
I jos van loon 

10s apoyos en arduin, sobre las diver- 
sas facetas de 10s apoyos y la imple- 
mentaci6n de la escala de intensidad 
de apoyos (sis) en una organizaci6n 
de sewicios* 

jos van loon III 

fundacion arduin, holanda 

Arduin es una organizacion holandesa, fundada en 1969, que proporcio- 
na servicios a personas con discapacidad intelectual. En este articulo re 
parte de su experiencia para demostrar lor procesos e impact0 del cam- E bia de servicios basados en instituciones a un enfoque de calidad de vida 

3 y apoyos individualizados respecto a 10s servicios para las personas con * discapacidad intelectual. 
Q) 

2 Arduin is a Dutch organization, established in 1969, that provides sup- 
ports to people with intellectual disabilities, In this paper we discuss, 

9 from their experience, the process and impact o f  the change from insti- 
t tution based services to a quality o f  life approach and individualized sup- 

E porn  to people with intellectual disabilities. 

3 
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"Vijvervreugd", como una institucion de 
cuidados residenciales, guarderia y cen-
tro de dia para personas con discapaci- 

Arduin es una organizacion holandesa dad intelectual. En 1994, cuando un 
que proporciona servicios a personas con nuevo grupo de gestores asumio la direc- 
discapacidad intelectual. Se fund6 en cion de la organizacion, result6 evidente 
1969 y hasta hace unos diez aAos Arduin una calidad de cuidados insuficiente en 
funcionaba, bajo el nombre de diferentes aspectos. Un estudio indepen- 
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diente realizado en aquel momento con-
cluyo que el 35% de 10s habitantes habi-
an escapado al sistema de servicios (Van 
Hove, 1995) y que era preciso que la 
agencia cambiara sus objetivos. Con la 
ayuda de una significativa presion politi-
ca y dos comite asesores, Vijvervreugd se 
convirtio en una organizacion indepen-
diente con el nombre de Arduin el 1 de 
enero de 1996. En aquel momento se 
disefio un plan. Se decidio elaborar una 
vision sobre la vida y el trabajo, formular 
10s objetivos de la organizacion y hacer-
10s concretos. El punto de vista esencial 
de este proceso era que se debe capacitar 
a la persona con discapacidad intelectual 
para decidir por si misma como dar senti-
do y hacer completa su vida. Con ello, se 
volvia necesario disefiar una forma com-
pletamente diferente de organizar 10s 
cuidados de las personas con discapaci-
dad intelectual; diferente de como se-
concebian dichos cuidados en general en 
Holanda hasta aquel momento: la perso-

f.8 na como la unidad organizativa mas 
8 E  pequefia, incluida la division entre la vidagr. 

en el hogar y 10s cuidados. En especial, la 
09 
nn emancipacion y autodeterminacion de la 
H4 personas con discapacidad intelectual era 
n .  
g~ 	 el punto de partida mas importante para 

la calidad de vida (Van Loon y Van Hove,zg
83 2001). Desde entonces, en Anduin la
$9 inclusion, la emancipacion y la autodeter-gz
'52 minacion son elementos fundamentales29 

para obtener la mejor calidad de vida
0 posible para las personas con discapaci-
TY dad intelectual. Uno de 10s resultados fue 

que, Vijvervreugd, la institucion ubicada
O en la ciudad de Middelburg, r e  cerro. Lor
0 360 residentes fueron reubicados en una 

amplia zona entorno a Zeeland y ahora
0- viven en mas de 122 casas en 25 ciudades 

v., ~ u e b l o sdiferentes (Van Loon v Van, 

Hove, 2001). 


Utilizaremos Arduin para demostrar 10s 
procesos e impact0 del cambio de servi-
;ios basados en instituciones a u n  enfo-

que de calidad de vida y apoyos indivi-
dualizados respecto a 10s servicios para 
las personas con discapacidad intelectual. 

marcoecol6gico III 

Tomando como base el estudio mencio-
nado anteriormente y otras evaluaciones, 
y durante el transcurso de una investiga-
cion por parte del autor, el nuevo Arduin 
se convirtio en una organizacion inde-
pendiente con nuevos objetivos. 
Desarrollo inmediatamente un plan de 
accion denominado "Seguro que va a 
pasar ahora" (Van den Beemt, 1995). Este 
plan se basaba en concentrarse en la cali-
dad de vida y en el paradigma de 10s apo-
yos. De forma mas especifica, como con-
secuencia de la adopcion de la perspecti-
va de calidad de vida, Arduin pas6 de ser 
una institucion a convertirse en una orga-
nizacion basada en la comunidad, con-
centrandose en apoyar a cada persona 
que, personalmente, decide lo  que nece-
sita. Esta separacion entre 10s tres ambi-
tos de vida (residencia, actividades diarias 
o trabajo y ocio) es de capital importan-
cia en el proceso de desinstitucionaliza-
cion y prornocion de la calidad de vida. 

Con respecto a la provision de 10s apoyos, 
las implicaciones del principio de la 
emancipacion se llevaron a su maxima 
expresion de forma coherente en todas 
las decisiones que estructuraban las acti-
vidades de Arduin (Van Loon y Van Hove, 
2001). En este momento, Arduin presta 
sus servicios a 599 personas: 394 durante 
las 24 horas (vida diarias y trabajo o acti-
vidades diarias), 11 con apoyos en sus 
hogares, 27 con estancias reducidas (fines 
de semana o vacaciones) y 168 que acu-
den a Arduin para las actividades diarias 
o el trabajo (y apoyos en dichas activida-
des si fuera necesario). Estas personas 
viven en mas de 122 casas normales en la 
comunidad, dentro de una amplia 
region; trabajan a tiempo completo en 



una gran variedad de negocios y centros 
de dia y reciben apoyos de trabajadores 
dependiendo de sus necesidades. Un 
lema importante en el proceso de forma- 
cion de la organizacion fue "Comun lo 
que se pueda, especial lo que se deba". 

