de apoyos de personas con
discapacidad intelectual, ya que esto se promueve en
el reconocimiento de politica publica especificamente
en la Ley, 20422/2010 (Gobierno de Chile), en la que
se plantea que es el Estado quien debe priorizar la
realizacién de programas, proyectos y los apoyos en
el entorno préximo a las personas con discapacidad.
Especificamente, en lo referente a investigaciones
que abordan las necesidades de apoyos Vega et al.,
2012, en un estudio cualitativo en poblacién que
vive en servicios residenciales permanentes encontré
que los cuidadores plantean la importancia de los
apoyos en aspectos cotidianos de la vida, mientras
que los o profesionales y directores de centro
expresan mayores necesidades de apoyo respecto a la
vida en la comunidad.

Otro estudio realizado por Vega etal, en 2013
aplicando la escala SIS en poblacién con discapacidad
intelectual que vive en residencias permanentes
plantea que existen bajas necesidades de apoyos
en cuanto al perfil general de la muestra, y que las
mayores necesidades se encuentran en las dimensiones
de Aprendizaje a lo largo de la vida y la dimensién
con menores necesidades de apoyos es Actividades de
la vida en el hogar.

Estos estudios acenttan la importancia de establecer

que las instituciones del Estado debieran estar
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centrados en que las personas en general obtengan
resultados personales (Vega etal., 2012, 2013)
y ademds recalcan la relevancia de incorporar la
evaluacién de las necesidades de apoyo a través de la
aplicacién de la Escala de Intensidad de Apoyos SIS,
como se realiza a nivel internacional (Claes et al., 2010;
Wehmeyer et al., 2009; Yueh-Ching et al., 2013).

Respondiendo a este imperativo y a la necesidad de
ir incorporando instrumentos con evidencia empirica
internacional que son un aporte al reconocimiento
de las necesidades de apoyos de la poblacién con
discapacidad intelectual, el presente estudio pretende
«conocer las principales necesidades de apoyo de un
grupo de adultos con discapacidad intelectual de
Chile, con el fin de avanzar en reconocimiento de
las necesidades y requerimientos de la poblacién con

discapacidad intelectual en contexto chileno».

Método

Disefio. El disefio de este estudio es de tipo
cuantitativo, no experimental, transversal, de cardcter

descriptivo e inferencial (Creswell, 2009).

Poblacion

Participantes

Para efectuar la investigacién se utiliz6 un muestreo

por conveniencia compuesto por 93 participantes

con DI entre 18 y 39 afios (ME = 28.3, DE = 5.6),

Me = Media; DE = Desviacion Estandar.

quienes eran usuarios de tres asociaciones de atencién
a la discapacidad en la Regién Metropolitana y en la
Regién de Valparaiso (Chile).

La seleccién de participantes se basé en dos criterios:
(1) presencia de un diagnéstico de Discapacidad
Intelectual (DI) y (2) edad igual o superior a 18
afios. La determinacién del grado de DI siguié la
clasificacién del DSM-5 sobre la base de tres 4reas:
conceptual, social y prictica. Estas esferas se evaluaron
mediante tres criterios diagndsticos: a) déficits en
el funcionamiento intelectual; b) limitaciones en
la conducta adaptativa; y ¢) la aparicién de estas
dificultades durante el periodo de desarrollo.

En cuanto a la composicién del grupo, el 75.3 % de
los individuos con DI fueron hombres, destacindose
por un grado de DI severo en el 46.2% de los
casos y perteneciendo mayoritariamente a un nivel
socioeconémico medio-bajo (86 %).

La informacién sobre las personas con DI fue
proporcionada por 26 informantes, distribuidos
en: 11.5 cuidadores, 34.6 % educadores, 34.6 %
profesionales del drea de la salud y un 19.2 % de

profesionales de apoyo en residencias.

Instrumento

Para entregar apoyos pertinentes que fomenten la
autonomia y desarrollo personal, es preciso evaluar
las necesidades de apoyo a través de instrumentos
que puedan identificar las necesidades de apoyo de
esta poblacién Para medir el indice de necesidades
de apoyo de los participantes se aplicé la Escala de
Intensidad de Apoyo (SIS) (adaptacién espafiola de
Verdugo et al., 2007). La escala determina el indice
de necesidades de apoyo y el tipo de apoyo que una
persona requiere para participar plenamente en
diversas actividades cotidianas.

La Escala estd compuesta por diferentes secciones, la
Seccién 1 incluye la Escala de necesidades de apoyos
e incluye a su vez 49 actividades agrupadas en 6
subescalas: Vida en el hogar, Vida en la comunidad,
Aprendizaje a lo largo de la vida, Empleo, Salud y
seguridad y, Social. Las puntuaciones resultantes
obtener una estindar

permiten puntuacién

compuesta o Indice de Necesidades de Apoyo. En


https://www.zotero.org/google-docs/?o3h5e0

Explorando las necesidades de apoyo [...] Vanessa Vega, Félix Gonzalez-Carrasco, Izaskun Alvarez-Aguado, Herbert Spencer

cuanto a la Seccién 2 la Escala suplementaria de
proteccién y defensa, comprende 8 items que valoran
la capacidad de la persona para defenderse, tomar
decisiones o ejercer responsabilidades civiles, entre
otros indicadores. Y finalmente, la Seccién 3 incluye
la Escala de Necesidades Excepcionales de Apoyo
Meédico y Conductual y valora la posible existencia
de condiciones adicionales que requieran mayores
niveles de apoyos. Cada una de las actividades se
evalda de acuerdo a parimetros de frecuencia, tiempo
de apoyo diario y tipo de apoyo. La aplicacién de esta
escala a los participantes de este estudio mostré altas

tasas de fiabilidad (a = .992).

Procedimiento

Elinstrumento se aplic6 luego de la aprobacién por parte
del Comité de Bioética de la Pontificia Universidad
Catdlica de Valparaiso (BIOEPUCV-H 272- 2019). El
procedimiento de recogida de informacién se realiz6 en
formato de entrevistas a cada uno de los informantes,
tal y como sefiala el manual de la escala (Verdugo et al.,
2007). Para llevar a cabo las entrevistas se procedié a
capacitar a tres profesoras de educacién especial en la
aplicacién del instrumento, ya que era importante no
solo conocer el instrumento, sino que pudiese entregar
apoyos que pudiesen necesitar los informantes. Luego
se contacté con instituciones que trabajasen, son
adultos con discapacidad intelectual, y tuvieran interés
en participar y pudieran facilitar los espacios para
desarrollar las entrevistas. Las entrevistas se realizaron
en los centros en los que trabajaban los informantes, en

dias y horarios coordinados con cada uno de ellos.

Analisis estadisticos

Se analizé la normalidad para la escala, utilizando
los tests de Shapiro-Wilk (W) y Shapiro-Francia

(W’). Las distribuciones de las muestras cumplen

con criterios de normalidad (W = 0.97; P = 0.09;
W’ = 0.98; P’ = 0.16). Para la comparacién de los
resultados de las escalas con sus valores normativos,
se utiliz6 el test de T para una muestra y el test de
T de Student para muestras independientes junto
con Anova de acuerdo a variables como género,
nivel socioeconémico, grado de DI. Se llevaron a
cabo andlisis post-hoc para precisar las diferencias
estadisticamente significativas. Todos los andlisis se

realizaron utilizando el software Stata 17.

Resultados

A continuacién se presentan los principales resultados
obtenidos luego de la aplicacién de la Escala de
Intensidad de Apoyos (SIS).

El indice de Necesidades de Apoyo (NA) (Ver
tabla 1) tuvo una media de 108.1 puntos (DE=17.81),
lo que segin el Manual (Verdugo etal.,, 2007)
implica que la poblacién con DI que ha participado
en la investigacién, en su mayoria se encuentra en un
nivel IIT de NA, lo que podria interpretarse como un
nivel alto de necesidades de apoyos, es decir presenta
una alta puntuacién en todas las dreas que evalda la
escala (Verdugo, 2007). La dimensién con mayor
puntaje fue la de «Actividades de salud y seguridad»
(Me=11.8), lo que implica mayores necesidades de
apoyo en esta dimensién. Por otro lado, la dimensién
«Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida»,
tuvo el menor puntaje, lo que implica menores
necesidades de apoyo en esta drea (Me=11.18).

