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En Arduin, un proveedor de servicios
holandés para personas con discapacidad
intelectual, se considera una tarea funda-
mental proporcionar a sus clientes apoyo
en su vida y en su trabajo o en las activi-
dades diarias, con el objetivo de optimi-
zar su calidad de vida. Por tanto, se pasé
de ofrecer cuidados a trabajar sobre la
base de un paradigma de apoyos. Esto,
entre otras cosas, supuso una transiciéon
en la metodologia del apoyo: del cuidado
al apoyo.

En este desarrollo, fue fundamental la
relacion entre practica e investigacion.
Durante los ultimos afios, hemos trabaja-
do con los profesores Robert Schalock y
Geert van Hove de la Universidad de
Gante en Bélgica en el desarrollo de un
instrumento para medir la Calidad de
Vida: la Escala de Resultados Personales
(POS, por sus siglas en inglés). Contamos
también con la colaboracién y consejo de
Miguel Angel Verdugo y Laura Gémez de
la Universidad de Salamanca. Con la
introduccién de esta escala, se completé
el sistema de apoyos centrados en la per-
sona, tema de esta presentacion.

el concepto de culidud de vidu
(schdlock, 2007) = = =

El concepto de calidad de vida se ha
debatido durante muchos afios, con mas
de 200 definiciones encontradas en la
documentacién inicial sobre calidad de
vida (Schalock & Verdugo, 2002). Sin
embargo, tras su introduccion en el
campo de las discapacidades intelectua-
les, el interés cambié de intentar definir
la calidad de vida a establecer sus dimen-
siones basicas e indicadores asociados.
Este cambio se fundamenté en el hecho
de que la calidad de vida es mas un feno-
meno multidimensional que un rasgo
individual o un estado vital singular. Y
ahora se sabe que la calidad de vida de
las personas estd influida por factores
medioambientales y personales y la inte-
raccion entre estos. Por lo tanto, debe ser
evaluado sobre la base de medidas subje-
tivas y objetivas.

Dimensiones de la calidad de vida
(Schalock & Verdugo, 2002)

Las dimensiones de la calidad de vida
son el conjunto de factores que constitu-



yen el bienestar personal. Este conjunto
representa un abanico que abarca el con-
cepto de calidad de vida y, por lo tanto,
define la multidimensionalidad de la cali-
dad de vida. Las siguientes ocho dimen-
siones de la calidad de vida se describen
en el modelo de calidad de vida de
Schalock y Verdugo (2002). Estas ocho
dimensiones basicas de la calidad de vida
han sido ampliamente validadas en una
serie de estudios interculturales (Jenaro
et al., 2005; Schalock et al., 2005): bienes-
tar emocional, relaciones interpersona-
les, bienestar material, desarrollo perso-
nal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos.

Tres factores de la calidad de vida

Numerosos estudios nacionales e inter-
nacionales (Schalock, 2007) han demos-
trado que existen tres factores que
cubren estas ocho dimensiones:

¢ Independencia: Desarrollo personal,
autodeterminacién.

e Participacion social: Relaciones
interpersonales, inclusién social vy
derechos.

e Bienestar: Bienestar emocional, bie-
nestar fisico y bienestar material.

Indicadores de la calidad de vida

Los indicadores de la calidad de vida
son percepciones especificas de una
dimensién, comportamientos y condicio-
nes que proporcionan una indicacién del
bienestar de la persona. Estos indicadores
se utilizan para operacionalizar cada
dimension de la calidad de vida y son la
base para evaluar los resultados persona-
les asociados a la calidad de vida. Los
indicadores de ejemplo enumerados en
la Tabla 2 son los mas comunes para cada
una de las ocho dimensiones basicas

segun una revisién internacional de la
literatura sobre calidad de vida en las
areas de educacién, educaciéon especial,
discapacidad intelectual/retraso mental,
salud conductual/salud mental y envejeci-
miento (Schalock & Verdugo, 2002).

Calidad de los cuidados o calidad de
vida

El concepto de calidad de vida a menu-
do se confunde con el de calidad de los
cuidados. En un discurso sobre calidad de
los cuidados, las personas con discapaci-
dad intelectual se describen como “con-
sumidores”, es decir, simplemente “usua-
rios” de un sistema de cuidados mas que
ciudadanos de una sociedad (de Waele et
al., 2005). Los puntos de vista de los cen-
tros y su persona son, por lo general, mas
influyentes que los puntos de vista de
estos consumidores. Los tipos de resulta-
dos significativos en su sistema de calidad
de los cuidados a menudo se conciben de
modo que resulten faciles de alcanzar y
de medir. Esto significa que la evaluacién
basada en el valor es de menor impor-
tancia. Aunque todos los servicios buscan
saber cudl es su objetivo, el sistema de
calidad de los cuidados no ofrece garan-
tias de que el conocimiento existente
sobre los predictores éptimos para la cali-
dad de vida, como la inclusion social, la
autodeterminacién y el desarrollo perso-
nal, haya sido puesto en practica (van
Loon & van Hove, 2001). Asi, se percibe
con frecuencia un énfasis en la deficien-
cia, la categorizacién, la agrupacion
homogénea, la salud y la seguridad, y el
control (de Waele & van Hove, 2005). La
preocupacion fundamental de las estra-
tegias de calidad de los cuidados es gene-
ralmente el proceso (Maes et al., 2000).
Esta atencion al proceso permite a las
organizaciones invertir mucho tiempo vy
energia en sus propias estructuras (de
gestion) y organizacién, estar siempre
“en marcha”:
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Tabla 1. Descripcion general de factores, dimensiones e
indicadores de calidad de vida

Dimensioén de calidad

Factor de calidad de vida

de vida

Indicadores de ejemplo de
calidad de vida

Independencia

Autodeterminaciéon

Participacion social

Inclusion social

Derechos

Bienestar

Bienestar fisico

Bienestar material

Desarrollo personal

Relaciones interpersonales

Bienestar emocional

Educacién, habilidades perso-
nales, comportamiento adap-
tativo (ADL IADL)

Elecciones/decisiones, autono-
mia, control personal, objeti-
vos personales

Redes sociales, amistades, acti-
vidades sociales, interacciones,
relaciones

Integracion y participacion en
la comunidad, papeles comu-
nitarios, apoyos

humanos (respeto, dignidad,
igualdad)

Legales, (acceso legal, trata-
miento legal justo)

Seguridad, experiencias positi-
vas, Experiencias, satisfaccion,
autoconcepto, ausencia de
estrés

Estado de salud

Estado nutricional
Ocio/ejercicio fisico

Situacion financiera, estatus
laboral, vivienda, posesiones

Como se resume en la Tabla 2, la cali-
dad de vida y la calidad de los cuidados
pueden distinguirse en funcion de la
perspectiva, el interés, el contenido, la
evaluaciéon y las estructuras.

Algunas ideas sobre como mejorar
la calidad de vida

Si se desea mejorar la calidad de vida
de las personas, debe hacerse a través de
los apoyos individualizados. La comuni-
dad es el contexto de una vida de calidad:
es esencial que las personas puedan par-
ticipar en su comunidad. Por ello, los pro-

veedores de servicios necesitan redefinir
sus papeles como puentes hacia la comu-
nidad. Ademas de proporcionar servicios
a las personas con discapacidad intelec-
tual es importante utilizar una planifica-
cion centrada en la persona, brindar apo-
yos individualizados e involucrar a los
usuarios en la planificacion y evaluacion
de los servicios proporcionados.

Las organizaciones de aprendizaje son
esenciales para la mejora de los resulta-
dos personales. Una organizacion de
aprendizaje eficaz posee una cultura o
un sistema de valores (como la calidad de
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Tabla 2. Diferencias esenciales entre un enfoque basado en Calidad de los
Cuidados y uno basado en Calidad de Vida

Calidad de cuidados

Calidad de vida

Perspectiva Proveedor Persona en su entorno natural

Interés Proceso Resultados

Contenido Gestion de los sistemas de Apoyos y efectos en la vida perso-
cuidados nal

Criterios tipicos Eficiencia, rentabilidad, pla- Resultados a largo plazo basados

para la evaluacién nificacion, satisfaccion del en valores sobre inclusion, desa-
consumidor rrollo personal y autodetermina-

cion
Estructuras Sélo los sistemas de cuidados  Necesidades de apoyo para servir

actuales necesitan mejora

un caso personal incluso si esto
implica que han de encontrarse
estructuras alternativas

vida) que apoya el aprendizaje, y una
estructura que facilita los procesos que
integran la nueva informacién y posibili-
tan el cambio. La cultura de una organi-
zacion de aprendizaje se caracteriza por
la innovacién, la seguridad de la investi-
gacién y la fijacion de objetivos.

Para la integracion de las mejoras de la
calidad de vida en una organizacion es
importante (Schalock e al., 2007):

e La participacion del consumidor: una
estrategia organizativa fundamental
implica incorporar a los usuarios en
funciones significativas.

- La cuestiéon basica es hasta qué
punto los usuarios participan en el
desarrollo e implementacion de sus
Planes de Apoyos Individuales, la
seleccion de los resultados perso-
nales valorados y su evaluacion, los

papeles de gestion y liderazgo y las
decisiones, y la planificacion de
programas y cambio.

La cultura de la organizaciéon debe
apoyar la defensa de los derechos
personales y la participacion del
usuario.

e Formacion en valores.

La formacion en valores es esen-
cial, por ejemplo, en lo que respec-
ta a la inclusién, autodetermina-
cion, desarrollo personal y apoyos
individuales.

e Apoyos individualizados.

Centrados en la persona (es decir,
basados en los intereses de la per-
sona, sus preferencias, necesidades
y red de apoyos naturales);
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receptivos (es decir, basados en un
didlogo entre la persona y los par-
ticipantes en el plan de apoyos);

flexibles a lo largo de la vida;

activos (es decir, que pongan en
igualdad de condiciones las opor-
tunidades con los conciudadanos,
habiliten a la persona, generen

Practicas basadas en las pruebas:

los resultados personales deberian
utilizarse para guiar el cambio
organizativo y las mejoras;

pensamiento de derecha a izquier-
da; el interés se centra en los resul-
tados personales en lugar de la
aportacion; en objetivos en lugar

inclusion social efectiva e incre-
menten la participacion de la
comunidad y la sociedad); y .

de en normas.

Autoevaluacion: como base para el

) cambio y la mejora organizativa.
- basados en datos (es decir, basados

en el patron y la intensidad de las
necesidades de apoyos y evaluados
de acuerdo con los resultados per-
sonales).

Las dimensiones centrales en el cambio
de paradigma de la calidad de los cuida-
dos a la calidad de vida son (van Loon &
van Hove, 2001; van Loon, 2005): inclu-
sion, autodeterminacién y desarrollo per-
sonal. Es importante que el énfasis en
estas dimensiones de la calidad de vida
sea coherente en todas las decisiones que
se tomen en una organizacién, por ejem-

Cuatro procesos fundamentales

Como estrategia organizativa clave
para mejorar los resultados personales, la
mejora de la calidad incluye cuatro pro-
cesos fundamentales: liderazgo, equipos plo:
de aprendizaje, practicas basadas en las
pruebas y autoevaluacion (Schalock et
al., 2007):

- en lo que respecta a la vida y el traba-
jo (desmantelar la institucion)un estilo
de gestion orientado hacia la autono-

e Liderazgo: mia y la independencia

- las opiniones de los usuarios desempe-
fian un importante papel a la hora de
estructurar la nueva organizacion

- comunicar una vision compartida,
alentar y apoyar el poder del con-
trol personal, brindar opiniones,
fomentar un contexto de vida en
comunidad para la calidad de vida,
enfatizar el papel mediador de las
organizaciones y concentrarse en
medir los resultados personales.

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul
Vol 40 (1), NUm. 229, 2009 Pdy. 40 u pdy. 53

- énfasis en los apoyos en lugar de en
los cuidados (desarrollo de un modelo
de apoyos).

Concentrarse en la calidad de vida

SIGLO

e Equipos de aprendizaje:

¢Qué implica que una organizacion
centre su interés en la calidad de vida? En
la Figura 1 se describen las elecciones de
Arduin a este respecto (van Loon & van
Hove, 2001; van Loon, 2005).

- autodirigidos, que establezcan y se
centren en nuevos y estimulantes
objetivos, que busquen adquirir
conocimientos.



Figura 1. C6mo se pone en practica la calidad de vida en Arduin

La practica de la autodetermina-
cion

Todo el mundo puede tomar decisio-
nes importantes en su vida (con el
apoyo de un asistente personal)

La opcién de la vivienda: la oficina de
vivienda

La opcién de trabajar: la oficina de
empleo

La practica del desarrollo personal
Aprender a través de la experiencia
Participar en la comunidad

Escuela Arduinse

Centrada en la emancipacion y la auto-
determinacion

La practica de la inclusion
Viviendas normales para todos los
usuarios

Familias de acogida para nifios
Trabajo en actividades diarias en com-
pafnias y centros de dia de la comuni-
dad

La practica de los apoyos:

Las personas viven en una casa donde
desean

vivir, trabajan donde desean trabajar y
reciben los apoyos que necesitan

un sistfema de apoyos centrado en
U persondy m m m

Si en una organizacion se desea traba-
jar en mejorar la calidad de vida de los
clientes desde el paradigma de los apo-
yos, también es importante ajustar la
metodologia sobre cémo apoyar a las
personas en la direccién de una metodo-
logia de apoyo centrado en la persona
(aportaciéon-rendimiento-resultados),
como se muestra en la Figura 2. Esto debe
hacerse, como se ha dicho antes, sobre la
base de un “pensamiento de derecha a
izquierda”: el interés se centra en los
resultados personales en lugar de la
aportacion; en objetivos en lugar de en
normas.

En el manual de la Escala de Intensidad
de Apoyos (Thompson et al.,, 2004), la
escala SIS, el proceso de supervisién, pla-
nificacion y evaluacién de necesidades de
apoyos de cuatro componentes se descri-
be como un proceso dindmico de trabajo
con planes de apoyo individualizados

sobre la base de las experiencias y objeti-
vos que desea una persona, asi como su
patron e intensidad de necesidades de
apoyo. Arduin estd desarrollando sus
procedimientos de apoyo sobre la base
de esta descripcién del proceso de cuatro
componentes.

Aportacién

Los apoyos individuales para cada usua-
rio son la herramienta para conseguir
una mejor calidad de vida. La aportacion
son los puntos de vista y objetivos de una
persona, sus necesidades de apoyo y la
calidad de su vida en un determinado
momento. La persona tiene una calidad
de vida especifica, necesidades de apoyo
(como se refleja en los resultados de las
areas de la Escala de Intensidad de
Apoyos), sueios, objetivos, puntos de
vista... Los valores y aspiraciones persona-
les determinan las prioridades del indivi-
duo entre estos factores. Estos factores
estan conectados entre si, como Schalock
(2007) ha mostrado.

Jos van Loon
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Figura 2. Un sistema de apoyos centrado en la persona:
aportacion-rendimiento-resultados

Aportacion m——) Rendimiento iy Resultados
Los objetivos y puntos Un Plan Individualizado de Calidad de vida
de vista de una persona, Apoyos Esta calidad de vida debe,
sus necesidades de apo- Basado en deseos, objetivos, por lo tanto, medirse con-
yos (SIS) y la calidad de perspectivas y necesidades de forme a resultados persona-
su vida en un determina- apoyo. les de apoyos.
do momento en el tiem- Qué apoyos deben ofrecerse Escala de Resultados
po y en qué dimensiones de cali- Personales.

dad de vida

Qué apoyos deben ofrecerse
y en qué areas de apoyo
relacionadas con la calidad
de vida

~e=———= Desde un pensamiento de derecha a izquierda (Schalock) -

Objetivos y puntos de vista calidad de vida a la que aspira la persona.

Para ello, en Arduin se utiliza la Escala de

En primer lugar, es necesario conocer Intensidad de Apoyos (Thompson et al.,

qué deseos y aspiraciones personales 2004). La escala SIS estd compuesta por
tiene la persona. Se debe estar en conti- tres secciones:

nuo didlogo con la persona sobre ello.
Para desarrollar un Plan Individualizado e Seccion 1, la Escala de Necesidades

de Apoyos (ISP), se mantiene una entre- de Apoyo, formada por 49 actividades
vista estructurada con la persona y sus vitales que se agrupan en seis subes-
padres o familiares, en la que se solicita calas: 1) Vida en el hogar 2) Vida en la
informacion sobre las experiencias y comunidad 3) Formacion permanente
objetivos de vida deseados por la perso- 4) Empleo 5) Salud y seguridad 6)
na. La estructura de la entrevista se desa- Actividades sociales

rrolla conforme a las dimensiones de la
Escala de Intensidad de Apoyos * Seccion 2, formada por ocho elemen-
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(Thompson et al., 2004). De hecho, en tos relacionados con las actividades de
esta entrevista se le pregunta a la perso- defensa de los propios derechos y pro-
na sobre cada dimension de la escala SIS teccion.
O (secciones I-II): cual es su situacién actual,
~ qué opina sobre ella 'y cual es su situacion e Seccion 3, necesidades de apoyos
@ ideal. Esto se escribe en formato electré- conductuales y médicos, que incluye
X~ nico en el programa de Internet. quince trastornos médicos y trece
w comportamientos problematicos que
Medir las necesidades de apoyos requieren mayores niveles de apoyo.
A continuacion, es necesario medir el Para cada tipo de elemento de apoyo

tipo, la frecuencia y la intensidad de los se mide la frecuencia y el tiempo de
apoyos necesarios para alcanzar la mejor apoyo diario.



Arduin ha desarrollado, con licencia de
la AAIDD, una version electrénica para la
traduccién al neerlandés de la escala SIS.
La entrevista de la escala SIS, ademas de
la entrevista en la que se debaten los
deseos y aspiraciones personales, se reali-
za de forma explicita con la misma perso-
nay su red social, generalmente padres u
otros miembros de la familia.

La informacién obtenida de la entrevis-
ta sobre las experiencias y objetivos de
vida deseados por la persona y la SIS se
combinan automaticamente en un infor-
me mediante un programa informatico,
ofreciendo una vision general de los
objetivos de una persona y los apoyos
que necesita para alcanzarlos.

Rendimiento

Sobre la base de los datos aportados, se
puede desarrollar un Plan
Individualizado de Apoyos (ISP) que esta-
blece en detalle qué apoyos deben apli-
case a cada area de apoyo (relacionada
con la calidad de vida), y cuales son las
prioridades que han de darse a cada uno
de estos apoyos. Arduin ha desarrollado
un programa informatico que genera un
ISP después de que se haya aportado
toda la informacién necesaria.

Las ocho dimensiones de la calidad de
vida son el marco del ISP. En este marco,
las dimensiones correspondientes de apo-
yos de la Escala de Intensidad de Soporte
se utilizan para generar el ISP. En la Tabla
3 se representa como las dimensiones de
la calidad de vida estan conectadas con
las areas de evaluacién de SIS.

Tabla 3: La conexion entre las dimensiones de la calidad de vida con las
areas de evaluacion de la escala SIS

* Dimension de calidad de vida

e Desarrollo personal

e Autodeterminacion
e Relaciones interpersonales

e Inclusion social

e Derechos

® Bienestar emocional

Necesidades de apoyo conductual y médico

® Bienestar fisico

e Bienestar material

Areas de evaluacion de SIS

Salud y seguridad, proteccion y defensa
Necesidades de apoyo conductual excepcionales

Proteccién y defensa
Actividades sociales

Actividades de vida en comunidad,
actividades sociales

Proteccién y defensa, salud y seguridad

Salud y seguridad, proteccion y defensa

Salud y seguridad, necesidades de apoyo médico
excepcionales

Actividades de empleo
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Figura 3: Esquema para un plan individualizado de apoyos basado en la

calidad de vida y en la evaluaciéon de necesidades de apoyo

Dimensién de

Indicadores de

calidad de vida

dimension de

calidad de vida

Area de Escala de
Intensidad de Apoyo

Objetivos en
indicadores de
calidad de vida y/o
areas SIS

Apoyos
individualizados

1. Bienestar 1. Satisfaccion
emocional 2. Autoconcepto
3. Ausencia de
estrés *  Saludy
seguridad
*  Protecciény
defensa
*  Necesidades de
apoyo | e
conductual
excepcionales
1. Relaciones 4. Interacciones
interpersonales 5. Relaciones
6. Apoyos

= Actividades
sociales

Ill. Bienestar
material

7. Situacién

financiera
8. Empleo
9. Vivienda

*  Actividades de
empleo

IV. Desarrollo

10. Educacion

personal 11. Competencia
personal
12. Rendimiento
*  Actividades de e
vida en casa
*  Aprendizaje e
durante toda la
vida
V. Bienestar 13. Saludy 13 s
fisico cuidadosdela | | ...
salud | L
14. Actividadesde | | ..
vida diaria 15,
15. Ocio e Saludy | *o
sequridad
*  Necesidades F
médicas
excepcionales
VI. 16. Autonomia/con

Autodeterminacion

trol personal
17. Objetivos

personales
18. Elecciones

*  Protecciony
defensa

VII. Inclusién
social

19. Integraciény
participacion en
la comunidad

20. Papeles

21. Apoyos

e Actividades de
vida en la
comunidad

*  Actividades
sociales

VIII. Derechos

22. Humanos
(respeto,
dignidad,
igualdad)

*  Protecciony
defensa

*  Saludy
seguridad
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El esquema para un plan individualiza-
do de apoyos puede, por lo tanto, ser
como se ilustra en la Figura 3.

Los apoyos individualizados se propor-
cionan a través de una o mas de las
siguientes  estrategias de apoyo
(Schalock, 2007): habilitacion personal,
defensa, entrenamiento de habilidades,
modificaciéon medioambiental/alojamien-
to, tecnologias de ayuda y asistencia per-
sonal. Estas estrategias de apoyo, que son
la base de la planificacién centrada en la
persona, pueden concentrarse tanto en
areas de actividad basadas en la escala SIS
y las necesidades excepcionales y/o uno o
mas de los indicadores basicos asociados
a cada una de las ocho dimensiones basi-
cas de la calidad de vida. Al elegir los
apoyos individualizados, la persona que
escribe el Plan ve facilitada su tarea al

poder hacer clic en una base de datos con
diferentes métodos.

En la aplicacién basada en Web, para
realizar un Plan Individualizado de
Apoyos (Figuras 4.1y 4.2.) por dimensién
de calidad de vida, se puede hacer clic en
tres indicadores para obtener un campo
en el que se pueda escribir una instruc-
cion.

Al lado, se muestran en la aplicacién
aquellos elementos de la Escala de
Intensidad de Apoyos para los que la per-
sona, segun la entrevista con la escala SIS,
necesita apoyos, mas los resultados. Para
cada unos de estos elementos se puede
escribir una instruccién. Esto sélo puede
hacerse si los propios resultados no ofre-
cen suficiente informacion sobre cémo
realizar los apoyos.

Figura 4. Aplicacion basada en Web para realizar un Plan Individualizado de
Apoyos; N.° 1: Marco de calidad de vida y areas de la SIS relacionadas con
calidad de vida, elementos de la SIS, y puntuaciones de la SIS

/2 Untitled Page - Windows Internet Explorer

EEX

O - [Erie O Doeltelinger, asex S [ [%] [oo0e o]
Bestand  Bewerken Beeld F: Extra  Help
& & [@uarae = - & - [Fraoma - Gewa- ”
- |
Individueel Support Plan
‘Abunudewan +John {John) 48600138 ¥ afmelden

QOL Framework

Kik o een indicator of op een SIS -anderverp om de instructias ta henaderen

toon alle instructies 5

EW-indicators (3)
o

Domein: Emotioneel welbevinden QOL domain emotional well-being

Wat wilt u (dramen an wensen]

Gezondheid en Veiligheid: Jt SIS: Health and safety. 2ijn acthiteite
een open haard in zin kuis, Oakwil il eren oif Brand e bliissen, indien er beXPeriences and goals
Belangenbehartiging: FSIS: Protection and advocacy

Behoefte aan Gedragsmatige On: ing: J; ey

data from conversation regarding a clients desired life

- “nder zichzelf te verwonden. Jahn wil zonder toszicht acthiteiten ondememen in de samenleving

indicataren:

ing | zelfbeeld | geen 1
ok s i dndcterk s b s

nd te kunnen maken, zonder brand te stichten. Bijioarbeeld

'sI5-blole londerwerp

jvol.ovem. __ged.onderst.

Gezondheid en veiligheid |1 rnemen van medicinen
SIS: Health and safety,
the scores onthe 2. vermijden van gevaren voor de eigen gezondheid en veiligheid Q/ Q7 ® YRR | |
questions only type of supportis
3. Gebrukmaken van gezondheidszorg: arts, ziekenhuis, fysiotherapeut, v % 9¢  shown, becouse thisis
ERatREl relevant voor
4, Handhaven van sigen mobiliteit Qy Q7 Qy composing an ISP
5. Moodhulp inraepen Qy Qf' J Qf 3‘
6. Een gezand eetpatroon handhaven d v v Qﬁ x
7. Lichamelijke gezondheid op peil hauderlClick on a question, make a support proposal, Qf Q«}' X
so the client can go from here to here...
8, Handhaven van emotioneel welziin "\‘y x x
Belangenbehartiging 1. voor zichzelf opkomen b v Qf SC
| SIS: Protection and
advocacy, the scores 2. Omgaan met geld en eigen financien beheren ) )
| B v) (8 X % X
3. Zichzelf beschermen en verdedigen tegen uitbuiting en misbruik J J
V b3 X .
| o Wertrounde websites 00 -

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul
Vol 40 (1), NUm. 229, 2009 Pdy. 40 u pdy. 53

SIGLO



un sistema de apoyos centrado en la persona. mejoras en la calidad de vida a través de los apoyos

Figura 4.2. Aplicacion basada en Web para realizar un Plan Individualizado de
Apoyos; N.° 2: Instrucciones de escritura
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Resultados Medir la calidad de vida con los resul-

El resultado de un plan individualizado
de apoyos para una persona debe ser una
mejor calidad de vida. Este resultado per-
sonal de los apoyos debe medirse de
forma regular dentro del marco de la
calidad de vida. El Dr. Jos van Loon de
Arduin, el profesor Dr. Geert van Hove,
Claudia Claes, estudiante de doctorado
de la Universidad de Gante, y Robert
Schalock (2008) han desarrollado para
este propésito la Escala de Resultados
Personales (POS). Ademas, la mejora de la
persona en areas de actividad vital y del
estado funcional de
comportamiento/médico de la persona
son resultados importantes. Los resulta-
dos deben medirse de forma regular y
como parte de un proceso continuo de
mejora de la calidad, como se muestra en
la Figura 2, que es una adaptacion de la
Figura 4.1 del el manual de SIS.

tados personales

La Escala de Resultados Personales se
basa en el marco conceptual de la calidad
de vida que se resume en la Tabla 1. La
o6ptima gestion y uso de los resultados de
la POS dan como resultado la evaluacion
de los indicadores de la calidad de vida
relacionados con las ocho dimensiones
basicas (y universales) de la calidad de
vida (Independencia: desarrollo personal,
autodeterminacién, participacion social:
relaciones interpersonales, inclusién
social, derechos y bienestar: bienestar
emocional, bienestar fisico y bienestar
material). Esta evaluacion incluye autoin-
formes o informes subjetivos con la per-
sona o un representante y puntuaciones
de observaciones directas u objetivas con
un profesional o uno de los padres.

El conjunto inicial de elementos indica-
dores se extrajo de investigaciones pre-



vias y estudios publicados relacionados
con elementos indicadores especificos de
cada dimensién como los que se mues-
tran en la Tabla 1. Expertos en este
campo evaluaron cada elemento en rela-

e importancia para ellos. Se desarrollé un
formato de escala de Likert de tres pun-
tos para que los encuestados evaluaran
cada elemento. Se realizaron estudios
piloto para confirmar la fiabilidad, la

Jos van Loon

cién con cuatro criterios: a) reflejar lo que
la gente desea en sus vidas (“importan-
cia”); b) relacién con cuestiones de politi-
cas actuales y futuras (“relevancia”); c)
aquéllos sobre los que el proveedor de
apoyos/servicios tiene algun control
(“viabilidad”); y d) posibilidad de utilizar-
se para fines de mejora de la calidad y
elaboracion de informes. Los grupos de
interés compuestos por las partes impli-
cadas (por ejemplo, profesionales, perso-
nal de la organizaciéon, consumidores,
personas con diferentes diagnésticos y
familias) evaluaron cada indicador/ele-
mento potencial en relacién con su valor

carga de las dimensiones de calidad de
vida, la solidez y la propiedad ética de los
elementos.

Con la escala se obtienen resultados en
forma de puntuaciones sobre los tres fac-
tores y ocho dimensiones de la calidad de
vida.

un sistemu de upoyos centrudo en
|G persond m m =

Este sistema de apoyos centrado en la
persona se muestra en la Figura 5.

Figura 5: Proceso de supervision, planificacion y evaluacion de las necesida-
des de apoyo de cuatro componentes

L |

Componente 1
Fntrevisa a la persona sobre las experiencigs
y objetivos de vida deseados

Componente 2
Entrevisa a la persona sobre el paton
v la intensidad de las necesidades de apoy
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Componente 3: Desarrollg del plan individualizado
Uso de la informacion sobre calidad de vida, objetivos y experiencias de vida deseads,
resultados SIS e informacion sobre
prioridades para indentificar los apoyos necesarios.
Elaboracion de un plan individualizado que especifique el patdn y los tipos de apoyos
necesarios para participar
en entornos y actividades espedficos

¥

Componente 4: Progreso de la de supervision
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En primer lugar, se realiza una entrevis-
ta estructurada con la persona, sus
padres o familiares, donde se le pregunta
sobre sus objetivos y experiencias vitales
deseados, utilizando las mismas areas de
apoyo que en la escala SIS (componente
1). En esta entrevista, se le pregunta a la
persona sobre cada dimensién de la esca-
la SIS, secciones 1, 2 y 3, sobre cual es su
situacion actual, sobre qué piensa de la
situacion actual y cual seria su situacion
ideal. Esto se escribe en formato electré-
nico en el programa de Internet.

Después, se aplica (electronicamente) la
escala SIS (componente 2), de nuevo con
la persona, sus padres o familiares.

La informacion obtenida en el compo-
nente 1 (la entrevista sobre las experien-
cias y objetivos vitales deseados por la
persona) y en el 2 (SIS) se combina auto-
maticamente en una aplicacion mediante
un programa informatico, ofreciendo
una vision general de los objetivos de
una persona y los apoyos que necesita
para alcanzarlos dentro del marco de la
calidad de vida. Sobre esta base se escri-
be el Plan Individualizado de Apoyos
(componente 3).

Los resultados de los apoyos se supervi-
san y evalUan en relacion con los mismos
elementos (componente 4). Los resulta-
dos de esta evaluacién daran lugar a un
ajuste de los objetivos, puntos de vista y

necesidades de apoyos y, posteriormente,
en el Plan Individualizado de Apoyos.

Todos los elementos de este sistema de
apoyos se realizan electrénicamente en
aplicaciones basadas en Web.

conclusion m m m

Este alineamiento entre la escala SIS, el
Plan Individualizado de Apoyos y la
Calidad de Vida, da lugar a una oportu-
nidad excelente para ayudar a las perso-
nas a mejorar su calidad de vida de forma
metddica: la medicién de la calidad de
vida es parte de una metodologia de
apoyo y tiene como objetivo la mejora
continua de la calidad de vida de las per-
sonas. Esto es lo que Bob Schalock quiere
decir cuando habla sobre un pensamien-
to de derecha a izquierda.

Para un proveedor de servicios, una
ventaja importante de este alineamiento
y de la mediciéon de las necesidades de
apoyo y la calidad de vida es, ademas de
la mejora del proceso de planificacion
individual, la creaciéon de las condiciones
para generar un Sistema de Informacion
de Administracion que tenga como base
las actividades de la organizacién, el
apoyo a las personas y la mejora de la
calidad de vida de éstas: por lo tanto, los
resultados personales pueden utilizarse
para guiar el cambio organizativo y la
mejora.



Jos van Loon
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