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Resumen. La Discapacidad Intelectual
impacta en todos los contextos impli-
cados en la vida de las personas que
la presentan y, muy especialmente, en
el contexto familiar. Las necesidades
que perciben las familias en relacién
con la discapacidad tienen que ser
debidamente atendidas en pro de la
consecucién de una adecuada calidad
de vida. A continuacién, se presenta
una revision teodrica de los principales
trabajos en la ultima década, centra-
dos en conocer las necesidades perci-
bidas en el contexto familiar de per-
sonas con discapacidad intelectual.
En primer lugar, se ha realizado una
estimacion del volumen y tipo de pu-
blicaciones en el area tematica de es-
tudio; a continuacion, se ha tratado de
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Abstract: Intellectual Disability im-
pacts all the contexts involved in the
lives of the people who present it and,
especially, in the family context. The
needs that families perceive concer-
ning disability must be duly addressed
to achieve an adequate quality of life.
The following is a theoretical review
of the main works in the last decade,
focused on knowing the perceived
needs in the family context of people
with intellectual disabilities. First,
an estimation of the volume and
type of publications has been made
in the subject area of study; next, we
have tried to determine and group
the studies according to the type of
methodology used; and finally the stu-
dies found have been identified and
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determinar y agrupar los estudios en
funcién del tipo de metodologia utili-
zada; y finalmente se han identificado
y catalogado los estudios encontrados
en funcién de las areas tematicas. Se
han encontrado 27 articulos referen-
tes a la temaéatica, todos ellos empiri-
cos, analizando las necesidades de las
familias. Se aprecia el interés por este
tema en los ultimos anos, destacando
la necesidad de instrumentos para
evaluar las necesidades percibidas
por las familias, asi como la necesidad
de apoyo continuo y de informacion
por parte de los profesionales expre-
sada por los familiares de personas
con discapacidad.

Palabras clave: discapacidad intelec-
tual, familias, necesidades familiares,
necesidades percibidas, revision teoé-
rica.

cataloged according to the thematic
areas. 27 articles have been found re-
ferring to the subject, all of them em-
pirical analyzing the needs of families.
Interest in this topic is appreciated in
recent years, highlighting the need
for instruments to assess the needs
perceived by families as well as the
need for continuous support and in-
formation from professionals expres-
sed by family members of people with
disabilities.

Keywords: intellectual disability, fa-
milies, family needs, perceived needs,
theoretical review.

1. Introduccion

En las ultimas décadas el concepto y la comprension de la disca-
pacidad intelectual (DI ha sufrido una evolucién gradual reformulan-
dose hacia un modelo biopsicosocial (Organizacién Mundial de la Sa-
lud (OMS, 2011). En la actualidad, se entiende esta discapacidad como
una condicién que se manifiesta con limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa y con apari-
cién antes de los 18 afnos (Asociacién Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), 2011). Las estimaciones cifran
en torno a un 1% la poblacién espaiiola con esta discapacidad, a te-
nor de los datos recopilados por el IMSERSO en el ultimo trimestre
de 2015 en nuestro pais habia 268.633 personas con DI reconocida, te-
niendo en cuenta que esta cifra puede ser superior debido a que no
todas las personas con discapacidad han sido correctamente identifi-
cadas y han tramitado su reconocimiento legal.

Las necesidades expresadas por este colectivo han sido frecuen-
temente descuidadas y olvidadas (Alcedo, Fontanil, Solis, Pedrosa y
Aguado, 2017; Martin, Ouellette-Kuntz y McKenzie, 2017; Cruz y Jimé-
nez, 2016; Hole, Stainton y Wilson, 2013). De este modo, se obvia que el
estudio de dichas necesidades permite una aproximaciéon mas clara y
concisa a un ambito determinado y posibilita la priorizacién de aque-
llas necesidades mas significativas para planificar una intervencién
adecuada (Ibaniez, Verdugo y Arias, 2009).
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La investigacién en personas con DI estéd limitada por la natu-
raleza de las medidas inclusivas de la calidad de vida actuales (Sex-
ton, O’Donovan, Mulryan, McCallion y McCarron, 2016). Con todo, los
avances en la evaluacién de resultados personales relacionados con
la calidad de vida en personas con DI jévenes y adultas han sido es-
pecialmente relevantes (Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock,
2014). El modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2012) in-
cluye entre sus premisas basicas la evaluacion y deteccién de las ne-
cesidades como principio fundamental para conseguir el bienestar
personal de las personas con DI y sus familias. Dichas necesidades
requieren de una temprana y adecuada identificacién y clasificaciéon
que garantice el acceso a los apoyos y recursos adecuados (Aguado,
Alcedo y Fontanil, 2012; Coyle, Putman, Kramer y Mutchler, 2016; Na-
vas, Uhlmann y Berastegui, 2014).