A continuacién se describen las necesidades de apoyo
relacionadas con la seccién 2 de Proteccién y Defensa
(Ver tabla 2).

En relacién con dicha escala (Ver tabla2) se
aprecia mayores necesidades de apoyo en Ejercer
(Me=8,79), asi como
obtener servicios legales (IMe=8.46), mientras que
defender a otros (Me=6.25) y defenderse ante los
demads (Me=4.66) poseen menores puntajes.

responsabilidades legales
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Tabla 1. Seccion 1. Escala de necesidades de apoyo

A (Actividades de la vida en el hogar) 93 0 11.6 12 4.40 3 19
B (Actividades de la vida en la comunidad) | 93 0 11.7 12 3.30 4 17
Slg?::;‘:‘jiidl?v‘iz:‘)Pre“dizajc 93 0 11.2 12 3.91 1 17
D (Actividades de empleo) 93 0 11.6 11 3.92 2 17
E (Actividades de salud y seguridad) 93 0 11.8 13 3.52 2 17
F (Actividades sociales) 93 0 11.6 11 3.84 3 18
Indice de Necesidades de Apoyo 93 0 108.1 110 17.81 67 143

Tabla 2. Seccion 2. Escala Suplementaria de Proteccion y Defensa

Defenderse ante los demas 0 11 4.667 4.161
Manejar dinero y finanzas personales 0 12 8.108 4.285
Protegerse a si mismo de la explotacién 0 12 7.301 4.532
Ejercer responsabilidades legales 0 12 8.796 3.525
P i R
Obtener servicios legales 0 12 8.462 3.801
Hacer elecciones y tomar decisiones 0 12 7.075 3.990
Defender a otros 0 11 6.258 4.206

Respecto a los resultados relativos a la Seccién 3
de Necesidades excepcionales de apoyo médico y
conductual (Ver tabla 3), los puntajes mds elevados
corresponden a las variables Mantenimiento de
los tratamientos de salud mental (Me=0.849),
Prevenciéon de rabietas o estallidos emocionales
(0.806) y Tratamiento de crisis epilépticas (Me=0.72).
En relacién con variables que puedan incidir
en las necesidades de apoyo, no se encontraron
diferencias significativas para el género o niveles
socioeconémicos respecto a las NA.

En el caso de personas con necesidades de apoyos
generalizadas (grado de DI profundo), este grupo
posee mayores necesidades de apoyo respecto a los
otros grupos. Las dimensiones que requieren mds
apoyo para este grupo son: A-Actividades de la vida
en el hogar (Me=15.64); F-Actividades sociales

(Me=14.55); D-Actividades de empleo (Me=14.77) y
B-Actividades de la vida en la comunidad (Me=14.36).
Para profundizar el anilisis se decide agrupar la
variable Grado de DI en dos grupos (Ver tabla 4),
(@) grupo I las personas con grado de DI Leve,
Moderado y Severo (b) grupo II las personas con
grado de DI profundo.

De modo general, es posible comprender que existen
diferencias significativas respecto a las medias de los
grupos 1y 2 (p <. 001; TE 1.05) (Ver figura 1). Las
personas del grupo 2 que corresponden a un grado
de DI profundo presentan necesidades de apoyo
significativamente superiores (x= 113 DE= 15)
respecto a las personas del grupo 1 donde se incluyen

niveles leves, moderados y severos (x= 96,2 DE 18,6).
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Figura 1. Grafico box plot para diferencia de grupos

Tabla 3. Variables sociodemograficas y necesidades de apoyo

Masculino 107.39 18.12
Sexo

Femenino 110.39 17.01
Leve 84.88 13.13
Moderado 100.7 18.72

Grado de discapacidad
Severo 108.12 14.69
Profundo 123.36 8.99
Bajo 85.89 11.98
Nivel socioeconémico Medio-bajo 86.75 5.25
Medio 111.7 16.16

