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Abstract

The current qualitative study aims identifying support
needs of individuals with intellectual disabilities living
in medium-large facilities in Chile, according to service
providers’ perspective. Data were gathered by means of
three focal groups. Results showed the existence of diffe-
rent perceptions of support needs. Therefore, whereas di-
rect support staff emphasized daily living supports, other
professionals and center directors focused on community
living support needs. The study stresses the relevance of
working in service providers’ mental models, in order
to develop strategic initiatives focused on users’ needs.
Keywords: intellectual disability, supports paradigm,
institutionalization, qualitative research

Resumo

O presente estudo de carater qualitativo pretende, des-
de a perspectiva dos provedores de servigos, conhecer
as necessidades de apoios das pessoas com deficiéncia
intelectual que moram em residéncias no Chile. A recol-
hida de dados levou-se a cabo mediante a partida de trés
grupos focais. Os resultados revelaram a existéncia de
diferencas significativas na percepc¢ao de necessidades
de apoios em aspectos mais cotidianos da vida, os outros
profissionais e diretores de centro expressam maiores
necessidades de apoio respeito a vida em comunidade.
O estudo acentua também a importancia de trabalhar
nos modelos mentais de prestagio de servigos para des-
envolver linhas estratégicas centradas nas necessidades
de apoios dos usuarios.

Palavras chave: deficiéncia intelectual, paradigma de
apoios, institucionalizagdo, pesquisa qualitativa

A lo largo de los afos y sustentado por numerosa
evidencia empirica, el modelo multidimensional
de la discapacidad intelectual propuesto por la
Asociacion América de Discapacidad Intelectual,
se centra en la interaccion entre el individuo y el
contexto. En dicha definicion se considera la dis-
capacidad intelectual como un estado particular
de funcionamiento que comienza en la infancia, es
multidimensional y se ve afectado positivamente
por los apoyos individualizados (American Asso-
ciation on Mental Retardation, 2002; The Aaidd
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Ad Hoc Committee on Terminology Classification,
2010; Wehmeyer et al., 2008).

La provision de apoyos busca la mejora del fun-
cionamiento de la persona y tiene en cuenta prin-
cipios como la autonomia, el bienestar subjetivo
o el compromiso con la accion politica (Putnam,
2005; Schalock, Verdugo, Bonham, Fontava &
Van Loon, 2008; Schalock, 2009; Thompson et al.,
2010; Vehmas, 2004). Supone, por tanto, acentuar
la capacitacion personal, la autodeterminacion, los
derechos personales, los resultados deseados per-
sonalmente y la toma de conciencia de los efectos
negativos de la discriminacion y marginacion de
las personas con discapacidad (Schalock, 2009).

En personas con discapacidad intelectual que
se encuentran institucionalizadas, como es el caso
que nos ocupa, la provision de apoyos debe también
garantizar unos resultados de calidad (O’Brien,
Thesing, Tuck & Capie, 2001; van Loon, 2006a,
2006b). Todo ello se relaciona ademas con con-
ceptos como calidad de los servicios o planifica-
cion centrada en la persona (Fernandez e Iglesias,
2006; Schalock & Verdugo, 2007). En este sentido,
en diferentes estudios se respalda la nocion de que
los apoyos apropiados reducen las limitaciones
funcionales y permiten a las personas participar
y contribuir a la comunidad, al tiempo que se da
respuesta a las necesidades en un contexto social
normalizado. Se pretende pasar de “proporcionar
un servicio para todos” a “ofrecer los apoyos que
desean las personas”, en donde la persona debe ser
capaz de seguir su propio camino y tomar sus pro-
pias decisiones (Verdugo, Gomez & Arias, 2007,
Verdugo, Schalock, Gémez & Arias, 2007).

Van Loon (2006a, 2006b, 2009), por ejemplo,
plantea que los apoyos deben ofrecerse de forma
flexible; no todas las personas necesitan apoyos en
las mismas areas o en igual cantidad; ademas, los
apoyos, dentro del concepto de “vida con apoyo”,
deben ofrecerse en un primer momento en la red
natural de la persona: familiares, amigos, vecinos,
colegas y voluntario. Tan solo cuando esta red no
puede ofrecer suficientes apoyos, es cuando entran
en juego los apoyos profesionales. Sin embargo y
con independencia de que las personan tengan o no
discapacidad intelectual, deben tener el control de
sus vidas para experimentar calidad de vida (Emer-
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sonetal.,2001; O’Brien et al., 2001; Navarro, Gar-
cia-Heras, Carrasco, Casas, 2008; Schalock, 2004).

En consecuencia, las organizaciones interesadas
en mejorar la calidad de vida de sus usuarios deben
trabajar desde una metodologia de apoyos centrada
en las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual. Ello supone asumir un pensamiento de
“derecha a izquierda”, donde el interés se centre
en los resultados personales y en las metas (Jenaro
et al., 2006; Schalock et al., 2008; Schalock, 2009;
Schalock & Verdugo, 2007).

De acuerdo con lo planteado, no cabe duda de
que la provision de apoyos depende de la concepcion
que tengamos de estos, asi como de la importancia
que otorguemos a resultados de calidad en general y
de calidad de vida en particular (Jenaro,et al., 20006;
Lakin & Stancliffe, 2007; Schalock, 2004). También
depende de la propia concepcion de las personas con
discapacidad, en cuanto a sus derechos, posibilida-
des, capacidades, etc. (Lakin & Stancliffe, 2007;
Putnam, 2005; Schalock, 2009; The Aaidd Ad Hoc
Committee on Terminology Classification, 2010;
Totsika, Toogood, Hastings & Nash, 2008).

Por estos motivos, el presente trabajo pretende
contribuir al conocimiento sobre la percepcion de
las necesidades de apoyos por parte de las personas
con discapacidad intelectual que viven institucio-
nalizadas en Chile. Mas concretamente, deseamos
conocer las opiniones de quienes comparten con
ellos su diario vivir: sus cuidadores, otros profe-
sionales y también los responsables de gestionar
estos centros. Asi pues, en el presente estudio de
corte cualitativo pretendemos responder a los si-
guientes objetivos: (1) conocer la percepcion de
profesionales, cuidadores y directores de los servi-
cios residenciales sobre apoyos, servicios y calidad
de vida de los usuarios de centros residenciales;
(2) identificar semejanzas y diferencias en estas
percepciones, en funcion del tipo de centro y la
tipologia del informante.

Método
Analisis

El presente estudio se ha llevado a cabo bajo una
metodologia cualitativa, entendida como una estra-
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tegia de investigacion fundamentada en una depu-
rada y rigurosa descripcion contextual del evento,
conducta o situacién que garantice la maxima
objetividad en la captacion de la realidad, siempre
compleja, y preserve la espontanea continuidad
temporal que le es inherente (Anguera, 1986). El
fin es que la correspondiente recogida sistematica
de datos dé lugar a la obtencion de conocimiento
valido con suficiente potencial explicativo.

Las unidades de analisis recogidas y la adscrip-
cion de codigos a los fragmentos textuales fueron
llevadas a cabo por cuatro jueces expertos de dife-
rentes areas: dos del area educativa y dos del area
de psicologia. A dichos expertos se les hicieron
llegar las transcripciones de los diferentes grupos
focales, las unidades de analisis y las normas de
codificacion. Tras la codificacion independiente
se realizaron analisis del acuerdo entre jueces que
arrojaron un alfa de Krippendorfde .641, valor este
que indica niveles de acuerdo adecuados, teniendo
en cuenta el gran namero de fragmentos textuales
e indicadores incluidos para la codificacion. De
modo complementario, empleamos metodologia
cuantitativa para valorar posibles diferencias en las
respuestas ofrecidas por los participantes, en funcion
de su grupo profesional de pertenencia y su centro.

Participantes

Los participantes pertenecen a seis hogares de
la Fundacion Coanil, “Corporacion de Ayuda al
Nifio Limitado” de Chile, de las regiones Quinta
y Metropolitana (tabla 1). Esta fundacion atiende
a personas con discapacidad intelectual que se en-
cuentran en situacion de desamparo. En cada centro
se seleccionaron tres perfiles de interés: directores
o responsables de centros y areas, profesionales de
diferentes areas y cuidadores de trato directo.

Los participantes seleccionados para los grupos
focales debian cumplir con el requisito de contar
con al menos un afio de antigiiedad en el centro. Los
tres grupos se constituyeron de la siguiente manera:
(1) un primer grupo, compuesto por miembros de
los equipos multiprofesionales y que se componia
de tres psicologos, tres trabajadoras sociales y un
kinesiologo; (2) un segundo grupo, conformado
por nueve cuidadores de trato directo; y (3) un ter-



Tabla 1.

Descripcion de las residencias participantes

Hogar Caracteristicas

Centro residencial para hombres
con discapacidad intelectual leve y
moderada

Hogar Los Sauces

Centro residencial para mujeres con
discapacidad intelectual severa, con
deambulacion

Hogar Las Camelias

Centro residencial mixto para

. ersonas con discapacidad

Hogar Los Jazmines p P .
intelectual severa y profunda, sin

deambulacion

Centro residencial mixto para
personas con discapacidad
intelectual leve y moderada, con
alteraciones conductuales graves

Hogar Juan XXII

Centro residencial para mujeres
con discapacidad intelectual leve y
moderada

Hogar Los Girasoles

Centro residencial mixto para
personas con discapacidad
intelectual severa-profunda, con
deambulacion

Hogar Los Ceibos

Centro residencial para hombres
con discapacidad intelectual leve y
moderada

Hogar Los Laureles

cer grupo, compuesto por los seis directores de los
diferentes centros, tres psicologos, dos educadores
diferenciales y un terapeuta ocupacional.

Procedimiento

Los tres grupos focales se pusieron en marcha du-
rante los meses de octubre y noviembre de 2009. Se
empled la modalidad de sesiones de grupo tradicio-
nales, seglin la cual se elabor6 un “guion” que con-
tenia las preguntas estimulos y las indicaciones para
iniciar y cerrar la sesion. Cada participante ofrecio
su consentimiento informado, tras garantizarsele el
anonimato. El guién contenia “preguntas estimulo”
centradas en la relevancia que tienen los apoyos
en la vida de las personas con discapacidad [;Qué
apoyos o servicios consideran ustedes importantes
para personas adultas con discapacidad que viven
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en contextos residenciales y con qué objetivos o
para qué fines?]. El andlisis de la informacion trans-
crita se desarrollé mediante el modelo de analisis
de contenido de seis pasos propuesto por Mayring
(Mayring, 2000).

El referente tedrico para la codificacion de la
informacion fue el paradigma de apoyos propues-
to por la Asociacion Americana de Discapacidad
Intelectual (American Association on Mental Re-
tardation, 2002; The Aaidd Ad Hoc Committee on
Terminology Classification, 2010) (tabla 2).

La integracion y descripcion de los hallazgos
requiri6 varios pasos. En primer lugar, se selec-
cionaron los fragmentos textuales mas relevantes
de cada participante y grupo. En segundo lugar, se
realizd un analisis descriptivo de los perfiles de los
grupos y se obtuvo la distribucion de frecuencias
para cada indicador del paradigma de apoyos (tabla
2). En tercer lugar, se analiz6 la posible existen-
cia de asociaciones significativas entre variables
categoricas (i.e. grupo profesional, centro de ads-
cripcion) y frecuencia de mencion de unos u otros
indicadores de apoyos. Todo ello sera expuesto con
mas detalle a continuacion.

Resultados

En la tabla 3 presentamos un resumen de los frag-
mentos textuales mas relevantes obtenidos para
cada indicador y grupo consultado. Se puede ob-
servar como los tres grupos consideran que las
personas con discapacidad intelectual que viven en
los hogares requieren apoyo en el area de desarrollo
humano, un aspecto importante ya que se considera
que la persona debe ser el centro de las prestaciones
de servicios y que se requieren herramientas para
poder lograrlo. Otro aspecto por destacar es que los
grupos de cuidadores y directores consideran que
los usuarios no requieren apoyos en ensefianza y
educacion, ni apoyo conductual.

En cuanto a las diferencias, en el area de apoyo
en la comunidad tanto directores como profesio-
nales consideran que se deben ofrecer los apoyos
necesarios para que la poblacion pueda enfrentarse
a la vida en comunidad; no asi los cuidadores de
trato directo, que conceden mayor importancia a las
necesidades relacionadas con la vida cotidiana den-
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Necesidades de apoyos de adultos con discapacidad intelectual institucionalizados en Chile ®

Codigos e indicadores del modelo de apoyos de la AAIDD (2010)

Codigos

Indicadores

Desarrollo humano

Desarrollo fisico, cognitivo, social-emocional.

Enseflanza y educacion

Interactuar con companeros, maestros; habilidades funcionales académicas; solucionar
problemas; uso de tecnologia

Vida en el hogar

Uso del servicio, cuidado de la ropa, mantenimiento del hogar, vestirse, asearse, higiene personal

Vida en comunidad

Uso de transporte, ocio en la comunidad, comprar y adquirir bienes, interactuar con miembros de
la comunidad

Empleo

Aprender habilidades laborales especificas, interactuar con compaieros y supervisores de
trabajo, acceder a servicios de apoyo al empleo

Salud y seguridad

Evitar riesgos para la salud, tomar medicamentos, moverse y desplazarse, mantener la salud
fisica, mantener la salud mental y el bienestar emocional

Actividades conductuales

Aprender habilidades especificas y a tomar decisiones, tratamientos de salud mental, realizar
elecciones y tomar la iniciativa, comportamiento social adecuado, incrementar habilidades
adaptativas

Actividades sociales

Socializarse son la familia, participar en actividades de ocio, hacer amigos, comunicar
necesidades, emplear habilidades sociales apropiadas, relaciones amorosas ¢ intimas

Proteccion y defensa

Defenderse a si mismo, controlar el dinero, protegerse de abusos, realizar elecciones adecuadas,
obtener servicios legales

Tabla 3.

Comparacion entre perfiles y valoracion de necesidades de apoyos

Categoria Profesionales Cuidadores Directores

“lareal educacion es prepararlas parala “para que el dia de manana estén
vida cotidiana, para ir al supermercado preparados para enfrentar la vida

“darle apoyo en su automanejo [...]

. para hacer una cotizacién” [...] hay limitaciones de ellos .
Vida en . . , . . con el fin de que se integren que es un
. un apoyo importante sera en la mismos .
comunidad . .. « trabajo
comunidad, en lo que significa el apoyo que se les da en el " . C
. . . - ... apoyo a la vida independiente
insertarse en la comunidad, realizar de desempefio que puedan tener fuera
forma auténoma compras... ” de la institucion”
“esta claro que a mas discapacidad
« . . mas abandono por parte de la familia”
« ., valorizar el dinero, porque hay o
. se les da poder de decision, . es importante que los apoyos sean
Proteccion . . nifias que no saben el valor del . .
independencia —dentro de lo que se . sentidos por ellos desde la realidad y
y defensa dinero [...] y no se comprar sus

puede—y actividades™

. de lo que ¢l realmente quiera. Yo creo
cosas personales
que [...] lo que buscan los apoyos es

no tener apoyos”

“la préctica es la inica forma de poder

ver qué apoyos y en qué areas uno le

Ensefianza puede dar al joven al adulto”
y “tenemos que creer mas en ellos y
educacion  darles oportunidades para desarrollar

“con la poblacion adulta deberiamos
redisenar los apoyos y los servicios
para responder verdaderamente a sus
necesidades”

sus habilidades... En el fondo eso es lo

que demandan”.

Continta
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Categoria Profesionales Cuidadores Directores
“si yo veo que este nifio dio un
“la persona debe ser tratada como paso mas es porque puede”
Desarrollo adulta no como nifio... ” “quisiéramos que muchos
humano “Deben tener espacios para pudieran ir solos al colegio [...]
adultos...” esa es la idea, dentro de todas sus
limitaciones”
“sobre la subestimacion de los « .
. ; los adultos han de incorporarse al
jovenes, a nosotros nos pasa y nos . . .
o ‘se les busca trabajo, se les busca  mundo del trabajo”
Empleo paso este aflo con los temores que se . @ L
. practica hemos de aprovechar las practicas
nos presentan surge una oportunidad . . .
. . . laborales para la insercion laboral
de salir a trabajar afuera
“1 .3 M 4
os bafios son incomodos, y no ,
, . Y ,  “elarea de lasalud es fundamental
w . , estan acondicionados para ellos .
necesitamos mas gente, tantoenla . para el resto de las cosas
Salud y L el apoyo psicoldgico porque “ .
. parte médica como en el personal para . trabajamos los apoyos en
seguridad . e hay chicos que no se mueven ; L. . .y
la rutina mas diaria . . necesidades, basicas: alimentacion,
mucho pero que entienden e igual lud. ™
. s, salud...
necesitan el apoyo psicologico”
“de repente se deprimen, tienen
Apoyos : »
desajustes conductuales. ..
conductua- . .
: ... hay que trabajar la tolerancia y la
es . .
resolucion de conflictos”
“nosotros el apoyo que les
.. « . damos primero que nada es la “la familia a veces es un obstaculo
Activida- tenemos que prepararlos para la vida ., .
. . presentacion personal, para pero que de repente es un facilitador.
des independiente o para que su adultez y o, .
. . , . o cuando salgan al ambiente Tenemos algunos chiquillos con
sociales vejez sea lo mas satisfactoria o » e
cémo comportarse fuera, y saber familia
el dia de mafiana...”
« .
« o « N . los apoyos son en todas las areas,
cosas tan cotidianas como el tema de  “se les ensefa a vestirse, a colgar ..
N . desde el lugar donde vivir y desde
sentarse a la mesa su ropa, todas sus cosas, dejar . ;
« - . las cosas minimas necesarias para el
) de alguna forma los chiquillos tienen ordenado, de a poco... a sentarse . . .
Vidaen el i i N . diario vivir como la alimentacion,
que empezar a ser mas autonomos en  a la mesa, como usar su servilleta, .
hogar el lugar de dormir, el lugar de su

esas cosas mas basicas de preparar
alimentos, de echarle ellos mismos el
azucar a la leche...”

su servicio... todo eso, con
firmeza pero con cariflo por que
requiere un aprendizaje”

higiene, el lugar donde estar durante
el dia[...] ofrecerles un espacio de
vivienda, una casa”

tro del hogar. En el area de salud y seguridad, los
directores creen necesario ofrecer mas apoyos; no
opinan lo mismo los otros dos grupos profesionales.

Para analizar la posible asociacion significa-
tiva entre grupo y frecuencia de mencion de di-
mensiones de apoyo, efectuamos un analisis de
Chi-cuadrado. Dicho analisis nos ha permitido
identificar la existencia de diferencias entre per-
files de evaluadores (profesionales, cuidadores
y directores) (Chi cuadrado = 46.019; g/ = 18;

p =.000), lo que corrobora los resultados previa-
mente obtenidos. En la figura 1 se muestra la fre-
cuencia en que cada grupo menciono o no cada uno
de los codigos analizados.

Por otro lado, el analisis de la posible asocia-
cion entre tipo de centro y opiniones expresadas
reflejo también una asociacion significativa entre
ambas variables (Chi cuadrado = 82.280; g/ = 54;
p = .008). Finalmente, atendiendo a la frecuencia
con que se alude a las diferentes dimensiones de
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Figura 1. Analisis de las diferencias por perfil y apoyos

apoyo, considerando las respuestas globales ofre-
cidas por los participantes, es posible sefialar que la
dimensiones mas mencionadas son, en este orden:
1) desarrollo humano, 2) salud y seguridad, 3) vida
en comunidad, 4) actividades sociales, 5) protec-
cion y defensa, 6) vida en el hogar , 7) empleo, 8)
ensefianza y educacion, y 9) actividades sociales.

Discusion

Para responder a las necesidades de las personas
con discapacidad es importante determinar los apo-
yos que estas requieren para vivir una vida plena
y responder a los requerimientos de los diversos
contextos en los que se desenvuelven. También es
importante analizar como los servicios entienden y
responden a sus necesidades, pues estas ultimas va-
rian de acuerdo con el ciclo vital y las caracteristi-
cas del entorno. Los apoyos dependen del contexto
donde la persona se desenvuelve y las oportunida-
des que alli se le ofrecen (Carnaby, 1998).

Los apoyos que se ofrecen en contextos resi-
denciales también estan cambiando y estan pro-
duciendo un impacto importante en la vida de
las personas con discapacidad (Mansell, Beadle-
Brown, Skidmore, Whelton & Hutchinson, 2006;
O’Brien et al., 2001; Stancliffe, Emerson & Lakin,

Avances en Psicologia Latinoamericana/Bogota (Colombia)/Vol. 30(1)/pp. 137-145/2012/1SSN1794-4724-1SSNe2145-4515m 143

2000). La evidencia empirica existente sugiere,
ademas, que cuanto mas normalizadas sean dichas
alternativas residenciales, mejores resultados se
obtienen en areas como autonomia, satisfaccion,
independencia, participacion en la comunidad y
comportamiento adaptativo (Lakin & Stancliffe,
2007; O’Brien et al., 2001; Stancliffe et al., 2000).

En los servicios, una buena dotacion de personal
y unos métodos adecuados son claves para garanti-
zar el éxito de la vida en la comunidad (Stancliffe et
al., 2000). Diversos trabajos (Emerson et al., 2001;
Felce, Lowe, Beecham & Hallam, 2000) consta-
tan que la observacion directa a los residentes, la
participacion en actividades, la ayuda recibida por
parte del personal y los métodos de trabajo son
importantes caracteristicas del “apoyo activo” que
aumentan la eficacia de los apoyos proporcionados
(Totsika et al., 2008).

Las diferencias existentes entre las percepciones
sobre las necesidades de apoyos de las personas con
discapacidad intelectual que viven en las residen-
cias de la fundacion Coanil reflejan la importancia
de trabajar los modelos mentales (Schalock et 4l.,
2008) con las diversas instancias de los servicios.
Ello permitird compartir una vision y una mision
de los servicios centradas en el logro de resultados
personales para los residentes.
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