En Holanda, todavia existe la posibilidad 
de que 10s nitios con discapacidad inte- 
lectual no asistan al colegio sino que 
obtengan una plaza en un centro de dia. 
No obstante, todos 10s niiios deben tener 
la oportunidad de asistir al colegio con 
otros nitios. Arduin dispone de una con- 
cesion para un centro de dia per0 se 
esfuerza por lograr una educacidn inclu- 
siva. Por lo tanto, algunos niiios del cen- 
tro de dia asisten a colegios normales cer- 
canos con el apoyo de trabajadores de 
Arduin. Arduin trabaja en estrecha cola- 
boracion con una escuela en un proyecto 
en el cual 10s niiios con discapacidad inte- 
lectual disponen de un aula propia que 
emplean como base desde la cual pueden 
participar en clases normales y unirse a 
otros niAos. 

gestion estrat6gica rr r 

Objetivo de calidad de vida 

Concentrarse en la calidad de vida fue 
algo continuo durante 10s cambios del 
programa. La importancia de la emanci- 
pacion y la autodeterminacion de las per- 
sonas con discapacidad intelectual se 
enfatizo para obtener la mejor calidad de 
vida posible. E l  concept0 de calidad de 
vida se definio e implement6 operativa- 
mente mediante las ocho dimensiones 
fundamentales de calidad de vida recogi- 
das en la literatura internacional sobre 
calidad de vida (Schalock y Verdugo, 
2002). Mediante un amplio proyecto de 
investigacibn concluimos que de entre 
estas ocho dimensiones la inclusion, la 
autodeterminacion y el desarrollo perso- 
nal tenian un impacto muy especial en el 

paso de "cuidado total" (tal y como se 
organizaba en 10s cuidados instituciona- 
les tradicionales) a "apoyos" (Van Loon y 
Van Hove, 2001). 

Se fomenta que la persona se desarrolle 
pasando de una situacion de dependen- 
cia a una posicion de autodeterminacion. 
El proceso se concentra claramente en 10s 
resultados a largo plazo centrados en la 
persona. Esto se vio acentuado en la deci- 
sion de desmantelar la institucion, al 
igual que en la eleccion de un estilo de 
gestion orientado hacia la autonomia y la 
independencia. Los objetivos no se cen- 
traban en 10s resultados a corto plazo, 
como la satisfaccion del usuario, sino en 
resultados a largo plazo centrados en la 
persona. Tenia que producirse un cambio 
fundamental en las circunstancias y expe- 
riencias personales de 10s individuos 
hasta tal punto que en ocasiones a 10s 
padres y al personal les resultaba dificil 
creer que iba a ser posible. 

El paradigma de 10s apoyos 

En una organizacion que desea ofrecer 
apoyos individualizados a las personas 
con discapacidad intelectual, las funcio- 
nes criticas no son sin duda la vivienda, la 
salud, la seguridad o el control, como se 
menciono anteriormente, sino 10s apoyos 
en 10s ambitos vitales elegidos por 10s 
propios individuos, al igual que donde y 
cuando la persona desea recibir dichos 
apoyos. Conforme se desarrollo el proce- 
so, las opiniones de 10s usuarios de la 
organizacion desempetiaron un impor-
tante papel a la hora de estructurar la 
nueva organizacion. En un primer 
momento, se les entrevisto para obtener 
informacion sobre sus deseos, per0 utili- 
zando las elecciones que realizaban en la 
oficina de empleo, en la oficina de vivien- 
da y en 10s cursos del centro educativo. 
Para ello, recibieron el apoyo de sus asis-
tentes personales (esta funcion se explica 



mas adelante) (Van Loon, 2003). 

Los apoyos dentro del concept0 de "vida 
con apoyos" se ofrecen, en un primer 
momento, dentro de la red natural de la 
persona: padres, fami lia, amigos, vecinos, 
colegas y voluntarios. Solo cuando la red 
natural no puede ofrecer suficientes apo- 
yos entra en escena la "red de seguridad" 
social, formada por 10s profesionales de 
10s servicios. En muchos casos, resulta evi- 
dente que es necesario reconstruir o reac- 
tivar la red natural. 

Los apoyos deben ofrecerse de forma fle- 
xible: no todas las personas necesitan 
apoyos en las mismas area o en igual can- 
tidad. Por lo tanto, se esta abandonando 
el "pensar en el grupo". En Arduin el tipo 
de apoyos es muy variado: desde las per- 
sonas que necesitan un apoyo intensivo 
hasta individuos que solo requieren un 
par de horas de apoyo. Ademas, las nece- 3;s sidades de apoyo tambien pueden variar 

G en diferentes momentos. Por lo tanto, no 
0 0 
gl. 	 preguntamos solo una vez sobre sus opi- 

niones, deseos o necesidades, sino que el H" 
proceso es continuo. Las personas (ya iW una discapacidad intelectual tengan o 

:$ no) deben tener el control sobre sus pro- 
z.5 pias vidas para experimentar una buena 
2; calidad de vida. Como resultado la inclu- 
Sl.
92 sion, la autodeterminacion y habilitacion 
$9 se incorporan a 10s valores y a las practi- 
0 cas de 10s servicios que se ofrecen a las 

personas con discapacidad intelectual, ya 
que estos servicios se concentran en apo- 

0 yar a las personas, en lugar de cuidar a las 
0 personas. En consecuencia, no se debe 

infravalorar la trascendencia de estos fac- a tores en el cambio necesario en una orga- 
5 nizacion. No obstante, estamos convenci- 

dos de que para las propias personas con 
discapacidad intelectual el hecho de 
tener que acostumbrarse a un sistema en 
el que obtienen el control de sus propias -	vidas no representa el menor problema. 

