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fundacion arduin, holanda 

= En la Fundacion Arduin la ernancipacion y autodeterrninacion de las per-
sonas con discapacidad intelectual han sido adoptadas como principios 
fundamentales para obtener la rnejor calidad de vida posible para lorE usuarios a 10s que re anima a evolucionar desde la dependencia a la auto-


3 determinacion adaptando, para ello, 10s servicios necesarios, es decir 10s 

apoyos deseados. 


In Arduin Foundation, people with intellectual disabilities, emancipation 
and self-determination have been adopted as core principles to obtain 
the best quality o f  life possible for clients, who are encouraged to evolve

E from dependence to self-determination, adapting, for such goal, needed
E services, that is, supports. 
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hemos fusionado la guarderia y el centro 
de dia para adultos. En estos momentos 
Arduin es una organizacion independien-En gran medida, las personas con disca-
te, desde el primer0 de enero de 1996, ypacidad intelectual estan pasando por un 
tiene 600 usuarios. En 1994, cuando unproceso de ernancipacion y una creciente 
nuevo grupo de gestores asumio la direc-toma de conciencia. Se estan adoptando 

pasos fundamentales para el avance cion de la organizacion, antes conocida 
desde una posicion de dependencia, que como Vijvervreugd, result6 evidente una 
ha durado muchos aiios, hacia una situa- calidad de cuidados insuficiente en dife-
cion de autodeterminacion. rentes aspectos. Un estudio independien-

te, realizado por el profesor G. Van Hove 
En Arduin, una antigua institution, del departamento de educacion especial 
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de la Universidad de Gante (Belgica), con- 
cluyo que el 35% de 10s habitantes de la 
antigua Vijvervreugd habia escapado al 
sistema de servicios. Arduin se convirtio 
en una organizacion independiente y se 
diseiio un plan de accion con el lema 
"Het gaat nu echt gebeuren" ("Seguro 
que va a pasar ahora"). La emancipacion 
y autodeterminacion de las personas con 
discapacidad intelectual han sido adopta- 
das como principios fundamentales para 
obtener la mejor calidad de vida posible 
para 10s usuarios. Se anima al usuario de 
diferentes maneras para que evolucione 
desde una posicion de dependencia a 
una posicion de autodeterminacion. Los 
servicios proporcionados por la organiza- 
cion tuvieron que adaptarse en conse- 
cuencia, y se realizo una transicion desde 
"proporcionar un servicio de cuidados 
totales" hacia "ofrecer 10s apoyos que 
desea el usuario"; ni mas ni menos. 

-
Lor antecedentes para estos avances hay $? 

a, 	 que encontrarlos en el cambio de vision 
sobre la naturaleza de la discapacidad jj? 
intelectual (la definicion de la American 
Association on Mental Retardation, 
AAMR (1992); 10s estudios sobre discapa- 
cidad, las criticas a lor cuidados institucio- 

0 .  	
nales (Rosenberg, 1994; John O'Brien y 86 

Z.5 Connie Lyle OfBrien,1993; Van Gennep, 
8= 1976; Van Hove, G.,1996; Erving~6 


Goffman, 1962; Vreeke, Janssen, Resnick gg
63 	y Stolk,1998), la Declaration Universal de 

Derechos, etc. Con respecto a la provision I 
de apoyos, es importante que las conse- 
cuencias del principio de la emancipacion 

f '5 se lleven hasta sus ultimas consecuencias 
en todas las resoluciones que se adopten. 

3 Esto se vio acentuado en la decision de 
desmantelar la institucibn, al igual que 
en la election de un estilo de gestidn 
orientado hacia la autonomia y la inde- , I 

pendencia. No obstante, fue fundamen- 
tal que se introdujera una buena alterna- 
tiva en forma de un servicio dirigido al 
apoyo a las personas con discapacidad 
ntelectual. 

En este proceso, las opiniones de 10s 
usuarios desempeiiaron un papel crucial 
a la hora de estructurar la organizacion. 
ya que, en un principio, se les entrevisto 
sobre sus deseos, per0 centrandose mas 
en las elecciones que realizan en la ofici-
na de ernpleo, la oficina de vivienda, 10s 
cursos del centro educativo, etc. Para 
ello, 10s usuarios recibieron el apoyo de 
sus asistentes personales. 

calidadde vida: ique es lo importan-
te? m m m  

La tarea fundamental de una organiza- 
cion de servicios para personas con disca- 
pacidad intelectual es proporcionar apo- 
yos en la vida diaria y en las ocupaciones 
o trabajo de las personas con discapaci- 
dad intelectual, de tal forma que se opti- 
mice su calidad de vida. A diferencia del 
modelo de calidad de cuidados, el rnode- 
lo de calidad de vida se basa en el con- 
cepto de calidad de vida que ha emergi- 
do en todo el mundo (WHOQOL, 1995) y 
que en la actualidad se usa como: (a) una 
nocion sensibilizadora que nos propor- 
ciona una referencia y orientation desde 
el punto de vista del individuo, concen- 
trandose en las ocho dimensiones basicas 
(bienestar emocional, relaciones inter- 
personales, bienestar material, desarrollo 
personal, bienestar fisico, autodetermi- 
nacion, inclusion social y derecho a una 
vida de calidad); (b) un concept0 social 
que nos proporciona un modelo para 
evaluar las dimensiones b6sicas de la cali-
dad del vida; y (c) un tema unificador que 
proporciona un marco sistematico para 
aplicar practicas y politicas orientadas a 
la calidad de vida (Schalock y Verdugo, 
2002). Estas son algunas de las creencias 
fundamentales que son basicas para el 
compromiso de cualquier organizacion 
respecto a la calidad de vida y al modelo 
de apoyos individualizados: (a) la calidad 
de vida de las personas con discapacidad 
esta formada por 10s mismos factores (es 
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decir, las dimensiones basicas) y relacio- 
nes que son irnportantes para todas las 
personas; (b) la calidad de vida de una 
persona se refuerza al habilitar a las per- 
sonas para que participen en las decisio- 
nes que afectan a sus vidas; (c) la calidad 
de vida se fortalece por medio de la acep- 
tacion y la integracion cornpleta de las 
personas en sus comunidades locales; y 
(d) la calidad de vida de una persona 
mejora mediante la provision de apoyos 
individualizados (Brown y Brown, 2003; 
O'Brien y O'Brien, 1989; Schalock et al., 
2000; Schalock y Verdugo, 2002; Vreeke, 
Janssen, Resnick y Stolk, 1998). 

E l  concepto de calidad de vida se definio 
e implement6 operativamente mediante 
las ocho dimensiones fundamentales de 
calidad de vida recogidas en la literatura 
internacional sobre calidad de vida 
(Schalock y Verdugo, 2002): 

1. Bienestar emocional: seguridad, espiri- 
tualidad, falta de estres, autoconcep- 
to, satisfaccion. 

2. Relaciones interpersonales: intimidad, 
afecto, interacciones familiares, amis- 
tades, apoyos. 

3. Bienestar material: propiedad, seguri- 
dad financiera, alirnentos, empleo, 
posesiones, estatus socioeconomico, 
lugar de residencia. 

4. Desarrollo personal: habilidades, reali- 
zacion personal, competencia perso- 
nal, actividades significativas, progre- 
so. 

5. 	Bienestar fisico: salud, nutricion, 
recreo, movilidad, atencion medica, 
asistencia sanitaria, ocio, actividades 
de la vida diaria. 

6. Autodeterminacion: autonomia, elec- 
ciones, decisiones, control personal, 

autodireccion, valores u objetivos per- 
sonales. 

7. Inclusion social: aceptacion, estatus, 
apoyos, entorno laboral, integracion y 
participacion en la comunidad, funcio- 
nes, actividades de voluntariado, 
entorno residencial. 

8. Derechos: privacidad, voto, acceso, tra- 
tamiento legal justo, propiedad, res- 
ponsabilidades civiles. 

Mediante un amplio proyecto de investi- 
gaci6n concluirnos que, de entre estas 
ocho dimensiones, la inclusion, la auto- 
determinacion y el desarrollo personal 
tenian un impacto muy especial en la 
transicion desde "cuidado total" (tal y 
corno se organizaba en 10s cuidados insti- 
tucionales tradicionales) a "apoyos" (Van 
Loon y Van Hove, 2001). A la vista del 
tema de esta mesa redonda, nos centra- 
remos principalmente en la autodetermi- 
nacion. 

Inclusion: La personas existen junto a 
otras personas 

Las personas con discapacidad intelectual 
son personas: personas que forman parte 
de todo y para las cuales no se deben rea- 
lizar excepciones. Esto es lo que hoy 
conocemos corno el concepto de "inclu- 
sion". 

