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Resumen:

El presente estudio analiza la calidad de vidasyalmoyos en una muestra de mujeres chilenas
con discapacidad intelectual institucionalizadass Instrumentos utilizados han sido la Escala
de Intensidad de Apoyos SIS y la Escala Transalltle Indicadores de Calidad de Vida. Se
emplearon analisis de la consistencia interna de ihstrumentos y subescalas, analisis
descriptivos, correlacionales y analisis de regresilltiple por pasos. Los resultados ponen de
manifiesto la existencia de bajas necesidades dgoapo congruentes con la situacién de
institucionalizacion. Confirman ademas la existarig asociaciones negativas y significativas
entre necesidades de apoyo y calidad de vidapgsailidad de predecir la calidad de vida a

partir de dichas necesidades.
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1. Antecedentes generales

La atencion y servicios que reciben las personasdiscapacidad intelectual en las
tltimas tres décadas se ha desplazado desde “ositlatdles” hacia “una vida con apoyo”, esto
ha significado un avance significativo en la maramague la sociedad ve a las personas con
discapacidad intelectual y en las pautas para peap@rles los apoyos que garanticen un
desenvolvimiento con éxito en su medio.

Desde hace unos afios en Chile se esta trabajandoepainar barreras legales,
presupuestarias, tecnologicas y de todo tipo geeteaf a personas que presenten algun tipo de
discapacidad, para asi dar paso a una autentdadzinia para éste colectivo. Desde los afios 90
en Chile se han producido cambios en cuanto aiqgadihacia personas coincidentes con las
tendencias internacionales, que reconocen la dis@grd como un concepto relativo. Del
mismo modo se han hecho esfuerzos para incorpol@ personas con discapacidad como
sujetos de la politica publica; dentro de esasaesi se encuentra el primer estudio Nacional de
la Discapacidad en Chile, el estudio pretendiori@ter la prevalencia de la discapacidad en
sus diversos tipos y grados y la medida en que @stdicion afecta a las personas en las
distintas dimensiones de su vida”, esto trae consignuevo marco conceptual que se enmarca
en los derechos de las personas con discapacgi&dsajetos sociales.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto existe weaanforma de conceptualizar y
medir la discapacidad en Chile, basada en la “fiasion Internacional de Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud (CIF)”, promulgadalpdrganizacion Mundial de la Salud y la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS — OMI$) 2Bsta entiende por discapacidad un
término genérico que incluye deficiencias en lecidin y/o estructuras corporales, limitaciones
en la actividad y restricciones en la participaciadicando los aspectos negativos de la
interaccion entre el individuo (con una “condicide salud”) y sus factores contextuales
(factores ambientales y personales) (Fonadis 2004).

La calidad de vida y los apoyos son dos conceptodaimentales en la actualidad en el
ambito de la discapacidad intelectual. Ya que ddsciones existentes entre ambos son la base
para generar los planes individualizados que foememésultados personales deseados y por

ende mejoras en la calidad de vida de personadiscapacidad.



El concepto de calidad de vida se ha definido dampntado operativamente mediante
ocho dimensiones (relaciones interpersonales, fi@nenaterial, desarrollo personal, bienestar
emocional, bienestar fisico, autodeterminaciomatusion social) fundamentales recogidas de
la literatura internacional sobre calidad de viSahalock y Verdugo, 2003d). El paradigma de
los apoyos refleja el cambio desde las orientasigregcopatologicas centradas en el déficit,
hacia un enfoque centrado en el crecimiento y taremmia personal cuya finalidad es mejorar
la calidad de vida de las personas.

Concretamente, la presente investigacion persign@cer la relacion existente entre
niveles de apoyos y la Calidad de Vida de persamwas discapacidad Intelectual adultas
institucionalizadas de la Fundacién Coanil. Espesanademas encontrar los siguientes
resultados:

1. Las personas con discapacidad adultas institu¢kawiels mostrardn elevadas
necesidades de apoyo.

2. Los profesionales ofreceran valoraciones elevadasingportancia, utilizacion y
valoracion de la calidad de vida de los usuarios.

3. Existe una asociacion significativa y negativa emecesidades de apoyos y calidad de
vida.

4. La calidad de vida de las personas con discapagdaguede predecir a partir de
variables contextuales (afios institucionalizadaaritiggpacion o no en actividades

laborales) y personales (necesidades de apoyasijday de la discapacidad).

2. Método

2.1. Procedimiento
La investigacion adopta un disefio ex post factockiye un estudio descriptivo de las

necesidades de apoyos de la muestra y un estudielamonal-explicativo en el que se
relacionan las variables necesidades de apoyasdifeensiones del modelo de calidad de vida.
La investigacion se ha desarrollado en la Funda€danil. La investigacion ha seguido el
siguiente proceso:

Fase I: Se contact6 a la Fundacion Coanil en QGuikeacoge de manera permanente a
adultos con discapacidad intelectual, de las regiae Valparaiso y Metropolitana. Se firma un

compromiso de colaboracion para la realizacioradevestigacion.



Fase Il: Se entrega por parte de la fundacion Cdéadista de los hogares posibles a
evaluar. Posteriormente se selecciona el hogapaueipara en la Investigacion. La fundacion
y el hogar hacen entrega de datos sociodemografieosa muestra solicitados por los
investigadores, para determinar la poblacion existele 18 afios de edad en adelante. Se
realizan charlas informativas con la direcciontugar y con profesionales que participaran en
la investigacion, con el fin de dar a conocer ggikantear el sistema de trabajo a llevar a cabo.

Fase lll: Se desarrolla el estudio piloto en elaroffas Camelias”. Se aplican los
instrumentos a una muestra de 38 mujeres de eiebl afos. Las entrevistas se desarrollaron
de manera personal, a diferentes trabajadores idelanen éstas participaron profesionales y
cuidadoras de trato directo, que como condicioncgal debian conocer a los participantes mas
de tres meses y compartir con ellos en diversodextms. La evaluacion garantiza la
confidencialidad y anonimato de los resultados.

2.2 Instrumentos

Para evaluar el perfil de necesidades de apoyosimu@ersona necesita para participar
en las actividades de la vida diaria se utiliz&$aala de Intensidad de Apoyos $8aptacion
espafola de Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007). Didstrumento consta de tres secciones. La
Seccidn 1 incluye la Escala de necesidades de amoywluye 49 actividades agrupadas en seis
subescalas: Vida en el hogar, Vida en la comunidptendizaje a lo largo de la vida, Empleo,
Salud y seguridad, y Social. La Seccion 2 contien&scala suplementaria de proteccion y
defensa e incluye 8 items que valoran la capaciEldusuario para defenderse, tomar
decisiones o0 ejercer responsabilidades civilesreeotros indicadores, esto es, con la
autodeterminacion. Las necesidades de apoyos &ndist secciones se evallan empleando tres
medidas diferentes: a) frecuencia, b) tiempo dided@poyo, y c) tipo de apoyo. En el presente
trabajo, el andlisis de la consistencia internbgde9 items fue de= 0,98 para la frecuencia de
apoyos,o= 0,99 para la intensidadas 0,99 para los tipos de apoyos. Mayores puntuasion
denotan necesidades de apoyo mas elevadas.

La Seccion 3 incluye la Escala de Necesidades Eimegles de Apoyo Médico y
Conductual y valora la posible existencia de candies médicas o problemas conductuales que
hacen que una persona requiera mayores nivelggogess con independencia de la intensidad

relativa de sus necesidades en otras dimensionasritka.



Para medir la calidad de Vida se utilizé la Eschtanscultural de Indicadores de
Calidad de Vida (Schalock, Verdugo, Jenaro, 280 que tiene por finalidad determinar la
importancia, utilizacién y calidad percibida, quepeofesional o el servicio atribuye a los
indicadores fundamentales asociados a cada uras @etho areas de calidad de vida. La escala
esta dividida en varios apartados. La primera paotgiene preguntas sobre informacion de la
persona que responde y del usuario evaluado. Lmndagparte incluye una descripcion general
del objetivo de la escala e instrucciones para spege completada. En la tercera parte se
describen las ocho dimensiones de calidad de tAdda cuarta parte del instrumento, o parte
central de la escala, aparecen los indicadoreagldistintas dimensiones. En la escala origina
cada indicador debe ser valorado de acuerdo apiissde juicios:

— valoracion de lamportancia que cada indicador tiene, a juicio de los evaluegicen
los usuarios con quienes trabaja. En el presemtgliesse obtuvo una consistencia
interna den= 0,87 para este apartado de la escala.

— utilizacion o grado (cuanto) en que cada indicador se utiliga trata de potenciar en
los servicios que como profesional ofrece y apoyas proporciona a adultos con
discapacidad intelectual. En el presente estudabie/o una consistencia interna. En
el presente estudio se obtuvo una consistencianandie= 0,90 para este apartado.

A estos dos tipos de juicios, para la presentesiigacion se afiadio un apartado
adicional, en el que se solicitaba valorar:

— la calidad de vida que el profesional considera que tiene el usuab@to de
evaluacion (grado en que los diferentes indicadates calidad de vida son
experimentados por el usuario). En el presentedieste obtuvo una consistencia
internaa= 0,91 para este apartado de la subescala.

Estos tres aspectos se valoran en una escala detdsp siendo el 1 la minima
importancia, utilizacion o calidad de vida, y dd4naxima puntuacion.

2.3 Participantes

Todos los participantes son mujeres y pertenecehloglar Las Camelias, Centro
residencial para mujeres con discapacidad intedéstvera con deambulacion y que recibe a 60
mujeres desde los 8 a los 51 afios. Los cuestienarayon aplicados en septiembre de 2008.
Todos los profesionales o cuidadores son mujerdesafor porcentaje de casos fue evaluado
por la cuidadora (36,8%), seguido de la Asistemigigh o la paradocente (18,4% de los casos,
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respectivamente), la terapeuta ocupacional (15)b%a)psicologa (10,5%). Por término medio
los profesionales conocen desde hace 7,81 &i6sg,53), con un rango entre 1 y 31 afios.

Con respecto a las 38 mujeres con discapacidaegddd promedio es de 27,71 afios
(DE=8,78), con un rango entre 18 y 51 afios. La graroneyle la muestra el 73,7% presenta
una discapacidad severa. Mas de la mitad (52,6%@¢m@re a un estrato social de pobreza; el
44,7% de la muestra no asiste a taller laboralra sitmilar. Mas de la mitad de la muestra
(52,6%) no presenta discapacidades adicionalésesiun 18,4% presenta epilepsia y un 5,6%
paralisis cerebral. Discapacidades asociadas copmadusia, ceguera, microcefalia o de
lenguaje estan presentes en un 2,6% de la muestreedia de afios en la institucion es de 14,87
afos DE= 8,73) con un rango entre 2 y 32 afios. Un 13,2%glparticipantes llevan tres afios

institucionalizadas.

3. Resultados
De acuerdo a los resultados totales obtenidos ®mlifarentes areas de la escala de
intensidad de apoyos, la muestra presenta una rseblii@ 2. Esto significa que para poder
adquirir nuevas competencias con éxito, requiersn frecuencia de apoyo de una vez a la
semana 0 mas, con un apoyo diario de 30 minutassahdras, consistente en apoyo verbal o
gestual. El perfil de necesidades permite afirmag lps participantes presentan un Nivel | de

intensidad de necesidades de apoyo (véase Figura 1)

Figura 1. Seccién 1: Escala de Necesidades de Ap@&yola Escala SIS (Puntuaciones centilicas)
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Con respecto a la escala suplementaria de protegcibefensa se requieren mayores
apoyos para manejar dinero y finanzas personile8,(l; DE=1,0) y obtener servicios legales
(M=3,0; DE=0,9). Puntuaciones promedio inferiores a 3 se obtie en ejercer
responsabilidades sociales£2,7; DE=1,1), pertenecer y participar en organizaciones de
autodefensaM=2,6; DE=1,1) y protegerse a si mismos de la explotacibh+2,4; DE=1,5).
Puntuaciones promedio inferiores a 1 se obtienerhager elecciones y tomar decisiones
(M=1,9; DE=1,4), Defender a otrosi=1,4; DE=1,6), y defenderse ante os demik={(,1;
DE=1,3).

Respecto a la calidad de vida, en la Tabla 1 seeifrlas puntuaciones medias obtenidas

en las diferentes dimensiones.

Tabla 1. Puntuaciones medias en las dimensiones de |a escala de Calidad de Vida

Importancia Utilizacién Valoracion

Media (D.T.) Media (D.T.) Media (D.T.)
Bienestar Emoc 12,00 (0,00) 11,84 (0,49) 10,617(1,1
Relac Interp 11,79 (0,58) 10,89 (1,35) 10,05 (1,84)
Bienestar Mat 11,34 (1,07) 10,82 (1,09) 10,34 (1,38
Des Personal 11,42 (0,95) 10,29 (1,75) 9,21 (2,13)
Bienestar Fisico 15,71 (0,52) 15,34 (0,78) 14,3371
Autodeterm 11,34 (1,12) 10,37 (2,01) 8,82 (2,22)
Inclus Soc 11,11 (1,20) 10,29 (1,61) 9,00 (1,95)
Derechos 7,55 (0,72) 6,76 (1,10) 5,24 (2,10)

Las pruebas T de medidas repetidas indicaron Istesdia de puntuaciones
significativamente distintas en cuanto a importanatilizacion y valoracion en el usuario, en
todas las dimensiones salvo en la de bienestarienabcdonde tan solo las puntuaciones en
valoracién en el usuario son significativamentdimlias —e inferiores- a las de importancia y
utilizacion.

De acuerdo con nuestra tercera hipotesis, plante#bda existencia de asociaciones
entre calidad de vida y necesidades de apoyo. Csempuede apreciar en la Tabla 2, las
correlaciones entre las dimensiones de calidadidie ywlas de las necesidades de apoyo son
todas negativas.



Tabla 2. Correlaciones entre calidad de vida y necesidades de apoyo

VH VC AV AE SS A TOT
BE (Imp)
RI (Imp) -,39* -, 44** -,38* -,38* -,39* -,40*
BM (Imp) -,50%* -, 44** -, 49** -,38* -, 49%* -, 51** -,50**
DP (Imp) -,40* -, 43** -,52%* -,49** -, 45%* -, 45%*
BF (Imp) -, 43** -,36* -,38* -,30 -,37*
AD (Imp) -, 57** -, 97** -,50** -, 42%* -,56** -,56** - 57**
IS (Imp) -, 57** -,62%* -,62** -,50** -,63** -,56** -,62**
DE (Imp) -, 43** - 47** -,50%* -, 44** -, 43** -, 45%*
BE (Util) -,37*
RI (Util) -, 43%* -, 51** -,48** -, 45%* -,52%* -, 49%* -,51**
BM (Util) -,63** -,67** -, 73* -, 70%* -,69** -, 70** -, 73*
DP (Util) -,62** -,69** - 77** -,56** -, 71%* -,64** -, 71**
BF (Util) -,36* -,52%* -, 42%* - 47 -,48** -,38* - 47
AD (Util) -,67** -, 74** -,68** -,65** -, 71** -,65** -, 73**
IS (Util) -,69%* -, 76** -, 12%* -,68** -, 75%* -,64** -, 75%*
DE (Util) -,40* -,50** -, 97** - 47** -,50** -, 44** -,51**
BE (Val)
RI (Val) - 47+ -,52%* -,52%* -,53** -,53** -,59%* -,56**
BM (Val) -, 44** -, 45%* -,59%* -,56** -,53** -,59** -, 57**
DP (Val) -,52%* -,56%* -, 72%* -,60** -,66%* -,66%* -,66**
BF (Val) -,35%
AD (Val) -,63** -,62*%* -, 54+ -,57** -,58** -,60%* -,63**
IS (Val) -,61** -,65** -, 72%* -, 73%* -, 72%* -, 75** -, 75%*
DE (Val)

*signif con p<0,01: *signif. con p<0,05



Es importante mencionar que las correlaciones ttes en funcion de la importancia se
encuentran entre las dimensiones de autodetermdimaei inclusion social y todas las
dimensiones de las necesidades de apoyo. En caalataitilizaciéon de las dimensiones de
calidad de vida en los servicios residencialesndgoria presenta una elevada asociacion con
las necesidades de apoyo, excepto las dimensienetagiones interpersonales, bienestar fisico
y derechos. Respecto de la valoracidon de la calidgadida de los usuarios, cabe destacar las
importantes asociaciones entre las necesidades pidgoay el desarrollo personal,
autodeterminacion e inclusion social. Finalmerdedimension de Bienestar Emocional, tanto
en lo que se refiere a su importancia, como a #igagion y a valoracion en el usuario, no
parece estar asociada con las necesidades de dpoya.misma linea, las valoraciones del
Bienestar fisico y Derechos de los usuarios tampeancuentran asociadas por lo general a las
necesidades de apoyo.

Para dar respuesta a nuestra cuarta hipétesis,nzames por realizar un analisis de
regresibon multiple paso a paso, para determinar wamables tomadas conjuntamente
contribuian a predecirla valoracion de la calidadvitia del usuario. La variable dependiente
fue la valoracion total de la calidad de vida (pentuacién promedio en el total de la valoraciéon
de dicha calidad de vida). Las variables indepertdgefueron las puntuaciones estandar en las 9
subescalas de la SIS, la severidad de la discauhyith asistencia o no a talleres (véase Tabla
3). Dadas las correlaciones elevadas entre lasedies subescalas de la SIS, por lo que el
método stepwise permite ir incluyendo en el modafovariables con mayor peso predictor,

evitando variables redundantes.



Tabla 3. Correlaciones entre subescalas dela SI Sy valoraciones de la Calidad de Vida

Valoracion de Calidad de Vida

Severidad de la Discapacidad -,376 *
Asistencia o no a Talleres -, 347 *
Vida en el Hogar -,629 **
Vida en la Comunidad -,663 **
Aprendizaje a lo largo de la vida -, 722 **
Empleo -, 723 **
Salud y Seguridad -,708 **
Social -, 738 **
Necesidades Excepcionales de apoyo médico -,333 *
Necesidades Excepcionales de apoyo conductual *,390
Actividades de Proteccion y Defensa -, 742 **

** Signif. con p< 0,01 (2-colas); * Signif. con @05 (2-colas).

El modelo incluyé las variables Actividades de Becotén y Defensa (3 = -0,454, p =
0,01) y Apoyo en el Empleo (B = -0,365, p = 0,@mno predictoras de las valoraciones de la
calidad de vida y el modelo explica un 58% de |siabde dependiente (80,579). El
estadistico F evidencio la existencia de una r@telineal significativa entre ambas variablEs (
(1,35)= 4,431p<0,001). De acuerdo con los cocientes de regrgmdcial, el prondstico de la
valoracién de la calidad de vida= 4,047 + -0,45urtuaciones en Actividades de Proteccion y
Defensa + -0,365 x Apoyo en el Empleo. El estadisDurbin-Watson W= 1,624) se
encuentra entre 1,5y 2,5, lo que indica que Isglu®s son independientes. Asi pues, podemos
decir que la valoracion de la calidad de vida deusoario es predicha por unas bajas
necesidades de apoyo en actividades relacionadaka qoteccion y defensa junto con bajas

necesidades de apoyo en el empleo.

3. Discusion
Los datos indican que, en contra de nuestros miedies, la muestra presenta un perfil
de necesidades de apoyos de Nivel 1 en todasdas évaluadas. Estas bajas necesidades de
apoyo no se corresponden con las oportunidadesctiesion y participacion que se ofrecen a
esta poblacién. Asi, de acuerdo con Lakin, Largosouty y Coucouvanis (2002), las personas
con discapacidad intelectual que permanecen eituitishes presentan tipicamente altas

necesidades de apoyos. En el contexto Chilenoeriagnencia en instituciones pareciera ser
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mas producto de la ausencia de alternativas enfdazn la comunidad, que a las mas extensas
necesidades de apoyo de los usuarios.

Con respecto a la calidad de vida de los resideasaisnportante destacar como todas las
dimensiones ofrecen puntuaciones significativamgrfiégiores en valoracion de la situacion del
usuario, con respecto a las obtenidas en impodayen utilizacién. Las valoraciones son
especialmente bajas en autodeterminacion, inclusidcial y derechos. Estos resultados
coinciden con estudios previos (Borthwick - Duff$90; Ollette — Kuntz y McCreary, 1996) en
los que se evidencia que para personas con magwo ge discapacidad, aspectos de la calidad
de vida como la productividad e independencia suséx menos valorados que el bienestar
personal y los cuidados recibidos. Estos resultanidisan que si bien, la satisfaccion de las
necesidades basicas esta siendo atendida adecuaelam@n queda un largo camino para
garantizar la plena inclusion, autodeterminaci@erechos de esta poblacion.

De acuerdo a los hallazgos obtenidos es precisdemas sugerir la necesidad de
implementar estrategias relacionadas con la fodnadel personal, centradas en conceptos
como los apoyos, la planificacion centrada en ls@®, estrategias centradas en resultados
personales y aspectos referidos con la atencidia dalidad. Si bien en Chile aln se trabaja
desde servicios residenciales, creemos que se dat@p pasos importantes en cuanto a
favorecer una real calidad de vida en la comunidanl los apoyos requeridos para poder
desempefarse con éxito. En definitiva, variablescctas estudiadas se encuentran asociadas a
la integracion en la comunidad y a la toma de dews (Felce y Emerson, 2001; Stancliffe,
Hayden, Larson y Lakin, 2002).

Podemos explicar los resultados de nuestra imaeséin por el hecho de que estos
servicios tratan de garantizar los derechos basieo®s usuarios, si bien aun estan lejos de
satisfacer necesidades mas exigentes como soeféaglas a la autodeterminacion o inclusion

social.
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