La familia constituye un apoyo basico para hacer frente a las
necesidades de las personas con DI (Cruz y Jiménez, 2016; Vilaseca,
Gracia, Beltran, Dalmau, Alomar, Adam-Alcocer y Simoé-Pinatella,
2017). La literatura cientifica ha reflejado fundamentalmente las opi-
niones del cuidador principal de la persona con DI (Correia, Seabra-
Santos, Campos y Brown, 2017). Tanto es asi que, tradicionalmente
se ha considerado que la evaluacién “objetiva” era la llevada a cabo
por profesionales o familiares mientras que la evaluacién efectua-
da por la propia persona con DI era de tipo “subjetivo” (Gil-Llario,
Morell-Mengual, Diaz, Giménez-Garcia y Ruiz-Palomino, 2016). Por
ello, podemos encontrar diversidad de escalas y, segun su perspecti-
va, de resultados al respecto. Mas aun, se pueden extraer diferentes
grados de concordancia entre el colectivo de personas con DI y sus
familiares. Diversos autores coinciden en referir una moderada con-
cordancia entre las respuestas dadas por las personas con DI y por
sus familiares (Balboni, Coscarelli, Giuntia y Schalock, 2013; Aguado
et al., 2012; Claes, Van Hove, Van Loon, Vandevelde y Schalock, 2010;
Schmidt et al., 2010). Sin embargo, por otro lado, se posicionan inves-
tigaciones que concluyen que existen notables diferencias entre la ca-
lidad de vida percibida por las personas con DI (escala subjetiva) y la
percibida por los/as profesionales que trabajan con ellas y/o sus fa-
miliares (escala objetiva) (Cummins, 2005; Simdes y Santos, 2016; Ver-
dugo, Gémez y Arias, 2007; White-Koning et al., 2007; Zimmermann y
Endermann, 2008), siendo estos ultimos quienes refieren niveles mas
bajos de calidad de vida.

Por lo descrito anteriormente, es preciso el estudio de las nece-
sidades percibidas por las familias de las personas con DI. El objetivo
general de esta revisién es analizar de manera sistematica las publi-
caciones en materia de necesidades familiares y DI pretendiendo que
sirva como punto de partida para plantear la necesidad de nuevos
estudios en la materia. Este objetivo general puede desglosarse en
objetivos concretos que guiaran esta revisién:
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1. Realizar una estimacién del volumen y tipo de publicaciones
en el area tematica de estudio.

2. Determinar y agrupar los estudios en funcién del tipo de me-
todologia utilizada.

3. Identificar y catalogar los estudios encontrados en funcién de
las areas tematicas.

2. Método

A continuacién, se expone el método utilizado en la realizacién
de esta revision, para garantizar que esta pueda ser replicada. Se de-
finen de este modo las fuentes y descriptores ademas de los criterios
de elegibilidad de los documentos analizados.

2.1. Protocolo y registro

En esta revision se han incluido publicaciones en formato de
articulos de revista hallados en las bases de datos: ERIC, SCOPUS y
Dialnet. La revision de trabajos se ha hecho conforme al protocolo del
sistema PRISMA (Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman y PRISMA group,
2009) abarcando el periodo comprendido en los ultimos 10 afios (2009-
2019) incluyendo aquellos articulos que abordasen las necesidades
percibidas en familias con DI y excluyendo los que versasen unica-
mente sobre la calidad de vida. Se han utilizado como términos des-
criptores de busqueda las palabras clave “needs”, “family” e “intellec-
tual disability” y sus correspondientes traducciones al castellano.