La idea subyacente es que todos 10s 
humanos, con o sin discapacidad intelec- 
tual, tienen el derecho a ser admitidos 
cornpletarnente en sus comunidades, a 
participar en ellas, a beneficiarse de la 
vida diaria de su comunidad y, del mismo 
modo, a contribuir y enriquecerla. 

Los apoyos y servicios requeridos por las 
personas con discapacidad deben propor- 
cionarseles dentro de su cornunidad, 
donde viven, son educados, trabajan o 



juegan con personas "normales" (Arc of 
the United States', 1998). 

Autodeterminacion 

D .  


Otra importante dimension de la calidad 
de vida es la autodeterminaci6n. Todos 
queremos tener el control y adoptar 
nuestras propias decisiones. Debemos 
reconocer esta necesidad interna; por lo 
tanto, si fuera necesario, debemos apo- 
yar a las personas con discapacidad inte- 
lectual para que se desarrollen, crezcan y 
aprendan a realizar sus propias eleccio- 
nes, a afrontar las situaciones por s i  mis-
mas. Tambien se deben crear las condi- 
ciones necesarias para que sea posible 
realizar esas elecciones personales. La 
autodeterminacion de las personas con 
discapacidad intelectual, especialmente 
las que precisan unos apoyos intensivos, 

-
suele ser un concepto que se ve como 
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dificil de hacer funcionar en la practica. 

? 
5g 
%% 
ge 

ii8Ccu 

Cuando nos damos cuenta de que debe- 
mos considerar a las personas con disca- 
pacidad intelectual como cualquier otra 
persona, con puntos fuertes mas a116 de 
sus deficiencias, como personas que pue- 
den crecer con 10s apoyos personalizados 
apropiados, es importante pensar en el 

jW concepto de autonomia de las personas ,E'E 
con discapacidad intelectual. En el mode- 

ms lo de Apoyos, la AAMR (Luckasson, 2002) 
2 ,.9- menciona cinco resultados personales de g9 

C 

10s apoyos: independencia, relaciones, 
0 contribuciones, participacion en la escue- 

la y la comunidad y bienestar personal. Es 
necesario tratar en mayor detalle el con- 
cepto de la independencia como resulta- 

0 do de 10s apoyos. Quizls la dimension 
mas importante de la calidad de vida de 
una persona sea la autodeterminacion. 
Ser capaz de afrontar las situaciones por 
uno mismo es fundamental para la cali- 
dad de vida. Inclusion International 
(Wahlstrom, 1998) sostiene que todas las 
personas deben tener el derecho de 
adoptar sus propias decisiones y de que 