Al concentrarse en proporcionar apoyos, 
10s servicios prestados por la organiza- 
cion han de adaptarse en consecuencia, 
realizando una transicion desde "propor- 
cionar un servicio de cuidados totales" 
hacia "ofrecer 10s apoyos que desean las 
personas"; ni mas ni menos. 

consecuencias de este cambio rI 

El proceso de cambio desde la calidad de 
10s cuidados a la calidad de vida nos con- 
duce inevitablemente a la eleccion de la 
desinstitucionalizacion. Despues de todo, 
s i  deseamos obtener una buena calidad 
de vida para las personas con discapaci- 
dad intelectual que viven en una institu- 
cion, hemos de considerar este cuidado 
institucional como el principal impedi- 
mento. En nuestro proyecto de investiga- 
cion, dimensiones especificas de calidad 
de vida como inclusion, autodetermina- 
cion y desarrollo personal se presentaban 
como aspectos de importancia capital. 
Por esta razon, no se puede obtener una 
buena calidad de vida para las personas 
con discapacidad intelectual dentro de 
un entorno institucional y no queda otra 
alternativa mas que la desinstitucionali- 
zacion. Sin embargo, la desinstitucionali- 
zacion implica mucho mas que cerrar una 
institucion. Significa desarrollar un nuevo 
modelo de servicios con el objetivo de 
obtener una buena calidad de vida para 
las personas con discapacidad intelectual: 
es necesario prestar una muy especial 
atencion al desarrollo de un modelo o sis- 
tema de apoyos adecuado para las perso- 
nas con discapacidad intelectual. 

Este proceso nos conduce a un gran 
numero de cambios y consecuencias en 
diferentes niveles. A continuacion, descri- 
biremos 10s mas importantes. 

inclusion 

Cada persona debe poder decidir donde 



y como quiere vivir y trabajar. Por lo 
tanto, al proporcionar 10s apoyos, una 
organizacion debe concentrarse en maxi- 
mizar la inclusion. Siguiendo esta idea, se 
apoya a las personas en su busqueda de 
casas normales y pequerias en el mercado 
de vivienda normal de la region. Esto se 
aplica a cualquier persona con discapaci- 
dad independientemente de la intensi- 
dad de su necesidad de apoyos. Por lo 
tanto, incluso las personas con necesidad 
de apoyos intensivos pueden vivir en 
casas normales, que se adaptaran tal y 
como sea necesario. No obstante, esto 
significa una mayor dependencia en las 
redes sociales informales como familia, 
iglesia, comunidad o voluntarios. En el 
caso de 10s niAos que no pueden vivir con 
sus padres, la politica de actuation con-
templa buscar una familia adoptiva en un 
primer momento. AdemBs, cada persona 
puede buscar trabajo o una ocupacion 
diaria segun elija en diferentes empresas 
y centros de dia, que se encuentran inte- 
grados en la sociedad local (por ejemplo, 
una tienda de regalos, un museo en el 
centro de la ciudad, y empresas en par- 
ques industriales normales). 

Autodeterminacion 

Se debe enfatizar el principio de la auto- 
deterrninacion para todas las personas. 
No obstante, en la practica esto no es 
algo que siempre sea facil de alcanzar. Sin 
embargo, existe la creencia de que todas 
las personas, independientemente de su 
nivel de dependencia, pueden funcionar 
de forma autonoma. Para ser capaz de 
realizar las tareas diarias segun 10s princi-
pios de la autodeterminacion, es muy 
importante un asistente personal. Segun 
este modelo, cada persona dispone de un 
asistente personal a1 que pueda recurrir 
en caso de necesitar apoyos en su conti- 
nuo dialogo con la organizacion y al for- 
mular solicitudes de cuidados y apoyos 
dirigidas a la organizacion. El asistente 

jos van loon 

personal se asegura de que el paquete de 
apoyos acordado y personalizado se lleva 
a cab0 de acuerdo con 10s deseos de la 
persona. E l  asistente personal tambien 
funciona, cuando la situacion asi lo 
requiere, como interprete o traductor de 
10s deseos de la persona, per0 siempre y 
de forma explicita desde el papel de asis- 
tente. La intensidad y frecuencia de estos 
apoyos depende completamente de las 
solicitudes de la persona (por supuesto, 
dentro de 10s limites financieros de la 
organizacion). En nuestra experiencia, un 
asistente personal pasa una media de tres 
cuartos de hora a la semana trabajando 
para una persona en particular. 

La eleccion personal es un ingrediente 
importante en esta nocion. Un compo- 
nente de esta capacidad de eleccion en 
nuestro ejemplo holandes es la "oficina 
de empleo". Esta "oficina" permite que -
las personas pertenecientes a la organi- 2 
zacion soliciten personalmente un traba- $ 2  

22.

jo en una empresa o centro de dia. El tra- 5.8' 
bajo o la ocupacion diaria son de funda- g %
mental importancia en la calidad de vida: iz 

es uno de 10s derechos fundamentales de l g  
la Declaracion Universal de Derechos. Por ;$
lo tanto, 10s cliente de la agencia, inclui- 3 ~ '  
dos aquellos con necesidades intensivas -Ez
de apoyos, deben recibir oferta de traba- gg
jo a tiempo completo y ocupacion diaria. yF
Otro componente es la libertad de elec- 8;cion del lugar donde vivir. Las personas 
adultas deben tener capacidad de elec- 0 

yvcion (en ocasiones con el apoyo de su 
asistente personal y/o padres) sobre 0
donde y con quien desean vivir. E l  "con-
sejo de ubicacibn", que decidia ddnde 0 
debia vivir cada persona, ha sido disuelto. dPor lo tanto, esta accion foment6 una -
toma de decisiones mas independiente y 
que un mayor numero de personas vivie- 
se donde ellos deseaban. Sin embargo, 
esta libertad suele implicar un proceso de 
ensayo y error. La piedra angular de este 
proceso es la "oficina de vivienda". Esta 1 
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oficina publica boletines mensuales en la 
extranet de la agencia sobre viviendas 
asociadas con Arduin que estan o estaran 
disponibles. En principio, hay un numero 
ilimitado de formas de vida. Las ofertas 
van desde la vida independiente con 
poco apoyo, vivir con una familia adopti- 
va, vivir en una granja, o en una urbani- 
zacion o en el centro de la ciudad, hasta 
vivir en una casa con un grupo reducido, 
o cualquier otra option. Principios como 
una estructura de grupo homogenea o 
heterogenea se vuelven irrelevantes: lo 
importante es la eleccion individual. 

Desarrollo personal 

-0 . es aprender por medio de la experiencia 

E l  desarrollo personal estd directamente 
relacionado con las oportunidades, las 
experiencias, la habilitacion y la toma de 
decisiones personales. Esta es la razon 
por la cual se pide a cada persona que 
tome sus propias decisiones (ya Sean 

2 
2 .  

grandes o pequeAas) y, con ello, asuman 
el control de sus propias vidas. Para adop- 
tar habilidades en la toma de decisiones 
personales, a las personas adultas se les 

gg ofrece un amplio abanico de oportunida- 
des de educacion y formacion. Lo mas 

8~ importante con respecto a la habilitacion 

t2 .g 
que las personas tienen en muchas situa- 

$2we ciones y que en el pasado no podianS Z  
92 emplear porque no estaban "preparadas d 9  

para ello". Esta es la razon por la que, 
una vez mas, en las grandes o en las 
pequehas decisiones sobre el trabajo, las 

J \ ocupaciones diarias o el lugar donde vivir, 
se les pide a 10s usuarios que adopten sus 

0 propias decisiones, decidan por s i  mismos 
y asuman el control de sus vidas. 
Entonces, dexubres que incluso las per- 
sonas con necesidades intensivas de apo- 
yos disponen de amplias posibilidades 
que ni siquiera sospechabas que tenian. 

Dada la importancia que Arduin concede 
a la instruccion, readiestramiento y edu- 

cation, y a la formacion permanente se 
creo un centro educativo, la "Escuela 
Arduinse", que ofrece una variedad de 
mas de 50 cursos a 10s usuarios. A menu- 
do sirven para ponerse al dia en areas 
sobre las que deberian haber aprendido 
con anterioridad en sus vidas. Los cursos 
cubren areas como la educacidn social, 
desarrollo general, formacion ocupacio- 
nal o desarrollo creativo. Los cursos se 
preparan de acuerdo con las solicitudes 
de 10s usuarios que, por ejemplo, quieren 
saber mas sobre la vision de Arduin ("eso 
de lo que siempre estais hablando"), o 
sobre primeros auxilios, como manejar 
herramientas, como usar el maquillaje, el 
telefono, etc. Ademas, se presta una muy 
especial atencion al desarrollo personal 
en diferentes areas relacionadas con la 
situacion laboral y ocupacional. Algunos 
de 10s cursos son tanto para el personal 
como para 10s usuarios. El enfasis de 10s 
metodos esta siempre en aprender a 
aprender, inspirado en Feuerstein (1993), 
la autodeterminacion como resultado 
educativo (Wehmeyer, 1997) y el aprendi- 
zaje de como adoptar decisiones propias 
y como afrontar las situaciones por s i  
mismo. Por lo tanto la "Escuela 
Arduinse" es uno de 10s puntos clave del 
proceso de cambios. Muchos usuarios 
estan interesados en participar en 10s 
curso de la Escuela Arduinse. E l  propio 
personal del centro desarrolla y ajusta 
muchos de 10s cursos, dado que en 
Holanda existe poco material educativo, 
especialmente centrado en 10s temas 
antes mencionados. 

La organizacion de 10s apoyos 

En Arduin, para poner en marcha 10s apo-
yos individualizados, fue indispensable 
una buena comunicacion y un fuerte 
liderazgo. Resultaba obvio que la transi- 
cion de toda la organizacion desde una 
oferta de cuidados a una oferta de apo- 
yos implicaba que el personal debia 



replantearse su funcionamiento. Ahora 
debia utilizar su experiencia y conoci- 
mientos para optimizar 10s apoyos con el 
objetivo de eliminar 10s impedimentos 
para las personas a las que ayudaban de 
tal forma que las personas pudieran 
desarrollar sus propias capacidades para 
asumir la gestion de sus vidas. 

Durante esta transicion, observamos que 
en ocasiones al personal le resultaba difi- 
ci l  trabajar en este nuevo papel y en 
otras circunstancias, dado que la mayor 
parte del personal de Arduin habia reci- 
bid0 principalmente una formacion rela- 
cionada con 10s cuidados de las personas 
con discapacidad intelectual. Como su 
formacion no 10s habia preparado para 
estas nuevas funciones y responsabilida- 
des, se consider6 que una formacion adi- 
cional y regular de 10s trabajadores de la 
organizacion seria un instrumento impor- 
tante para fomentar el proceso de cam- 

bio. Se dedico un importante presupues- 
to a la formacion adicional y durante 10s 
primeros aAos de la transicion se conce- 
dio especial importancia al cambio de 
actitudes y habitos del personal. 
Recientemente la organizacion Arduin ha 
ido un paso mas lejos y ha desarrollado, 
en cooperacion con dos centros de for- 
macion y otras dos organizaciones que 
trabajan con personas con discapacidad 
intelectual, un nuevo curso para trabaja- 
dores de apoyo en Holanda. Este progra- 
ma se lanzo en 2004. Queremos asentar 
el curso en las nuevas exigencias respecto 
al personal, el concept0 de 10s apoyos y 
una buena calidad de vida. Para este 
curso, definimos el perfil y las competen- 
cias necesarias para un trabajador de 
apoyo adoptando como base las activida- 
des representativas y las funciones de 
apoyo recogidas en la Tabla 1, publicada 
por primera vez por la AAMR (Luckasson, 
2002). 

Tabla 1: Actividades representativas y funciones de apoyo 

gg
Funci6n de apoyo Actividades representativas M O-

Amistad 

Planificacion 
financiera 

Supervision 
Dar feedback 
organizacion del 
entorno de 
aprendizaje 

Defensa de intereses 
Compartir 
transporte 
Supervision 
lnstruccion 

Trabajar con 
seguro medico 
Defensa de 
prestaciones 

Formacion 
Evaluation 
Apoyos 
Aulas inclusivas 

Evaluacion 
Comunicacion 
Dar feedback 

Ayuda en 
administracion del 
dinero 
Proteccion y 
asistencia legal 

'Sid 
Instruccion -o? 

4@ 
 .E,
Recopilacion de datos 82. 

uaInstruccion 9,"

lndividualizada .B0 

0 
Sentimiento reciproco 
Asociacion y 
disociacion G 

Actividades sociales 0 

&3 

Presupuestos 
Asistencia con ingresos 
planificacion 
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Asistencia laboral Asesoramiento Forrnacion de lntervencion 
Obtencion 1 uso supervisores Asistencia en crisis 
dispositivos de Mejora del Ajuste de trabajo I tarea 
tecnologia de ayuda rendimiento en el y redisetio de las 

trabajo responsabilidades 

Apoyo conductual Analisis funcional Manipulacion de DiseAar un entono con 
Instruccion de eventos Consecuencias eficaces 
varios componentes ambientales y 
Enfasis en ecologicos 
manipulacion de EnseAanza de 
antecedentes conducta 

adaptativa 

Asistencia para Cuidado 1 Dispositivos de Cuidados por descanso 
vida en el hogar mantenimiento comunicacion Cuidados a domicilio 

personal Apoyo conductual Asistente salud a 
Transporte y Gestion de la domicilio 
movilidad comida y habitos Servicios domesticos 

-
Cuidado de la ropa alimenticios 
y el vestir Tareas domesticas 
Modificaciones 

1:gH 
arquitectonicas 

B USOy acceso Programa para Ocio y recreo Oportunidades de uso 
d' 
9 8
0 .3g
8 -~8 
0,'22 
d 8  

comunitario compartir 
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Un buen sistema de comunicacion 
dentro de la organizacion era una condi- 
ci6n muy importante. En una institucion 
con lineas jerarquicas y con todo el per- 
sonal en el mismo campus, la comunica- 
cion parecia algo mas facil que en una 
organizacion con muchos pequetios ele- 
mentos dispersos en una amplia region. 
Para resolver este problema, Arduin con- 
fio en su extranet, un sistema de comuni- 
caciones mediante Internet, que propor- 
cionaba informacion continua y real 
sobre todos 10s segmentos de la organi- 
zacion y permite una comunicacion rapi- 
da y facil mediante correo electronico 
(Van den Beemt, 2004). 

Cuidados mPdicos 

Una de las consecuencias de la desinstitu- 
cionalizacion fue que la antigua funcion 
de "medico de la institucion" habia sufri- 
do cambios fundamentales. Tener un solo 
medico para todos 10s ex residentes era 
logisticamente imposible. Ademas, esto 
iria contra la idea de inclusion. No obs- 
tante, segun las leyes holandesas, Arduin 
seguia siendo responsable de la provision 
de atencion medica apropiada a todos 
sus usuarios residentes las 24 horas, lo 
que incluia necesidades de apoyos de 
muy diferente intensidad y clase. 

En consecuencia, hub0 que reorganizar 
la forrna de prestar 10s cuidados medicos. 
Ahora todos 10s usuarios tienen su propio 
medico de familia que proporciona la 
asistencia sanitaria primaria de forrna 
individual. Arduin contrata y paga a estos 
43 medicos de familia por sus servicios. 
Ademas, Arduin dispone de un AVG cer- 
tificado (un medico especializado en el 
cuidado de personas con discapacidad 
intelectual) que puede ser consultado 
por 10s medicos de familia locales. E l  AVG 
de Arduin, en virtud de sus responsabili- 
dades, tiene a su disposicion el historial 
medico de cada usuario. Se ha alcanzado 
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un acuerdo entre 10s medicos de familia y 
el AVG sobre la distribucion de responsa- 
bilidades. En terminos generales, el medi- 
co de familia es responsable del trata- 
miento de cuestiones medicas agudas y 
de la vida diaria, mientras que el AVG 
proporciona apoyos adicionales para 
cuestiones mas complicadas como proble- 
mas psiquiatricos, comportamiento con- 
flictivo, trastornos de la nutricion y epi- 
lepsia. Fundamentalmente, la funcion del 
AVG es apoyar y asesorar al personal y, s i  
fuera necesario, a 10s padres de 10s usua-
rios de Arduin. Tambien pueden solicitar 
la asistencia de otros expertos de Arduin, 
como psicologos, ortopedagogos, logo- 
pedas y fisioterapeutas (un ortopedago- 
go es un area academica de la educacion 
especial; en Holanda suele ser responsa- 
ble de apoyar y tratar a las personas con 
discapacidad intelectual). 

-
El cierre de la institucion tambien requi- 3 
rib cambios fundarnentales en la forma 83 
en la que re dispensaban las medicinas: Etf
hub0 que cerrar la farmacia de la institu- g z
cion. Se diseiio un plan secuencial junto 85con el farmaceutico del instituto. En pri- g Pmer lugar, se puso en marcha un procedi- 2g
miento para dispensar las medicinas a las Z! 

. 

casas de una forma segura. Se acordo que 
10s medicos de familia de zonas rurales 
que disponian de su propia farmacia dis- "9Papensarian las medicinas ellos mismos. En gg
el resto de 10s casos, las medicinas se dis- 
pensarian desde dos farmacias locales. 0 

(v 

Los resultados de una encuesta a 10s 
medicos de familia que atendian a 10s 
usuarios de Arduin indican que: (1) lor 0 
medicos puntuaron la calidad general de 
10s cuidados medicos proporcionados a lo -
usuarios de Arduin entre muy buenos y 
normales; (2) 10s medicos participantes 
generalmente apoyan la idea de que las 
personas con discapacidad intelectual 
deben ser pacientes de una consulta 
medica normal; (3) se consideran sufi- 1 



cientemente preparados para proporcio- 
nar atencion rnedica primaria para perso- 
nas con discapacidad intelectual; per0 (4) 
consideran igualrnente importante dispo- 
ner de asesorarniento de expertos exter- 
nos, en este caso el AVG. 

Nuestra conclusion fue que es posible 
proporcionar asistencia rnedica de alta 
calidad a personas con discapacidad inte- 

lectual en entornos comunitarios si se 
organiza adecuadamente el apoyo de 
especialistas para 10s problernas relacio- 
nados con la discapacidad que pueden 
surgir. 

En la Tabla 2, se ilustran 10s carnbios con- 
cretos en una organizacion que transicio- 
no desde la calidad de cuidados a la cali- 
dad de vida (De Waele et al., 2005). 

Tabla 2. Calidad de cuidados y Calidad de vida en el ejemplo de Arduin 

Penpectiva 

Calidad de cuidados 

Proveedor: ejemplo: 

*Desde el punto de vista de la 
organizacion, el proveedor 
ofrecia un numero limitado y 
fijo de plazas para vivir y para 
las actividades diarias; el conse- 
jo de ubicacion decidia donde 
podia vivir y trabajar una perso- 
na; la persona debia aceptarlo y 
adaptarse (tomarlo o dejarlo). 

*El personal diseiiaba el plan 
de cuidados pensando en 10s 
cuidados que ellos pensaban 
que eran necesarios para las 
personas y que ellos deseaban 
proporcionar a la personas. 

*La persona vivia en una casa, 
en la rnayoria de 10s casos un 
pabellon, de la organizacion. El 
personal cuidaba a la persona 
en su entorno. 

Calidad de vida 

Persona en su entorno natural: 
ejemplo: 

*La perspectiva es la persona: 
que quiere, que apoyos necesita; 
que pide a la organizacion. Se 
produce un dialog0 continuo 
sobre todo esto con la persona, 
desde el rnomento de la admi- 
si6n. Ya no existe el consejo de 
ubicacion; ahora hay una oficina 
de vivienda y una oficina de 
ernpleo, donde pueden presentar 
sus propias solicitudes. 

*El asistente personal junto a la 
persona escribe un plan personal: 
que quieres, como lo quieres, 
obtienes lo que quieres. 

*La persona vive en su casa. El 
personal proporciona 10s apoyos 
a la persona en su casa. 
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Inter& 

Contenido 

Proceso: ejemplo: 

*El mayor interes en 10s proce-
sos organizativos se veia refle- 
jado en 10s grandes gastos ope- 
rativos: mucha gente que tra- 
bajaba en administracion y ofi- 
cinas 

Gestion de 10s sistemas de cui- 
dados: ejemplo: 

*Proporcionar cuidados de 
forma eficaz conduce a una 
forma institucional de organi- 
zar las vidas de las personas, 
agrupandolas segun similitudes 
en su funcionamiento intelec- 
tual o discapacidad fisica y tra- 
tandolos a todos como casos 
similares. Se veia a las personas 
como pacientes. La mayoria 
vivian en la institucion. La comi- 
da procedia de una gran cocina 
en la institucion. Apenas existia 
el trabajo o las actividades dia- 
rias, ya que el objetivo eran 10s 
cuidados. 

En el pabellon en el que vivia la 
persona, un miembro del per- 
sonal se ocupaba de una perso- 
na. Todos 10s pacientes tenian 
al mismo medico: el medico de 
la institucion. Algunas veces 
habia servicios religiosos espe- 
ciales para personas con disca- 
pacidad intelectual en el gimna- 
sio de la institution. 

Resultados: ejemplo: 

*Pocos gastos operativos. La 
mayor parte del personal trabaja 
apoyando directamente a 10s 
usuarios. La atencion se centra en 
la calidad de vida de cada perso- 
na, poniendo enfasis en la parti- 
cipacion en la comunidad, el 
desarrollo personal, etc. 

Apoyos y efectos en la vida per- 
sonal: ejemplo: 

*Los apoyos se proporcionan de 
forma individual, de acuerdo con 
las necesidades de apoyos de 
cada persona. Se subraya espe- 
cialmente la participation en la 
comunidad, el desarrollo perso- 
nal (escolarizacion, cursos), una 
vida normal como ciudadano. Los 
apoyos son flexibles: no todas las 
personas reciben apoyos en las 
mismas areas o en igual cantidad. 
Las personas viven en casas nor- 
males en toda la region. Las per- 
sonas estan involucradas en la 
preparacion de sus propias comi- 
das en sus propias cocinas, tanto 
como sea posible. Todos tienen 
trabajos a tiempo completo o 
actividades diarias a tiempo com- 
pleto. Todos tienen asistentes 
personales que disponen de una 
posicion independiente y que no 
estan involucrados en 10s apoyos 
diarios y cuidados. 

Tienen el mismo medico de fami- 
lia que el resto de la gente de su 
barrio (que puede recibir el ase- 
soramiento de un especialista). 
Van a su propia iglesia. 



Criterios 
tipicos de 
evaluacion 

Estructuras 

Eficiencia, rentabilidad, planifi- 
cacion, satisfaccion del consu- 
midor: se concentra en 10s pro-
cesos administrativos, burocra- 
ticos y organizativos: ~Estan 
funcionando 10s procesos sin 
problemas? 

Solo requieren mejoras 10s sis-
temas de cuidados reales: ejem- 
plo: 

*La organizacion tiene una 
fuerte estructura jerarquica, 
con rnuchos directores y gesto- 
res de nivel medio. 

*La comunicacion ha de pasar- 
por estos canales jer6rquicoS. 

*La mayor parte del personal se 
form6 en enfermeria. 

Resultados a largo plazo basados 
en valores sobre inclusion, desa- 
rrollo personal y autodetermina-
cion: 

E l  objetivo de evaluacion conti- 
nua de la calidad de vida de cada 
persona es parte integrante del 
metodo del plan personal y parte 
del trabajo del asistente personal 
rnediante el dialog0 con su clien- 
te. Uno de 10s instrumentos es un 
repaso rapido de la calidad de 
vida. 

Los apoyos han de enfocarse a1 
caso de cada persona, aun cuan- 
do esto signifique que se han de 
buscar estructuras alternativas: 
ejemplo: 

*Se introdujo una nueva estruc- 
tura organizativa basada en la 
autonornia e independencia del 
personal, con una rnenor jerar- 
quia y una atencion especial a la 
formacion entre compaiieros. La 
persona que recibe el apoyo es 
siernpre el punto de referencia. 

*Comunicacion continua e infor- 
macion real para todos en la 
extranet,rnediante Internet. 

*Nueva educacion y formacion 
adicional para el personal con- 
centrandose en 10s apoyos. 

implica que las propias personas deciden fornento de apoyos indiidualizados 
que apoyos quieren y necesitan. En 

Holanda, es habitual que exista un Plan 
Plan personal 

de Cuidados que determina 10s cuidados 

Trabajar con apoyos individualizados que se proporcionan. El plan de cuidados: 
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Lo escriben 10s profesionales 

Se concentra en la calidad de 10s cuida-
dos 

Sus requisitos son principalmente ins- 
trumentales 

Sus elementos son: objetivos, acciones, 
evaluaciones 

Tiene varios requisitos juridicos 

Por lo tanto, este Plan de Cuidados no es 
adecuado para proporcionar apoyos 
desde el punto de vista de la calidad de 
vida. No obstante, la comunicacion con la 
persona debe basarse en la igualdad (De 
Baets, 1998). Por esta raz6n en Arduin 
desarrollamos el "Plan Personal" que 
reemplazo el Plan de Cuidados y en el 
cual es fundamental un dialogo conti- 
nuado entre la persona y su asistente per- 
sonal. 

Al trabajar con el plan personal: 

el asistente personal le pregunta al 
cliente que desea, 

como lo desea, 

s i  obtuvo lo que deseaba 

lo que esta sucediendo. 

A continuacion, el asistente personal 
ayuda a la persona a formular sus necesi- 
dades de apoyos en el Plan Personal y lo 
hace de una forma continuada. De forma 
tambien continuada, evallia con la perso- 
na 10s apoyos recibidos. Dado el enfasis 
que concedemos en Arduin a la inclusion, 
la autodeterminacion y el desarrollo per- 
sonal, estas dimensiones son 10s princi-
pios orientadores en el dialogo sobre las 
necesidades y 10s objetivos, y en la eva- 

luacion de 10s apoyos. Se usa el metodo 
de redactar un "Perfil de Apoyos" 
(Luckasson, 1992) como instrumento 
cuando la persona y el asistente personal 
desean comprender mejor las necesida- 
des de apoyos del cliente (Van Loon et al. 
2005, Depuydt y Van Loon, 2002). Los ele- 
mentos de este instrumento se pueden 
discutir con el cliente, 10s padres u otros 
familiares, personal, amigos, voluntarios 
o cualquier persona que sea importante 
para el usuario. Este metodo supone al 
mismo tiempo una forma de reactivar la 
red social del usuario. Este metodo se sus- 
tituye gradualmente por la Escala de 
lntensidad de Apoyos (Thompson et al., 
2004), como se trata mas adelante en 
este articulo. 

Antes, 10s profesionales escribian el plan 
de cuidados y decidian su contenido, 
mientras que ahora, en el plan personal, 
el cliente escribe su propio plan personal: 
el cliente dice que quiere y que necesita 
para tener una buena calidad de vida. El 
plan de cuidados tiene el formato de un 
mapa y es el resultado de un debate 
entre profesionales, mientras que el plan 
personal es un plan en Internet, como 
resultado del dialogo del cliente sobre lo 
que desea. E l  usuario y su asistente per- 
sonal disponen de la contraseiia necesa- 
ria para trabajar y leer el Plan Personal. 
Cuando 10s padres o parientes reciben la 
contraseiia del usuario, pueden realizar 
un seguimiento diario de lo que pasa en 
su vida. Y esto es lo que suele suceder. 
Muchos padres han comprado una orde- 
nador para poder seguir el plan personal 
y 10s informes diarios que se incluyen en 
el, desde su propia casa. De esta forma, 
10s apoyos proporcionados por el servicio 
se vuelven totalmente transparentes, con 
lo que se refuerza la posicion del cliente 
y de sus padres o familiares. 
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mejora continua del programam n 

En las organizaciones de calidad de vida, 
el control de calidad es un proceso de 
control de tecnicas de mejora de la cali- 
dad y de evaluacion de 10s resultados de 
calidad. Arduin ha decidido intentar 
obtener el certificado IS0 9001/2000, ya 
que dicho sistema representa una buena 
forma de hacerlo (Van den Beemt y 
Brouwer, 2004). Arduin obtuvo el certifi- 
cad0 en noviembre de 2004. 

En este sistema de calidad ISO, introduci- 
mos las ocho dimensiones de Calidad de 
Vida de Schalock. La agencia encargada 
de la certificacion, Veritas, quedo impre- 
sionada por el pensamiento sobre 
Calidad de Vida y tambien entendio per- 
fectamente el pensamiento de derecha a 
izquierda (Schalock y Bonham, 2003). Por 
lo tanto, la IS0 puede ser, a nuestro 
mod0 de ver, un buen sistema para 
garantizar la calidad de 10s apoyos (para 
obtener calidad de vida) en lugar de la 
calidad de 10s cuidados. En Holanda, 
otros sistemas de calidad se basan en la 
calidad de 10s cuidados. 

ii-: 
nF: Pmyecto para implemen tar el uso de 
-0: 	 515 como fundamento para la planifi- 2 .S 
$2 cacidn centrada en la persona y para 

la planificacidn de las finanzas cen- 
0

$9 	 trada en la persona. 

0 	Recientemente Arduin ha iniciado un 
proyecto piloto de tres atios con el obje- 
tivo de dar aSn mas control a las personas O con discapacidad intelectual y a sus

0 padres o familiares. Queremos hacerlo 
desmantelando toda la organizacion y 

0- dividiendola en varias panes: las casas 
coma tales pueden pertenecer a una

C empresa de vivienda, 10s apoyos en las 
casas donde viven las personas pueden 
pasar a una organizacion de cuidados 
domiciliarios, y 10s lugares de trabajo y 
10s centros de actividades diarias pueden 

pasar a ser la responsabilidad de una 
organizacion especializada en el campo 
del empleo. A continuacion, queremos 
crear una agencia independiente, la 
Agencia de Apoyo Regional, adonde 
puedan acudir las personas con discapaci- 
dad intelectual y sus padres o familiares 
para obtener ayuda en la toma de deci- 
siones sobre 10s tipos e intensidad de 10s 
apoyos que precisan y para recibir aseso- 
ramiento sobre la evaluacion y el segui- 
miento de dichos apoyos, cuando 10s 
obtengan. Lo vemos como una forma de 
disminuir el poder de 10s proveedores de 
servicios y dar mas poder a 10s clientes. En 
este momento, Arduin sigue siendo una 
unica organizacion, per0 ya esta virtual- 
mente dividida; y s i  el proyecto piloto es 
un exito, se convertira en una realidad. 

Cuando estabamos pensando en como lo 
ibamos a hacer, oimos hablar de la Escala 
de lntensidad de Apoyos (SIS). Creemos 
que tiene grandes posibilidades para 
ayudarnos en la renovacion del sistema 
de cuidados en nuestra region, pasando 
de 10s cuidados a 10s apoyos y concen- 
trandose en una buena calidad de vida. 
La SIS se basa en el paradigma de 10s apo-
yos. Es una escala multidimensional dise- 
Aada para determinar 10s patrones y la 
intensidad de las necesidades de apoyo 
de una persona. La SIS se disetio para (a) 
evaluar las necesidades de apoyo, (b) 
determinar la intensidad de 10s apoyos 
necesarios, (c) realizar un seguimiento 
del progreso, y (d) evaluar 10s resultados 
de 10s adultos con discapacidad intelec- 
tual. A continuacion, las personas de la 
red del individuo deben proporcionar 10s 
apoyos que les permitan participar en 
actividades comunitarias apropiadas para 
su edad y coherentes con sus objetivos y 
preferencias personales (Thompson et al. 
2004). 

En Arduin, usaremos la SIS para desarro- 
llar planes de apoyo individualizados 
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siguiendo el proceso de planificacion de 
cuatro componentes tal y como sugieren 
Thompson et al, (2004): (a) identificar 10s 
objetivos y experiencias vitales deseadas 
por la persona; (b) determinar 10s patro-
nes y la intensidad de las necesidades de 
apoyo de la persona; (c) desarrollar el 
plan de apoyos individual; y (d) realizar 
un seguimiento del progreso del plan. La 
Agencia de Apoyo Regional realiza este 
proceso junto con el usuario. Al ser una 
organizacion independiente, la agencia 
deberia otorgar mas poder al cliente y a 
sus padres o familiares en su posicion res- 
pecto a las organizaciones de servicios 
que proporcionan personal remunerado. 

Hernos realizado una version electronica 
de la SIS en neerlandes y hemos iniciado 
el proceso de elegir aleatoriamente una 
muestra de 30 personas que ya eran 
usuarios, al igual que todos 10s nuevos 
clientes desde de 2005. Hasta ahora el 
metodo ha demostrado ser muy util, aun- 
que hemos tenido que acostumbrarnos a 
el para obtener una interpretacion ine- 
quivoca de 10s conceptos. Realizamos una 
validacion simple mediante la correlacion 
de 10s resultados de la SIS con 10s niveles 
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de discapacidad intelectual y vimos que 
existia una buena correlacion. Ademas, 
desarrollamos una formula para traducir 
10s resultados de la SIS en magnitudes 
financieras. En Holanda, una organiza-
cion recibe su financiacion por el numero 
de clientes a 10s que sirve; hasta ahora las 
necesidades de apoyo de la persona no 
desempeiiaban ningun papel. Tomando 
la SIS como base parece posible redistri- 
buir el presupuesto total de la organiza- 
cion segun 10s resultados de cada perso- 
na. Tambien es importante indicar que 
10s padres o familiares que participaron 
en la muestra aleatoria se mostraron 
entusiasmados por poder participar a la 
hora de determinar las necesidades de 
apoyos de su hijo, hija o familiar. En com- 
paracion con el metodo del Plan 
Personal, la SIS proporciona una imagen 
mas completa y definida de las necesida- 
des de apoyos de una persona, con una 7 
mejor posibilidad de evaluar y medir 10s gX

resultados centrados en la persona. :,X 6 

5 0 
Esperamos que a mediados de 2006 todos zk 

lor usuarios dispongan de un plan de i 8  
apoyos basado en la SIS. 
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