2.2. Fuentes de informacion y estrategias de busqueda

En la figura 1 se muestra el flujo de eleccién de articulos, asi de
los 548 articulos encontrados en la primera busqueda se selecciona-
ron un total de 43 tras la primera lectura de los resimenes. De ellos,
finalmente se descartaron 14: 12 no abordaban las necesidades perci-
bidas por familiares de personas con DI centrandose en otras teméa-
ticas y 2 aparecian duplicados. Finalmente se incluyen 27 referencias
en esta revision.
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Figura 1. Flujo de seleccién de articulos

Identificacion (n=598) gilset:;grznt:riss)la lectura Egibi“dad tluidos (n=27)

*ERIC: 316 titulos *ERIC: 20 *ERIC: 15 *Se revisan 27

+Scopus: 172 +SCOPUS: 18 +SCOPUS: 10 articulos

*Dialnet: 110 *Dialnet: 4 *Dialnet: 2
titulos oExcluidos:

13 articulos
que se centran
en la calidad
de vida pero
no abordan las
necesidades
percibidas

* 2 articulos
duplicados

U 2 N A N ——

Fuente: elaboracion propia (basada en Moher, et al. 2009)

2.3. Evaluacion de la calidad y, andlisis de datos y sintesis

En primer lugar, entre las 27 referencias halladas encontramos
4 tesis (Bitencourt, 2018; Harkins, 2014; Hu, 2011; Schofield, 2012). En
segundo lugar, entre las publicaciones periddicas, estas se distribu-
yen en 16 revistas diferentes siendo Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities la que mas articulos reine (n=5), seguida de
Journal of Intellectual & Developmental Disability (n=2).

Estas publicaciones se especializan en varias areas tematicas: 1)
discapacidad (dos de ellas son especificas de autismo), 2) rehabilita-
cién y salud y 3) educacién especial. El afio en que se han publica-
do mas investigaciones ha sido el 2019 (n= 6) hecho que demuestra el
creciente y novedoso interés por la temaética. No obstante, ha habido
un continuo de publicaciones a lo largo del tiempo.

3. Resultados
3.1.  Metodologia

En la tabla 1 se muestra la distribucién de publicaciones en fun-
cién de la metodologia utilizada en las mismas. Asi vemos la ausencia
de publicaciones tedricas (ni informes ni revisiones o estados de la
cuestion).
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Las 27 publicaciones revisadas son empiricas, esto es, todas ellas
presentan un estudio y/o analisis sobre una muestra de familiares de
personas con DI. Clasificando las anteriores, encontramos 16 estudios
con metodologia cuantitativa (el 55,17%), 12 estudios de caracter cua-
litativo (41,37%) y finalmente un estudio que combina ambas metodo-

logias.

Tabla 1. Distribucién de las publicaciones
Metodologia N %
Cuantitativa 15 55,55
Cualitativa 11 40,74
Mixta 1 3,70
TOTAL 27 100

Fuente: elaboracién propia

En la tabla 2, se muestra el objetivo principal de cada estudio
ademas de su muestra.

Tabla 2. Estudios empiricos (autor, muestra y objetivo)

Autor/Afo
Balcells-Balcells,
Giné, Guardia-Ol-
mos, Summers, Mas
(2019)

Balcells-Balcells,
Giné, Guardia-
Olmos y Summers
(2016)

Bitencourt (2018)

Brown, Ouellette-
Kuntz, Hunter, Kelley
y Cobigo (2012)

Bruns y Foerster
(2011)

Cavkaytar, Ceyhan,
Adiguzel y Garan
(2012)

70

N
202

202

228

101

20

18 maestros y
38 padres

Objetivo

Determinar la percepcién de las fami-
lias con respecto a sus necesidades de
apoyo y su Calidad de Vida (CV).

Generar nuevos indices de evaluacion
de necesidades.

Traducir, adaptar y normalizar la es-
cala Family Needs Assessment (FNA).
Recabar informacién sobre las necesi-
dades no satisfechas percibidas de los
padres de nifios en edad escolar con
TEA.

Examinar las necesidades de apoyo
de los padres con hijos con una rara
condicién de trisomia.

Definir las necesidades de educacién
y servicios de apoyo de familias de ni-
nos con DI.
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Autor/Ano

Chiu, Turnbull y
Summers (2013)

Cruz y Jiménez
(2017

de Azevedo, Ciay
Spinazola (2019)

de Verdier, Fernell y
Ek (2019)

Derguy, Michel,
M’bailara, Roux y
Bouvard (2015)

Galpin, Barratt,
Ashcroft, Greathead,
Kenny y Pellicano
(2018)

Harkins (2014)

Hartley y Schultz
(2015)

Hodgetts, Zwaigen-
baum y Nicholas
(2015)

Hu (2011)

Huus, Olsson, Elg-
mark Andersson,
Granlund y Augus-
tine (2017)

Kleefman, Reijneveld
y Jansen (2015)

N
401

(289 madres,
resto otros
cuidadores)

16

120

162

139

12

73

143

38

944

FANIL 1A 58 (2020), 65-80, ISSN: 1130-8893

Objetivo

Desarrollar y validar la Evaluacién de
las necesidades familiares (FNA).

Detectar las necesidades del colectivo
de personas con DI en proceso de en-
vejecimiento.

Correlacionar la relaciéon matrimonial
con la rutina familiar; CV, necesida-
des de los padres y satisfacciéon con el
apoyo social recibido.

Explorar las experiencias de los pa-
dres de nifnlos con ceguera y TEA, sus
necesidades de apoyo y las experien-
cias del apoyo brindado.

Explorar las necesidades de los pa-
dres de ninos con TEA para propor-
cionar recomendaciones de apoyo.

Establecer las necesidades de apoyo
de estas familias desde sus propias
perspectivas.

Examinar las percepciones del desa-
rrollo social y emocional de sus hijos
durante la transicion de la escuela
primaria a la secundaria.

Identificar y comparar las necesida-
des de apoyo importantes e insatisfe-
chas de padres.

Explorar las necesidades de servicio
generales y predictores de esas nece-
sidades.

Examinar las necesidades de las fami-
lias chinas con nifnos con DI.

Investigar las necesidades familiares
percibidas por padres de nifios con DI.

Investigar la prevalencia de la nece-
sidad de apoyo parental en esta po-
blacion, y las caracteristicas del nino
y los padres que influyen en esta ne-
cesidad.
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Autor/Afo N Objetivo

Lee, Burke, Arnold y 189 Comparar las necesidades de apoyo

Owen (2019) de padres de adultos con sindrome de
Down (SD), TEA y paralisis cerebral
(PO).

Ridding y Williams 15 Investigar las experiencias de los pa-

(2019) dres de nifios con SD.

Schofield (2012) 6 Determinar la percepcién de cada pa-
dre acerca del apoyo conductual que
recibi6 su hijo.

Shave y Lashewicz 28 Examinar como las necesidades de los

(2016) padres estan influenciadas por con-
textos que van desde la inmediatez
de la conducta de sus hijos hasta las
expectativas generales de una buena
paternidad.

Shivers, Sonnier- 193 Determinar las necesidades tanto del

Netto y Lee (2019) individuo con TEA como del cuidador
familiar a lo largo de la vida.

Tilahun, Hanlon, 102 Examinar las experiencias de estig-

Fekadu, Tekola, Ba- ma, los modelos explicativos, las ne-

heretibeb y Hoekstra cesidades insatisfechas, las interven-

(2016) ciones preferidas y los mecanismos
de afrontamiento de los cuidadores de
nifnos con trastornos del desarrollo.

Verma y Kishore 30 Comparar las necesidades percibidas

(2009) de familias que tienen un hijo con DI,
y comprender sus necesidades acu-
mulativas con referencia a la edad, el
sexo y la gravedad de la discapacidad
funcional del nifio.

Vilaseca, Gracia, Bel- 2160 Evaluar las necesidades de apoyo de

tran, Dalmau, Alo- las personas con DI y sus familias en

mar, Adam-Alcocer y Cataluna.

Simé6-Pinatella (2017)

Wang y Michaels 368 Comprender las necesidades percibi-

(2009) das que tienen las familias y los apo-

yos disponibles para ellos.

Fuente: Elaboracion propia

3.2. Areasdeinterés

Centrandonos en las tematicas abordadas por los estudios revi-
sados, encontramos un interés por la construccién de nuevos instru-
mentos: Balcells-Balcells et al. (2016) consideran necesario mejorar el
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proceso de evaluacion de las necesidades, Chiu (2013) ha desarrolla-
do y validado la escala de Evaluaciéon de las Necesidades Familiares,
que permite conocer las necesidades de apoyo de las familias, desde
un modelo sistémico de la familia y la perspectiva ecolégica del de-
sarrollo humano, mientras que Bitencourt (2018) la ha adaptado para
familias brasilenas de personas con DI mayores de 18 afios.

Otro aspecto destacable es la tendencia a centrarse en deter-
minados colectivos, asi vemos el interés que cobra el estudio de las
necesidades percibidas por familias de personas con TEA (Brown et
al., 2012; Galpin et al., 2018; Hodgetts et al., 2015; Shave y Lashewicz;
2016; Shivers et al., 2019; de Verdier et al. (2019) estudian las necesida-
des de familias de nifios con TEA y ceguera. Asimismo, otros autores
han centrado la atencién en una rara condicién de trisomia (Bruns y
Foerster, 2011) y en el Sindrome de Down (Ridding y Williams, 2019).
Destaca el estudio de Lee et al. (2019) en el cual se comparan las ne-
cesidades percibidas por familiares de nifios con Sindrome de Down,
Trastorno del Espectro Autista y Paralisis Cerebral.

La mayor parte de los estudios revisados se centran en las nece-
sidades percibidas por familiares de nifilos con discapacidad, no obs-
tante, encontramos estudios que evalian dichas necesidades percibi-
das por familiares en la etapa adulta de sus hijos (Lee et al., 2019), en
el proceso de envejecimiento (Cruz y Jiménez, 2017) o que realizan
una comparativa entre ninos, adolescentes y adultos (Shivers et al.,
2019).

3.3. Necesidades percibidas

En lineas generales, los estudios revisados encuentran que exis-
ten necesidades sin cubrir tanto en las personas con DI como en sus
familias (Kleefman et al., 2015; Shivers et al., 2019; Vilaseca et al., 2017)
ya que la necesidad de apoyo es continua (Bruns y Foerster, 2011) y
este a menudo se percibe como fragmentado y no se corresponde
con las necesidades de las familias (de Verdier et al., 2019). Hartley
y Schultz (2015) encuentran ademas que las madres tienen “mayor
cantidad de necesidades de apoyo importantes” y una “mayor propor-
cién de necesidades de apoyo importantes que no se habian cubierto”
que los padres, este hecho concuerda con los hallazgos de Wang y Mi-
chaels (2009) y Verma y Kishore (2009) quienes hallan que son las ma-
dres quienes perciben un mayor nivel de necesidades en compara-
cién con los padres. A este respecto, Azevedo et al. (2019) afirman que
cuanto mas positiva es la evaluacion que realiza cada pareja sobre su
cényuge menores seran las necesidades de los padres.

En el aspecto emocional surge como una necesidad priorita-
ria el control del estrés (Bitencourt, 2018; Kleefman et al., 2015), en
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ocasiones las familias afirman sentirse aisladas (Galpin et al., 2018;
Schofield, 2012). Acusan también la desinformacion, asi aparece fre-
cuentemente la necesidad de informacién por parte de los profesio-
nales (Balcells-Balcells et al., 2019; Derguy et al., 2015; Huus et al.,
2017; Schofield 2012), informacién sobre servicios (Brown et al., 2012;
Hodgetts et al., 2015) y sobre programas de educacién especial (Ca-
vkaytar et al., 2012).

En cuanto a la necesidad de servicios concretos, Shivers et al.
(2019) apuntan que a pesar de que las necesidades de salud béasicas
son cubiertas, otras mas especificas como los servicios de terapia y
los servicios de empleo, son recibidas por relativamente pocas fami-
lias. Se precisan apoyos recreativos, servicios mas formales y menos
barreras de planificaciéon futura (Lee et al., 2019), muchas familias tie-
nen ademas necesidades de apoyo del lenguaje y del habla para sus
hijos (Balcells-Balcells et al., 2019).

La solucion a muchas de estas necesidades expresadas por las
familias pasa por adoptar un enfoque centrado en la familia para
proporcionar apoyo a las familias a fin de mejorar la Calidad de Vida
(Galpin et al., 2018, Vilaseca et al., 2017).

4, Discusion

El creciente cuerpo de publicaciones cientificas de los ultimos
anos (Balcells-Balcells, Giné, Guardia-Olmos, Summers, Mas, 2019; de
Azevedo, Cia y Spinazola, 2019; de Verdier, Fernell y Ek, 2019; Lee,
Burke, Arnold y Owen, 2019; Ridding y Williams, 2019) en torno a la
tematica descrita en este trabajo, pone de manifiesto la necesidad y
relevancia de conocer y dar respuesta a las necesidades familiares de
las personas con discapacidad intelectual. Es necesario tener presen-
te la subjetividad de esta variable y por ello es importante trabajar en
la construcciéon de nuevos instrumentos centrados en la evaluacién
de las necesidades que perciben las familias de personas con disca-
pacidad intelectual, que permitan identificar cudles son y, de esta for-
ma, conocer qué apoyos precisan.

Por otra parte, las implicaciones emocionales percibidas por las
familias hacen que exista una necesidad de control de estrés constan-
te (Bitencourt, 2018; Kleefman et al., 2015). El estrés generado por las
demandas de la vida diaria, por las dificultades econémicas y/o por
las vivencias parentales influyen decisivamente en el funcionamiento
y las relaciones familiares (Crnic, Hoffman y Gaze, 2005; Gerstein, Cr-
nic, Blancher y Baker, 2009; Shin, Park, Ryu y Seomun, 2008). Este es-
trés tiende a incrementarse cuando aparece la discapacidad, lo cual
tiene un reflejo en la calidad de vida de estas personas.
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En estas familias, la necesidad de apoyo es continua (Bruns y
Foerster, 2011), muchas de ellas reconocen incluso sentirse aisladas
(Galpin et al., 2018; Schofield, 2012), en ocasiones por sus propias fa-
milias, vecinos y amistades dado los problemas de sus hijos. Asimis-
mo, reconocen que existen necesidades sin cubrir tanto en las perso-
nas con DI como en el contexto familiar (Kleefman et al., 2015; Shivers
et al.,2019; Vilaseca et al., 2017). En este sentido, el apoyo social puede
actuar como factor de proteccion ante las consecuencias negativas,
fisicas y psicoldgicas de los sucesos vitales estresantes (Gracia, 2011).

Por otro lado, las familias de personas con DI aluden a la nece-
sidad de informacién por parte de los profesionales (Balcells-Balcells
et al., 2019; Derguy et al., 2015; Huus et al., 2017; Schofield, 2012), in-
formacion sobre servicios (Brown et al., 2012; Hodgetts et al., 2015) y
sobre programas de educacién especial (Cavkaytar et al., 2012). Dis-
poner de informacién y formacién sobre la discapacidad intelectual,
recursos, itinerarios educativos, laborales, etc., es puesto en valor por
las familias como respuesta a sus necesidades.

En conclusién, gran parte de la literatura cientifica sobre Disca-
pacidad Intelectual se ha centrado en conocer aspectos de la misma,
olvidando otros relacionados con el contexto familiar y las necesida-
des que la propia discapacidad plantea. Sin embargo, existen cada vez
mas investigaciones que ponen de relieve las necesidades percibidas
por las familias de personas con discapacidad intelectual, destacando
factores como el estrés parental, el apoyo social o la calidad de vida.
Detectar estas necesidades en las familias es un trabajo prioritario en
el planteamiento de los sistemas de apoyos e intervenciones profesio-
nales que den respuesta a las personas con discapacidad intelectual y
sus familias. Del mismo modo, conocer las necesidades que perciben
las familias posibilitara acciones centradas en aquellas necesidades
mas significativas para planificar una intervencién adecuada (Ibaniez,
Verdugo y Arias, 2009). El estudio presentado cuenta con limitaciones
siendo una revisién sistematica cualitativa y planteandose como linea
futura la incorporacién de técnicas estadisticas que permitan realizar
un metaanalisis y una revision sistematica cuantitativa.
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