se les respeten. Si  no se contempla la 
autonomia desde un punto de vista libe- 
ral, sino desde una perspectiva social, se 
podria considerar como el resultado del 
respeto mutuo de 10s derechos y liberta- 
des; respeto mutuo que se alcanza 
mediante la participacion activa en la 
comunidad (Bouverne-De Bie, 2005). Las 
personas con necesidades intensivas de 
apoyos que no pueden afrontar las situa- 
ciones por s i  mismas deben recibir apoyos 
para que sus decisiones Sean comprendi- 
das y respetadas. Es importante subrayar 
que no somos criaturas independientes e 
individuales, sino personas que se preo- 
cupan y muestran solidaridad, que por 
naturaleza dependemos unos de otros 
(Sohl, Widdershoven en Van der Made, 
1997). Muchos autores destacan la impor- 
tancia de estos aspectos de las relaciones 
en el concepto de la autonomia y el 
foment0 de una buena calidad de vida. 
O'Brien (1989) denomina la asistencia a 
las personas para que crezcan en sus rela- 
ciones uno de 10s cinco logros que deben 
servir de guia y objetivo para el personal 
de asistencia en su trabajo. Al crear una 
comunidad mas participativa se introdu- 
ce un reto para que todas las personas 
vivan de forma interdependiente. 
Meininger (1998) defiende una vision de 
la naturaleza humana en la que el papel 
de 10s otros es de importancia primordial. 
Sostiene que, a traves de la vision de la 
naturaleza humana como "individualis-
mo del yo que se realiza" y el concepto 
relacionado de la autonomia, se presta 
excesiva atencion a las cuestiones practi- 
cas de 10s cuidados y nos olvidamos de las 
cuestiones existenciales. Defiende una 
vision sobre la naturaleza humana en la 
que el papel del otro es de importancia 
primordial y en la que la autodetermina- 
cion, la emancipacion y la libertad estan 
imbricadas en una busqueda de la auten- 
ticidad, una bljsqueda que tiene lugar en 
10s encuentros con 10s otros. Por lo tanto, 
el "cuidador" debe entrar en dialogo con 
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la persona que solicita apoyo. Una situa- 
cion en la que la independencia del 
"dependiente" se vuelve transparente y 
viceversa: la dependencia del "indepen- 
diente". En nuestra dependencia estamos 
comprometidos en nuestras relaciones 
con 10s otros. Van Gennep (1997) sostiene 
que la eleccion y el control deben con- 
templarse en perspectiva respecto al 
entramado social. En el paradigma del 
ciudadano, 10s factores esenciales son la 
capacidad de eleccion y el control; segui- 
dos de cerca por la comunidad, la calidad 
de vida de cada ciudadano y la importan- 
cia de 10s apoyos (Van Gennep, 2000). En 
este paradigma, la persona obtiene 10s 
apoyos para alcanzar un control cada vez 
mayor de su vida, aunque un control 
total nunca sea posible. Pero todo el 
mundo se enfrenta a esta situacion. 
Prilleltensky (2005) menciona la impor- 
tancia del ambito de las relaciones a la 
hora de fomentar el bienestar y la libera- 
cion, junto con el ambito personal y el 
ambito colectivo, para la validez psicopo- 
litica transforrnacional. Esto es: la interac- 
cion entre las influencias politicas y psico- 
logicas para fomentar el bienestar y 
generar la liberacion. Por lo tanto, auto- 
nomia no significa realizar un eleccion 
individual, pensada y racional, sino que 
se definiria como entrar en dialog0 con 
10s otros, obtener apoyos y decidir con- 
juntamente que posibles elecciones son 
mejores para el plan vital de cada uno. 
Como indica Reindal (1999), no se debe 
confundir la autonomia personal con una 
ideologia de la independencia. Los profe- 
sionales tienden a definir la independen- 
cia en terminos de actividades de cuida- 
dos por parte de la propia persona. Por lo 
tanto, la independencia se mide respecto 
al rendimiento en dichas actividades. No 
obstante, las personas con discapacidad 
definen la independencia como la capaci- 
dad de tener el control sobre sus vidas y 
de tomar decisiones sobre ellas. La inde- 
pendencia no esta relacionada con hacer 

cosas en solitario o sin ayuda, sino que 
esta ligada a obtener asistencia cuando y 
como la necesita cada persona. La nocion 
de "control en principio" implica que la 
persona tiene el control de su vida aun- 
que puede que otros realicen el conteni- 
do fisico o intelectual de ciertas tareas. 
Reindal sostiene que para realizar una 
descripci6n de la autonomia personal 
que no sea deudora de la dicotomia inde- 
pendencia-dependencia el sujeto debe 
estar asentado en una tradicion filosofica 
que considere la naturaleza humana 
como interdependiente. De esta forma se 
puede superar el abismo que se abre 
entre la dependencia y la autodetermina- 
ci6n y las personas con discapacidad inte- 
lectual pueden funcionar de forma auto- 
noma (Sohl, Widdershoven en Van der 
Made, 1997). Por lo tanto, el concepto de 
autodeterminacion se puede considerar 
como un principio fundamental para -

todas las personas, tambien para aquellas 2 
que tienen una discapacidad intelectual. $8 

Asi, nos gustaria apoyar un cambio del :< 
concepto de independencia en el modelo 3;
de resultados de 10s apoyos por un con- g4
cepto de independencia mas centrado en x L  
las relaciones. c 

0 .  
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En el pasado, las personas con discapaci- ;$
dad intelectual han tenido muy pocas $2
oportunidades para desarrollarse. En la 
literatura sobre Calidad de Vida se subra- 	 C 

(vya muy especialmente la importancia de 
la habilitacion (empowerment, en t3
ingles), que se refiere al proceso median- 
te el cual se ayuda a que las personas 0 
tomen control y se valgan por s i  mismas, 
asuman el control de sus propias vidas, -
adopten sus decisiones y realicen sus elec- 
ciones. 

Al hablar de habilitacion se podria pensar 
en educacion y escolarizacion en un sen- 
tido explicito, pero es mas importante 
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aprender a traves de la experiencia. En el 
pasado, al considerar que las personas 
primer0 debia estar preparadas para ello 
y al centrarse en 10s cuidados, la inquie- 
tud o un exceso de preocupacion, se les 
solia negar a las personas la posibilidad 
de aprender a traves de la experiencia. 

la autodeterminacion de 10s usuarios 
en el proceso de cambio de la organi- 
zacion r r r 

Participacion de 10s usuarios 

Muy pronto en el proceso de cambio de 
la organizacion Arduin, la direccion dese- 
aba preguntarles a 10s usuarios sobre sus 
deseos respecto a diferentes aspectos de 
sus vidas. Se le pidio al profesor Geert 
Van Hove, del departamento de educa- 
cion especial de la Universidad de Gante, 
que realizara un estudio en el cual se le -

+9 preguntara a cada usuario sobre sus pre- 
ferencias en relacion con vivir, trabajar, 3 

pasar el tiempo libre, etc. E l  resultado fue E.!7J 

O o  	una vision general por usuario y unan, 

vision global sobre 10s deseos y necesida-
des de 10s usuarios, en el momento en 
que se realizo el estudio. 

0 . 


ZE 
Sin embargo, muy pronto result6 eviden- e.s 
te que, con estos resultados el alcance de 

9,
" s  	 las conclusiones del estudio era limitado. 2,
32 	 El  efecto resultante significo que 10s
E9 clientes se mostraban entusiasmados de 
0 que re les preguntara por sus opiniones. 

La mayoria de 10s usuarios estaban 
encantados de decirles a 10s entrevistado-

( 	 res cuiles eran sus deseos. Como esto 
0	sucedia al mismo tiempo que re estaban 

produciendo muchos cambios en la orga- 
nizacion, tenian la esperanza de que esto 
supusiese un cambio en su propia vida. 
Otro efecto del estudio fue un aumento 
de la concienciacion. Sin embargo, la 
diversidad de temas estaba naturalmente 
restringida a las experiencias de 10s usua-
rios hasta ese momento. iC6m0 se pue- 

den expresar deseos respecto a algo 
sobre lo que no se ha pensado hasta ese 
momento? Por ejemplo, en 10s deseos 
expresados sobre como y donde vivir ana- 
lizaban lo que habia sido posible hasta 
entonces. Por lo tanto el alcance de las 
conclusiones de este estudio estaba limi- 
tad0 a un solo uso. Los deseos de 10s 
clientes evolucionaron rapidamente con- 
forme cambiaba la organizacion, confor- 
me surgieron mas posibilidades de elec- 
cion. 

Por lo tanto, era necesario encontrar un 
mod0 mediante el cual 10s usuarios 
pudieran expresar su opinion de una 
forma constante o continuada y pudieran 
obtener una influencia estructural en sus 
vidas y en la organizacion. Esto se vio 
expresado en, entre otras cosas: 

Un asistente personal para cada usuario 

Un plan personal para cada usuario 

La oficina de vivienda 

La oficina de empleo 

Mas adelante las trataremos en detalle. 

La inclusion en la practica 

En Arduin tenemos la opinion de que 
cada cliente debe poder elegir donde y 
como desea vivir y trabajar. Al proporcio- 
nar 10s apoyos, el objetivo de la organi- 
zacion debe ser la inclusion. Para ello, el 
alojamiento se realiza a pequefia escala 
en forma de casas normales en propie- 
dad, en toda la region y, en principio, con 
una variedad ilimitada. 

Arduin apoya a 10s clientes para que 
encuentren casas normales en el mercado 
inmobiliario habitual de la region. Esto es 
pertinente para todos 10s usuarios inde- 
pendientemente de sus necesidades de 
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apoyos. Las personas con necesidades 
intensivas de apoyos tambien viven en 
casas normales, que se adaptan si fuera 
necesario. 

Esto significa que hay un mayor vinculo 
con la sociedad, con la red social de la 
familia, con la iglesia, con el mundo 
empresarial y con 10s voluntarios. 

En el caso de 10s niiios que no pueden 
vivir con sus padres, la politica de actua- 
cion contempla buscar una familia adop- 
tiva en un primer momento. 

Ademas, cada usuario recibe ofertas de 
trabajo o una ocupacion diaria segun 
elija en diferentes empresas y centros de 
dia, que se encuentran integrados en la 
sociedad, por ejemplo, una tienda de 
regalos, un museo en el centro de la ciu- 
dad, y empresas en parques industriales 
normales. 

La autodeterminacion en la practica 

En Arduin, el principio de autodetermi- 
nacion es la orientacion fundamental 
para todos 10s usuarios. En la practica, no 
siempre es facil conseguirlo. No obstante, 
como ya hemos seiialado, tambien las 
personas con discapacidad intelectual, 
independientemente de su nivel de 
dependencia o discapacidad, pueden 
funcionar de forma autonoma. 

Asistente personal 

Para ser capaces de mantener el principio 
de la autodeterminacion, la figura del 
asistente personal es crucial en Arduin. 

Cada persona dispone de un asistente 
personal al que pueda recurrir en caso de 
necesitar apoyos en su dialog0 con la 
organizacion y al formular sus deseos y 
solicitudes de cuidados y apoyos dirigidos 
a la organizacion. El asistente personal se 

responsabiliza de asegurarse de que se 
realizan 10s servicios y cuidados acorda- 
dos siguiendo 10s deseos del usuario. El 
asistente personal tambien es, cuando la 
situacion asi lo requiere, interprete o tra- 
ductor de 10s deseos de la persona, per0 
siempre y de forma explicita desde el 
papel de asistente. La intensidad y fre- 
cuencia de estos apoyos depende com- 
pletamente de las solicitudes del usuario 
(por supuesto, dentro de 10s limites 
financieros de la organizacion). 

Plan personal 

El dialogo, la comunicacion con el usua- 
rio basada en la igualdad, es un requisito 
previo (De Baets, 1998). Esto se hace rea- 
lidad en el Plan Personal que reemplaza 
al plan de cuidados y en el cual es funda- 
mental el dialog0 continuado entre el 
cliente y el asistente personal. Antes, 10s 
profesionales disefiaban el plan de cuida- 
dos pensando en 10s cuidados que ellos 
pensaban que eran necesarios para las 
personas y que ellos deseaban proporcio- 
nar a la personas. Ahora, el asistente per- 
sonal le pregunta al usuario sobre lo que 
quiere, como lo quiere, s i  obtuvo lo que 
deseaba y sobre lo que esta pasando. A 
continuacion, ayuda al cliente a formular 
sus necesidades de apoyos en el Plan 
Personal; y lo hacen de forma continua- 
da. 

Para el usuario de Arduin, la autodeter- 
minacion de forma concreta significa lo 
siguiente, por ejemplo: 

La opcion de trabajar 

El trabajo o las ocupaciones diarias son 
de una importancia fundamental para 
una buena calidad de vida. Es uno de 10s 
derechos fundamentales de la 
Declaracion Universal de Derechos. Por lo 
tanto, a todos 10s clientes se les ofrece un 
trabajo u ocupaciones diarias a tiempo 
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complete (5 dias, 7 horas), incluso a aque- 
llos que tienen necesidades de apoyo 
intensivas. Hasta mayo de 1997, muchos 
de ellos solo habian disfrutado de unas 
pocas horas a la semana de ocupaciones 
o actividades fuera de su casa. Se ofrece 
una amplia variedad de ocupaciones; lo 
que proporciona una mayor capacidad 
de eleccion. 

Una oficina de empleo para 10s clientes 
les permite solicitar personalmente un 
trabajo en una de las instituciones o cen- 
tros de dia. Los trabajos en 10s departa-
mentos de Arduin se publican en un 
gaceta mensual de trabajo con una des- 
cripcion de las responsabilidades y una 
lista de las condiciones necesarias. 
Evidentemente, el usuario puede obtener 
10s apoyos necesarios de su asistente per- 
sonal para solicitar el trabajo o el puesto 
en el centro de dia. --0 2 

33 	La opcidn de la vivienda: la oficina de a .  

E.f 	 vivienda-
E 0 
%3 

gd, LOS usuarios ya no viven en una institu- 
jjg ci6n. Arduin busca casas normales en el 

mercado inmobiliario existente en Zeelan 
1 3 .  	 para cualquier persona independiente- 

mente de la intensidad de lor apoyos 2.5 
necesarios. lncluso las personas con una 82 

"G 	 discapacidad intelectual severa viviran en 2;
.90 	viviendas normales (que seran adaptadas gg
0 	s i  fuera necesario). 

Anteriorrnente, el proveedor ofrecia, 
desde el punto de vista de la organiza- 

O cibn, un numero limitado y fijo de luga- 
0 res en lor que vivir; el consejo de aloja- 
'-I miento decidia d6nde podia vivir cada 

persona y Csta debia aceptarlo y adaptar- 
7 se (tomarlo o dejarlo). Ahora, 10s usuarios 

tienen capacidad de eleccion (en ocasio- 
nes con el apoyo de su asistente personal 
ylo padres) sobre donde y con quien 
desean vivir. Ya no existe el consejo de 
alojamiento que decidia donde debian 

vivir 10s usuarios. Asi, cada vez mas per- 
sonas viven como ellos quieren. A menu- 
do, en un primer momento esto implica 
un proceso de ensayo y error. Una vez 
que se ha realizado una eleccion, el resul- 
tad0 puede ser decepcionante y hay que 
realizar otra eleccion. 

E l  nucleo de este proceso es la oficina de 
vivienda, donde el cliente, con el posible 
apoyo de su asistente personal, puede 
acudir cuando este buscando un lugar 
donde vivir. La oficina de vivienda publi- 
ca mensualmente en la extranet una 
resumen general de las viviendas de 
Arduin que estan o estaran disponibles, o 
informacion sobre lugares o apartamen- 
tos que estan o estara disponibles. Los 
usuarios pueden solicitar cualquiera de 
ellos mediante un cupdn de vivienda o a 
traves de una entrevista con el personal 
de la oficina de vivienda, pero tambien se 
pueden poner en contact0 con la oficina 
para expresar sus deseos aunque no 
esten relacionados con ninguna oferta. 
En principio, hay un numero ilimitado de 
formas de vida: no esta relacionado con 
el tip0 de alojamiento sino con 10s apo-
yos. En realidad lo que se ofrece en la 
actualidad va desde la vida independien- 
te con poco apoyo, vivir con una familia 
adoptiva, vivir en una granja, o en una 
urbanizacion o en el centro de la ciudad, 
hasta vivir en una casa con un grupo 
reducido, o cualquier otra opcion. 
Principios como una estructura de grupo 
homogenea o heterogenea se vuelven 
irrelevantes porque es el usuario el que 
elige y no la organizacion. 

Esto conduce, entre otras cosas, a una 
vida mas independiente: hoy en dia 21 
personas viven solas; anteriormente vivi- 
an en grupo y no podian vivir solas. Diez 
personas cornparten una casa para dos. 
Entre ellos se encuentran personas que 
vivian en un entorno cerrado a causa de 
problemas de conducta. Ademas, las per- 



sonas con necesidades de apoyos intensi- 
vos viven de forma muy diferenciada. En 
su caso, tambien son sus propios intereses 
10s que determinan donde vivir. 

El problema de este proceso sigue resi- 
diendo en 10s limites financieros de la 
organizacion. Esto lleva a que muchas 
personas vivan en casas compartidas con 
cuatro o cinco personas. 

La habilitacion en la practica 

Aprender a traves de la experiencia 

Lo mas importante en relacion con la 
habilitacion es aprender a traves de la 
experiencia de la que las personas dispo- 
nen en muchas situaciones, mientras que 
en el pasado no tenian la oportunidad de 
hacerlo porque "no estaban preparadas 
para ello". Esta es la razon por la que, 
una vez mas, en las grandes o en las 
pequeiias decisiones sobre el trabajo, las 
ocupaciones diarias o el lugar donde vivir, 
se les pide a 10s usuarios que adopten sus 
propias decisiones, decidan por s i  mismos 
y asuman el control de sus vidas. 
Entonces, descubres que incluso las per- 
sonas con necesidades intensivas de apo- 
yos disponen de amplias posibilidades 
que ni siquiera sospechabas que tenian. 

