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Arduin es una organizacion holandesa
que proporciona servicios a personas con
discapacidad intelectual. En Arduin tuvo
lugar un cambio: de servicios basados en
instituciones a un enfoque de calidad de
vida y apoyos comunitarios individualiza-
dos respecto a los servicios para las per-
sonas con discapacidad intelectual.

Sobre la base del paradigma de apoyos,
Arduin desarrollé un método en el que se
ayuda a las personas con discapacidad a
formular de forma adecuada sus deseos y
necesidades de apoyos. El método utiliza-
do para asignar las necesidades de apoyo
se basa en la Escala de Intensidad de
Apoyos (SIS) de la Asociacion Americana
de Retraso Mental, ahora denominada
AAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental
Disabilities). La razén por la que se utilizé
la escala SIS es que sus fundamentos se

ajustan por completo a la misién y vision
de Arduin. Los fundamentos de la escala
SIS son (Thompson et al., 2004):

e Todas las personas de la sociedad son
iguales entre si.

Esto también se aplica a las personas
con discapacidades intelectuales. Todo
el mundo tiene el mismo derecho a
obtener acceso a las oportunidades
que la sociedad ofrece y a buscar un
desarrollo personal 6éptimo.

e Todas las personas deben ser com-
prendidas en relaciéon al contexto en
el que viven.

El funcionamiento individual de una
persona debe entenderse siempre
como una interaccién entre la persona
y su entorno. No puede comprenderse
de forma unilateral a partir de un tras-
torno o un defecto.



e Los apoyos deben garantizar que las
personas con discapacidades consigan
obtener acceso a los recursos sociales,
politicos y econdmicos de la sociedad
y lo mantengan.

Es necesario atender al tipo de apoyo,
el tiempo de apoyo diario y la fre-
cuencia del apoyo, que son necesarios
para apoyar a la persona a superar las
diferencias entre la competencia per-
sonal y las expectativas, exigencias y
posibilidades del entorno.

¢ Todo el mundo necesita tener la opor-
tunidad de participar en cualquier
actividad, con el maximo apoyo si es
necesario (en términos del tipo de
apoyo, el tiempo de apoyo diario y la
frecuencia). La escala SIS pretende
explicar de la forma mas objetiva posi-
ble la intensidad de los apoyos nece-
sarios para las personas con discapaci-
dades intelectuales.

e La escala SIS esta disefada para utili-
zarse en combinacién con un plan
individualizado de apoyos centrados
en la persona y busca crear una mejor
conexion entre el plan de apoyos y las
necesidades y elecciones de las perso-
nas con discapacidad intelectual.

Arduin ha desarrollado, con licencia de
AAIDD, una versidén electrénica para la
traduccion al neerlandés asi como un for-
mato electrénico para una entrevista
sobre las perspectivas, deseos, objetivos y
suefios de una persona a lo largo de su
vida. Esta entrevista, ademas de la entre-
vista en la que se administra la escala SIS,
se realiza de forma explicita con la propia
persona y su red social, generalmente
padres u otros miembros de la familia.

Este método pretende ser una parte
esencial de la Metodologia de Apoyos
centrados en la Persona, para las perso-

nas con discapacidades que necesitan
apoyos o cuidados. En primer lugar, se les
ayuda a formular sus deseos y necesida-
des de apoyo de forma adecuada. Sobre
esta base, se desarrolla un plan indivi-
dualizado de apoyos, que se brindan a la
persona conforme a este plan. Esta forma
de trabajo se ajusta por completo a lo
que esta escrito en el manual de la escala
SIS donde se describe el uso de la escala
SIS al trabajar con planes de apoyo indi-
viduales (Thompson et al., 2004).

Todos los clientes de Arduin (los que
tienen apoyo durante las 24 horas) fue-
ron entrevistados de este modo. La entre-
vista con la persona, sus padres, familia-
res o asistente personal, sobre las pers-
pectivas, deseos, objetivos y suefos de
esta persona, trata sobre las mismas
areas de apoyo que se utilizan en la
escala SIS. Posteriormente, tiene
lugar la entrevista en la que se admi-
nistra la escala SIS. Cuando un clien-
te no puede participar en la entrevis-
ta, ésta se realiza con los padres, fami-
liares o asistente personal, quienes
hablan en nombre del cliente. Los pro-
fesionales que trabajan en los apo-
yos diarios o cuidado de los clientes
no participan en esta entrevista, con
el fin de mantener la separacién entre
oferta y demanda de apoyos. Es impor-
tante indicar que los padres o familiares
se muestran entusiasmados por su parti-
cipacion a la hora de determinar las nece-
sidades de apoyos de su hijo o hija o
familiar.

En los libros blancos de la escala SIS de
AAIDD (Schalock, Thompson y Tassé,
2008) se describen dos posibles modos de
utilizar la escala SIS en la practica: uso de
la escala SIS para asignacién de recursos y
uso para planificacién de apoyos indivi-
duales (ISP por su abreviatura en inglés)
como principal uso previsto de la escala
SIS. En esta presentacion quiero presen-
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tar dos estudios sobre el uso de la escala
SIS en temas que surgieron en Arduin
sobre asignacion de recursos y un estudio
sobre el uso de la escala SIS en el desa-
rrollo de un nuevo plan individualizado
de apoyos.

En el primer estudio, desarrollamos una
féormula para traducir los resultados de
SIS en magnitudes financieras. Tomando
la escala SIS como base, parece posible
redistribuir el presupuesto total de la
organizacién segun las necesidades de
apoyos de cada persona.

Los clientes de Arduin, como requiere
la legislacion holandesa, también se clasi-
fican segun el nuevo sistema de financia-
cion holandés basado en siete pondera-
ciones de cuidados, que definen fun-
ciones y tiempo necesario por cada clien-
te para actividades de la vida diaria y tra-
tamientos. En el segundo estudio, las
puntuaciones de la escala SIS se compa-
ran con esta clasificacién en las pondera-
ciones de cuidados.

El tercer estudio que presento aqui
trata sobre el uso de la informacion de la
escala SIS para el desarrollo de un plan
individualizado de apoyos.

usignucidn de recursos busudos en
|u escula sis m m =

El método utilizado es relativamente
sencillo. Arduin, como el resto de organi-
zaciones de los Paises Bajos, recibe dinero
conforme al niUmero de clientes a los que
asiste. Hasta ahora, la necesidad de apo-
yos del individuo no cuenta. A excepcién
de personas con conducta conflictiva
severa, para quienes puede haber un
bono fijo. Recientemente, algunas perso-
nas disponen de un bono en caso de
necesidad extrema de apoyos. No obstan-
te, como normal general, existe una can-
tidad total de dinero para toda la organi-

zacién. Las organizaciones tienen que
asumir la responsabilidad de realizar un
buen trabajo a la hora de brindar apoyo
a todos sus clientes con la cantidad total
de dinero que reciben. Dado que las
necesidades de apoyo de las personas
varian, la cantidad de dinero necesario
para proporcionar apoyo a las diferentes
personas también lo hace. Puesto que
ahora existe una forma de establecer la
necesidad de apoyos para una persona,
mediante la escala SIS, deberia ser posi-
ble determinar cuanto dinero se necesita
para garantizar el apoyo necesario utili-
zando las puntuaciones de una persona
segun la escala SIS.

Partimos del supuesto de que los apo-
yos que el usuario consigue durante su
vida en la comunidad son actualmente de
buena calidad en Arduin. