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Introduccion:
La escala de intensidad de apoyos (SIS) es una herramienta disefiada para cuatro
aspectos esenciales que son:

1. Identificar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo de una persona.

2. Proporcionar una medida fiable para la supervision de los progresos y los
resultados de los planes de intervencion o apoyo

3. Proporcionar una medida fiable de las necesidades de apoyo para la realizacidn
de planes individualizados de adaptacion y apoyo.

4. Finalmente proporcionar informacion objetiva sobre las necesidades de apoyo
para los estudios de costes, para la planificacidn y asignacién de recursos en
centros, organismos o comunidades y para el diseiio de las politicas de
proteccién social.

Asi esta herramienta fue desarrollada en su origen para la planificacién apoyos
individualizados, sin embargo los resultados del SIS pueden ser agrupados para dar una
medida directa de las necesidades de apoyo de grupos u organizaciones, (James R.
Thompson et. al, 2007. SIS, Escala de Intensidad de Apoyos, TEA ediciones).

En el andlisis de los siguientes datos globales se deben tener en cuenta para su
interpretacién una serie de recomendaciones que son:

1. La SIS no es un test diagndstico, sino una herramienta de planificacién; esto es,
se ha concebido para ser usada después del diagndstico con el fin de
proporcionar a los equipos de planificacion informacién sobre las necesidades de
apoyo individual.

2. Es preciso apreciar la complejidad de las relaciones causa-efecto entre
necesidades de apoyo, niveles de financiacién y los resultados. En este sentido
los datos del SIS constituirdn una pieza mas del puzle.

3. Los perfiles de necesidades de apoyo varian ampliamente. Es plausible esperar
gue la intensidad de las necesidades de apoyo puedan referirse a un dominio
especifico y no necesariamente basarse en la simple suma de las seis subescalas
de la seccién 1.

4. No se puede pasar por alto el impacto de las necesidades de apoyo médico y
conductual en la intensidad de las necesidades de apoyo.

A continuacidn se detallan algunos analisis descriptivos que se han realizado tomando
los datos del conjunto de la muestra sobre de los usuarios del centro ocupacional y de
dia “José Maria Mateos” de la asociacion AFAD, tras pasar la SIS.




e Analisis descriptivos para cada una de las seis subescalas de la SIS tomando el
conjunto de los datos de la muestra.

e Andlisis descriptivos sobre le escala complementaria de proteccidn y defensa de
la SIS tomando el conjunto de los datos de la muestra.

e Andlisis descriptivos sobre las necesidades de apoyo médico y conductual de la
SIS tomando el conjunto de los datos de la muestra.

e Analisis descriptivos sobre la escala suplementaria para familias. (esta escala fue
desarrollada y disefiada fuera de la SIS, como una medida objetiva de la
percepcion de la autonomia por parte de los familiares de usuarios).




Seccion 1. Escala de necesidades de apoyo.

La seccidn 1 (Escala de necesidades de apoyo) del SIS evalta en torno a tres
dimensiones (Frecuencia, tipo de apoyo diario y tipo de apoyo) las necesidades de
apoyo para una persona en seis aspectos de la vida que son la vida en el hogar, la vida
en la comunidad, las actividades de aprendizaje a lo largo de la vida, las actividades de
empleo, las actividades de salud y seguridad y las actividades sociales.

El resultado de las puntuaciones directas para cada una de las seis subescalas en las tres
dimensiones evaluadas sobre las necesidades de apoyo y tras su tipificacidon, es un
indice de necesidades de apoyo (INA) o medida objetiva de la intensidad y calidad de los
apoyos dados a una persona.

En este apartado se muestran algunos estadisticos descriptivos sobre los resultados
desprendidos del SIS para la muestra de usuarios del centro “José Maria Mateos”.
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Actividades de la vida en el hogar.
Las actividades de la vida en el hogar son un papel crucial para conocer tanto los niveles
de autonomia de una persona, como en nivel de necesidades de apoyo que por lo
general suelen tener una mayor frecuencia en el tiempo dado que el tipo de actividades
supone una parte importante de la vida diaria. Preparar comidas, usar el aseo, mantener
un cuidado de la higiene personal, son algunas de las actividades evaluadas por la SIS
para esta area de la vida en

concreto.

Como vemos son las actividades
relacionadas con preparar comidas
(cocinar, elaborar un menu),

encargarse de la ropa (lavar,

planchar) y mantener el cuidado del
hogar (barrer, fregar) las que
requieren mayor intensidad de los

servicio

apoyos para que los usuarios las

realicen con éxito.
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Por otro lado como vemos en la siguiente grafica en la que se analiza la intensidad de los
apoyos para las actividades del hogar en funciéon de ambos grupos (grupo con menor
necesidades de apoyo vs. grupo con mayor necesidades de apoyo) vemos que la
tendencia es similar a la

obtenida en el

muestreo global siento

las mismas tres 1o

actividades (preparar
comidas, encargarse de 2
la ropa y mantener el 53793 gE
cuidado del hogar) las § __E

que requieren mayor = I
intensidad en los

apoyos.

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos
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Actividades de la vida en la comunidad.
Las actividades de la vida en la comunidad y el poder hacerse participes de estas
resultan imprescindibles en la vida de cualquier persona. De hecho el poder obtener de
la comunidad una amplia gama de recursos y actividades supone un aumento en la
calidad de vida de las personas,

todo ello deriva asi en la necesidad
rtar | n ri

de aportar los apoyos necesarios a S _

la persona para poder apropiarse ==

de estas oportunidades. Usar los

servicios publicos de la comunidad,

Media

ir de compras o visitar amigos y
familiares son algunas de las
actividades relacionadas con la

vida en la comunidad.

ey eysind

Como vemos en la gréfica son las
actividades relacionadas con la
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adquisicidn de bienes y servicios (compras, manejarse con el cambio), junto con el
desplazarse por los diferentes entornos de la comunidad y participar en actividades de
ocio, las que implican una mayor intensidad de los apoyos para llevar con éxito estas
actividades, como vemos las medias para todas las actividades guardan mucha
proximidad entre ellas esto puede deberse en parte a que la vida dentro de los
diferentes entornos de la comunidad los usuarios los suelen realizar bajo la compaiiia de
familiares y monitores lo que resulta en si un apoyo generalizable a casi todos los
usuarios.

o moverse A continuacién en la
participar activ

O usar servic public

W vistar fami siguiente grafica
[ participar prefer
B compras podemos ver como se

O interactuar . comuni

[ accerder adif public diStribuyen |OS dOS

grupos de usuarios en las
diferentes actividades de
la vida en la comunidad,
como vemos en lo que se
refiere a la adquisicion
de bienes y servicios la
tendencia es similar en
ambos grupos,

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

grupo




requiriendo grandes apoyos, por otro lado a diferencia de lo que veiamos antes ahora el
desplazarse por los diferentes entornos de la comunidad supone una mayor intensidad

de los apoyos para el grupo con mds necesidades de apoyo

Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida.

Las actividades de aprendizaje suponen varios aspectos esenciales para que pueda darse
el éxito de las personas en esta drea. Asi las actividades de aprendizaje pueden suponer,
interactuar con las personas, participar en los aprendizajes, o tener acceso a recursos
formativos. De este modo, los apoyos dedicados a espacios de aprendizaje pueden
darse en mads de un contexto de la vida y por lo tanto estos apoyos no solo deben estar
dirigidos a la educacién formal e ir mas alld consiguiendo que la persona tenga las
capacidades adecuadas de autodireccion y autodeterminacién en su educacion. Usar la

tecnologia para aprender, acceder a los contextos educativos o aprender funciones

intelectuales bdsicas son algunas de las actividades relacionadas con el aprendizaje a lo

largo de la vida.

Como vemos las actividades de aprendizaje en términos generales todas requieren los
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mismos niveles de intensidad de
los apoyos no obstante son; el
aprendizaje de habilidades de
salud y educacidn fisica, la
interaccidn en los procesos de
aprendizaje (preguntar dudas,
consultar con companieros) junto
con el aprendizaje de habilidades
de autodireccion (Seguir rutinas,
horarios, motivarse de forma
intrinseca) y de
autodeterminacién( tomar

decisiones, hacer elecciones, tener intereses e inquietudes personales) las que entrafian

una mayor intensidad de los apoyos para que los usuarios tengan éxito en este tipo de

actividades.
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En la siguiente
grafica podemos ver
en la grafica tenemos
por un lado que para
las personas con
menor intensidad de

Media

los apoyos son el
aprendizaje de
habilidades de
autodeterminacion y
autodireccion las que
requieren mayor
intensidad en los
apoyos. Por otro lado

65,7241

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

grupo

Bl tecnog.aprend

] acceso.educ

B funcions.intecl basics
2] hab salud

] hab .autodeterminacion

65,7536 hab.autodireccion

tenemos que son el acceso a los entornos educativos junto con el aprendizaje de las
funciones intelectuales basicas (leer sefales, contar el cambio,...) y las habilidades de
salud y educacion fisica las que suponen mayor intensidad en los apoyos.

Actividades de empleo.
Los programas de empleo con apoyos han demostrado que existen oportunidades de
empleo reales para personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo. Por ello
el fomento de estos programas supone un incentivo mas para aumentar la calidad de
vida de las personas. Los apoyos dirigidos en este area suelen pueden suponer desde la
adquisicion de habilidades especificas para una tarea hasta recibir adaptaciones para las

mismas.

Si observamos la grafica son el
aprendizaje de habilidades
especificas de trabajo junto con
completar las tareas de empleo
con una calidad y velocidad
aceptables las que mayor
intensidad de los apoyos
requieren a nivel de los talleres
del centro ocupacional el
conjunto de los usuarios.
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En la siguiente grafica podemos observar los datos entre grupos. La tendencia es similar

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

Bl D .adapt trabaj i
i en ambos grupos siendo
[linterac.comps trab .

Ml interac jefes trab las mismas tres

] velocid.acept tareas

B clincpt e actividades (Aprender
[buscarinfempresa  papilidades especificas
de trabajo y completar
las tareas con una
velocidad y calidad
aceptables) los que
requieren una mayor
intensidad en los apoyos,
también resalta el tema
de recibir adaptaciones

en el trabajo que como

era de esperar es mucho

mayor en cuanto a apoyos en el grupo con mayor necesidad de los mismos.

Actividades de salud y seguridad.
Muchas de las actividades de esta area son muy dependientes de la persona y de los
apoyos dirigidos hacia la misma, que en ocasiones pueden ser dispositivos mecdnicos o

electrénicos pero no por ello menos imprescindibles en la vida de las personas. Por lo

tanto se deben tener en cuenta
todos los apoyos ya sean ayudas
asistenciales o dispositivos
mecdnicos y tecnoldgicos.

En las actividades de salud y
seguridad vemos que son las
actividades relacionadas con
mantener una dieta nutritiva
(hacer un menu, reconocer
alimentos nutritivos,...) junto con
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B Tomar medic

Il evitar riesgos

] obtener servics salud
Bl anclar moverse

] acceder.emergencias
Bl mantener dieta
matener salud

] mantener.emocional

mantener unos estados dptimos
de salud y emocionales los que
requieren una mayor intensidad
de los apoyos para el conjunto
de los usuarios.
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Si nos fijamos ahora en la grafica
vemos que la tendencia de los
apoyos es similar en ambos
grupos, no obstante en el grupo

con mas necesidades de apoyo

destacan por la mayor
intensidad de los apoyos en las

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

grupo

actividades relacionadas con

tomar la medicacidn y evitar riesgos para la salud y la seguridad. Del mismo modo
podemos ver que para el grupo con menor necesidad de apoyos es, junto con la dieta,
mantener el bienestar emocional el que requiere una mayor intensidad de los apoyos
incluso por encima de mantener un buen estado de salud y forma fisica.

Actividades sociales.
Las actividades sociales son un aspecto importante con el que todas las personas
cuentan y deben contar en su vida diaria. De este modo resultan tan necesarios tener
contacto social como tener los espacios suficientes para que esos contactos puedan ser
factibles. Tener amistades, contar con familiares son recursos con los que las personas
pueden y deben contar en este ambito de su vida, del mismo modo los apoyos resultan
igual de imprescindibles en cuanto

sirven para mantener en bienestar
emocional y psicoldgico que se
desprende de este tipo de actividades.

Hacer amistades, participar con estas en
actividades de ocio o tener relaciones de

Media

amor e intimas son algunas de ellas.

Como podemos ver en la grafica son las
actividades de mantener relaciones

intimas o de amor junto la participacion

en actividades de ocio con otros y
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apoyos para el conjunto de los usuarios.

menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

grupo

Ml relacionarse .hogar

& particip activs .otros

[l relacionarse.fuera

Bl hacer .amigos

] comunic .necesd person
M hab sociales
relaccs.amor

] voluntariado

dedicarse a actividades de voluntariado las que requieren una mayor intensidad de los

A continuacién analizamos esta tendencia de los apoyos para cada uno de los grupos de

la muestra. Si observamos
la grafica son las relaciones
de amor e intimas,
participar en actividades
recreativas o de ocio con
otros y dedicarse a
actividades de
voluntariado las que
requieren mayor
intensidad de apoyos para
el grupo con menor
necesidad de los mismos,
mientras que para el grupo
con mayor necesidad de
apoyos son la participacién

en actividades de ocio con otros junto con relacionarse fuera del hogar usando las
habilidades sociales apropiadas las que requieren mayor intensidad de los apoyos.

Seccion 2. Escala suplementaria de proteccion y defensa.
Esta escala es complementaria a la seccién anterior, y evalia del mismo modo que en la

(frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo
de apoyo) varios aspectos susceptibles de

necesidades de apoyo. El conjunto de

actividades agrupadas en esta escala hacen
referencia a un conjunto de actividades que

podriamos enmarcar dentro de las
necesidades de apoyo vinculadas al

ejercicio de la autonomia como conducta
autodeterminada y constructo sociopolitico

asociado al ejercicio de los derechos.

Si echamos un vistazo a la grafica vemos

gue son las actividades relacionadas con el

manejo del dinero y las finanzas
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Recuento

4,7241
379
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menor intensidad de los apoyos mayor intensidad de los apoyos

grupo

Bl Defenderse

B Manejar dinero

] Protegerse.explotacion
Ml Ejercico legal

] Grupos .autoayuda

B Obtener servicios legales
Z] Tomar decisiones

] Defender

personales, hacer
elecciones, tomar
decisiones y obtener
servicios legales los que
mayor intensidad de los
apoyos requieren para el
conjunto de los usuarios.

En esta grafica podemos
ver como la tendencia
para ambos grupos se
mantiene y son el
manejo del dinero, junto
con hacer elecciones y
tomar decisiones y
obtener servicios legales
las que requieren mayor

intensidad de los apoyos para ambos grupos, no obstante para el grupo con menor
necesidad de apoyos es en este caso el hacer elecciones y tomar decisiones la que

requiere mayores niveles de apoyo.

Seccion 3. Necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual.

Esta seccidn parte del supuesto de que existen ciertas condiciones médicas y algunos
problemas de conducta predictores de unos mayores niveles de apoyo, sin tener en
cuenta la intensidad relativa de sus necesidades de apoyo en otros dominios de la vida
como los evaluados en las secciones anteriores. Por lo tanto esta seccién resulta de gran
interés en el andlisis de planes individualizados de apoyo.

Como podemos ver en proporcién al numero de usuarios estudiados (52) son mas

numerosos el numero de usuarios con necesidades de apoyo conductual (70%) frente a

apoyo.medico

Recuento

apoyo.conductual




un (58%) de aquellos que requieren apoyo médico.

Escala suplementaria para familias SIS

Cudl es la vision de padres y tutores acerca del fenémeno de la autonomia de los
familiares con discapacidad. La escala suplementaria para familias SIS fue disefada para
obtener informacion complementaria acerca de la percepcion del progreso de la
autonomia del familiar en algunos de los ambitos considerados de mayor participacion y

control en el contexto familiar de estas personas.

Ahora analizamos detenidamente cuales han sido las respuestas. En primer lugar
comenzaremos analizando las respuestas a esa primera parte de la escala en la que se

les pedia que evaluasen el progreso de la autonomia de los familiares con discapacidad.

W 'noha progresado nada"

1. La persona es mds autonoma con [’ha progresado
ligeranmerte"
O moderadamente”
H {. mo
su cuidado personal. Este item se B oo etads bastante®

consideré como una medida
global que podia relacionar con

los aspectos evaluados por el SIS

para las actividades de la vida en

el hogary las de salud y
.
seguridad. Como vemos en este
item un 50% ve que existe un
progreso moderado en la
autonomia de la persona para este ambito contra un 16’67% que ven que no existe

progreso alguno en este ambito.




I No ha progresaco naca”
m "ha progresaco
ligeranmente"
"ha progresaco
moderadamente”

M "ha progresaco bastante"
Oha progresado mucho”

2. La persona es mds auténoma a la
hora de tomar decisiones. Este item

fue incluido como medida sobre la

percepcion de las habilidades de
autodeterminacion. Como vemos

en este item los porcentajes son

similares y muestran que la vision
de progreso tiende entre nada de progreso (20°83%) y un progreso moderado (33%)

tan solo un 4’1% considera que existen grandes progresos.

3. La persona es mds auténoma a la

Mo ha progresado nada”
= "ha progresaco

igeranmerte” hora de realizar diferentes actividades.

o "ha progresacdo
moderadamente”
W "ha progresado bastante”

Este item al igual que el anterior se
consideré que relacionaba con la
percepcion acerca habilidades de
autodeterminacion y autodireccién en
sus familiares con discapacidad. Aqui

se observa un mayor porcentaje de

personas que ven que su familiar con
discapacidad ha progresado bastante (41’67%) frente a un (12'5%) que no ha visto

ese progreso.

4. La persona es mds participativa dentro y fuera del hogar. Este item se consideré

como medida global de la B0 ha progresado nada’

"ha progresadao
ligeranmente"
[ 'ha progresada

percepcion de familiares y tutores y e stante”

O'ha progresado mucho”
gue podia relacionar con los

aspectos de actividades de vida en

la comunidad y en el hogar

evaluados en la escala SIS. Como se

puede observar en este ambito los




familiares ven que sus familiares con discapacidad han progresado bastante

(45’83%) frente a aquellos que no han visto tales progresos (8'33%).

5. La calidad de vida de la persona y la familia considera que ha evolucionado. Este

item fue incluido como una

Mo ha progresado nada”
"ha progresado
ligeranmente"

medida global de satisfactor [ e i 8
M "ha progresado bastante"
O ha progresado mucho”

general de las familias. En
términos generales vemos que
un 50% de la muestra considera
gue en términos de calidad de

vida se ha progresado bastante

y tan solo un (8'33%) considera

gue no se ha progresado nada en la calidad de vida familiar.

6. En términos generales considera que la autonomia/independencia de la persona ha
evolucionado. Este item fue incluido como medida global de la percepcién de la
autonomia de los familiares y tutores sobre sus familiares con discapacidad. vemos
gue porcentualmente los familiares y tutores ven un progreso moderado o bastante
(33’3%) en la independencia de la persona. Mientras que en los extremos vemos que

M "re ha progresacdo nada"

[ ety son mas aquellos que no han
[ "ha progresado .
moderadamernte’

M "ha progresado bastante”

T "ha proaresade mucho” visto ningun progreso (12’5%)
frente a los que han visto mucho

progreso (4'17%)

En la segunda parte de la escala

analizamos por un lado que
expusieran aquello que llevaban
a cabo dentro del hogar para que el familiar con discapacidad fuera mas independiente,
y por otro que expusieran aquellos aspectos que a su juicio eran los que mas

dificultaban la autonomia de su familiar con discapacidad.




Tras la clasificacion y agrupacién de todas las respuestas (cuadro 1.3) hemos obtenido

los siguientes resultados:

e Como podemos ver en el grafico han sido cinco los tipos de respuesta que se han

clasificado dentro de aquello que los familiares realizaban para fomentar la

autonomia e independencia del W ke Y
M vida social ¥ comunitaria
. A . O salud y seguridad
familiar con discapacidad. de estos miomentala .
O estancamierto

cinco encontramos con porcentajes

(33'3%) similares que las familias

fomentan la

autonomia/independencia desde

los aspectos de la vida social y

L/

del centro”) y aquellos que de algin modo fomentan la autodeterminacion

comunitaria (“Le dejo hacer

recados”; “Participar en actividades

(“Animarle a tomar sus propias decisiones”). Seguidas por aquellas que tienen que
ver con la vida en el hogar y el autocuidado (20'83%). También se observaron un tipo
de respuesta al que referimos como estancamiento en el cual los familiares explanan
la imposibilidad del familiar con discapacidad de alcanzar algun tipo de

autonomia/independencia.

e En el grafico podemos dar cuenta de cuales son aquellos aspectos que, siguiendo una

M vida social y comunitaria o ., ) .

B e minacion clasificacién similar que para el caso

o I:tr;:,r:pia discapacidad v
anterior, los familiares y tutores de los
familiares con discapacidad
consideran que dificultan la
autonomia/independencia de estos.
Como vemos tan solo se han obtenido

tres tipos de respuesta, por un lado

estan aquellos (4’35%) que consideran




que los aspectos que mas dificultan la autonomia/independencia del familiar tienen
gue ver con aspectos de la vida social y comunitaria (“Problemas para desplazarse”;
“salir solo a la calle”). por otro lado encontramos aquellos (26’1%) que consideran
gue lo que mas dificulta a su familiar con discapacidad tiene que ver con la
autodeterminacion (Tomar decisiones o vivir independientemente”; “Falta de interés
e iniciativa”). Finalmente tenemos que la mayoria de los familiares y tutores achacan
las dificultades de la falta de autonomia/independencia del familiar con discapacidad

a la propia discapacidad (“La discapacidad intelectual”; “Su distrofia muscular”).