Esco la riza cion 

La importancia que Arduin concede a la 
instruccion, readiestramiento y educa-
cion, y a la formacion permanente se 
manifiesta en la escuela Arduin, que 
ofrece una variedad de mas de 50 cursos 
a 10s usuarios. Los cursos cubren areas 
como la educacion social, desarrollo 
general, formacion ocupacional o desa- 
rrollo creativo. Los cursos se preparan de 
acuerdo con las solicitudes de 10s usuarios 
que, por ?jemplo, quieren saber mas 
sobre la vision de Arduin ("eso de lo que 
siempre estais hablando"), o sobre pri- 

meros auxilios, como manejar herramien- 
tas, como usar el maquillaje, el telefono, 
etc. Ademas, se presta una muy especial 
atencion a aprender a aprender y a 
aprender a como tomar decisiones y 
afrontar las situaciones por s i  mismo. A 
menudo sirven para ponerse al dia en 
areas sobre las que deberian haber 
aprendido con anterioridad en sus vidas. 

De 10s cuidados a 10s apoyos 

En una organizacion que desea ofrecer 
apoyos a personas con discapacidad inte- 
lectual, sin duda la funcion primordial no 
es la vivienda sino 10s apoyos elegidos 
por el propio usuario y donde y como 
desea que se proporcione dicho apoyo. 

Los apoyos dentro del concept0 de "vida 
con apoyos" se ofrecen, en un primer 
momento, dentro de la red natural de la 
persona: padres, familia, 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 areas o en igual 
cantidad. Por lo tanto, se esta abando- 
nando el "pensar en el grupo". En Arduin 
el tip0 de apoyos es muy variado: desde 
10s usuarios que necesitan un apoyo 
intensivo hasta individuos que solo 
requieren un par de horas de apoyo. 
Ademas, las necesidades de apoyos tam- 
bien pueden variar en diferentes 
momentos. 

Antes, la persona vivia en una casa, en la 
mayoria de 10s casos un pabellon, de la 
organizacion. El personal cuidaba a la 
persona en su entorno. Ahora, la perso- 



na vive en su casa. E l  personal proporcio- 
na 10s apoyos a la persona en su casa. 

La organizacion Arduin adopt6 la eman- 
cipaci6n y autodeterminacion de las per- 
sonas con discapacidad intelectual como 
principios fundamentales para obtener la 
mejor calidad de vida posible para 10s 
usuarios. Esta decision nos condujo inevi- 
tablemente a optar por la desinstitucio- 
nalizacion. En Alemania Bradl (1996) sos-
tiene: "No importa como hayan evolucio- 
nado las instituciones con el paso de 10s 
aiios; suelen producirse circunstancias 
que introducen una complicacion estruc- 
tural en la vida de autodeterminacion de 
las personas para las que se establecieron 
estas instituciones y que llegan a hacerlo 
imposible". Estos limites estructurales a 
la autodeterminacion en la institution 
son inherentes al propio sistema institu- 
cional. 

Nuestra investigacion de accion cualitati- 
va en Arduin nos enseAa que, a1 centrar- 
nos en la calidad de vida, es necesaria la 
desinstitucionalizacion. Esto, a su vez, 
requiere un nuevo modelo de servicios 
que haga hincapie en el paradigma de 10s 
apoyos. Este nuevo modelo de servicios 
mejora el funcionamiento vital y fomen- 
ta la calidad de vida. Por lo tanto, pode- 
mos considerar 10s apoyos como una con- 

secuencia necesaria de concentrarnos en 
la calidad de vida y, al mismo tiempo, 
vemos como 10s apoyos mejoran el fun- 
cionamiento vital de las personas con dis- 
capacidad intelectual. 

La participacion de 10s usuarios y la eva- 
luacion por su parte tambien nos muestra 
que las personas con discapacidad inte- 
lectual son fuentes validas de informa- 
cion y socios valiosos en el proceso de 
cambio. Por lo tanto, no se deberia pre- 
guntar a 10s usuarios en una unica oca- 
sion sobre sus opiniones, deseos o necesi- 
dades. Para poder disfrutar de una buena 
calidad de vida, las personas con o sin dis- 
capacidad intelectual necesitan tener 
control sobre sus propias vidas. 

Esto significa que la inclusion, la autode- 
terminacion y la habilitacibn deben ser 
valores integrales de 10s servicios para las 
personas con discapacidad intelectual. El 
objetivo de estos servicios pasa a centrar- 
se en apoyar a las personas, en lugar de 
cuidarlas. No debemos infravalorar las 
implicaciones de esta transicion necesaria 
de las organizaciones ante todo lo 
expuesto. No obstante, nuestra convic- 
cion y nuestra experiencia nos demues- 
tran 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. 
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