Tabla 4. Intensidad de apoyos para dos agrupaciones segun grados de DI

96.2 93.5 18.6 3.51

Intensidad de apoyos

- Discusion

En el presente estudio se presentaron los resultados
relacionados a las necesidades de apoyo de un grupo de
93 personas adultas con DID. En términos generales,
a partir de los resultados obtenidos, las personas

con DI presentan mayores necesidades de apoyo en

113 114 15.0 1.87

el campo de la vida en comunidad, al igual que el
campo de la salud y la seguridad. Ambos aspectos,
centrados en asistencia en salud, movilidad, inclusién
en la comunidad y derecho a la vida independiente son
aspectos fundamentales que se promueven y resguardan
en la Convencién de Derechos de las Personas con
Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) y que también

se promueven bajo la legislacién local a partir de la

65
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ley 20.4222 (Gobierno de Chile, 2010). Esto supone
diversos desafios y acciones de apoyo que permitan
efectivamente generar estrategias para avanzar en la
reduccién de estas brechas (Vega et al., 2023).

Es importante ademds comprender que las necesidades
de apoyo que se han detectado en el presente estudio
debieran abordarse desde estrategias que se orienten
desde una perspectiva focalizada, ya que el desarrollo,
necesidades y anhelos de las personas con DID es
diverso y también supone caracteristicas especificas
(Van Loon, 2015). En este sentido, poner el énfasis en
estrategias de apoyos segin el grado de discapacidad,
puede permitir orientar estrategias especificas
de apoyos, como es el caso de la poblacién con
necesidades de apoyos extensas o generalizadas (grado
de DI profundo), en el que las actividades de la vida
en el hogar, actividades sociales, de empleo, vida en
comunidad requieren un plan de acciones diferentes a
los otros grados de DID (Vicente et al., 2020).

Estos aspectos constituyen actualmente parte de
un perfil recurrente de necesidades de apoyo en
el ambito de la DID (Verdugo et al., 2020), lo que
puede permitir validar el desarrollo de programas y
herramientas para la vida independiente.

Un estudio reciente de Vega et al., (2023) se identifica
una relacién importante entre la mejora en la calidad
de vida y las necesidades de apoyo de las personas con
discapacidad intelectual, es por esto y reconociendo
la importancia que representa el paradigma de apoyos
para enfrentar los desafios que se presentan a la hora

de ofrecer apoyos a esta poblacién y tal como senala

Thompson et al. (2009) los apoyos al ser concebidos
como un puente entre las habilidades de las personas
y las demandas ambientales son esenciales a la hora
de promover estrategias o programas que permitan la
mejora en la calidad de vida de la poblacién con DID.
Es importante mencionar que el presente estudio
presenta ciertas limitaciones que se deben tener en
consideracién para futuras indagaciones en este
campo. Lo primero tiene relacién con la seleccién
de la muestra, ya que corresponde a un centro de
atencién diurno, que corresponde a una fundacién de
apoyo en el campo de la DI, lo que puede restringir
las generalizaciones de los resultados. En este
sentido, es recomendable para futuras investigaciones
incluir una mayor diversidad de instituciones y tipos
de residencias. Por otro lado, este estudio indaga
en necesidades de apoyo normativas u objetivas
(Thompson et al., 2009) y se espera en posteriores
estudios indagar en necesidades de apoyo sentidas
que desde una perspectiva subjetiva y situada
permitan entregar una perspectiva mds amplia de los
servicios de apoyos que requiere este colectivo.

A pesar de las limitaciones que presenta el estudio,
existen fortalezas. Por una parte, se contribuye al
reconocimiento de las necesidades de apoyos de
adultos con DI en Chile, que es un requerimiento
de la politica de nuestro pais (Ley 20.422). Ademis
de dar visibilidad a estas necesidades, permite a los
profesionales, familiares tomar acciones concretas que

fomenten la calidad de vida de las personas con DI
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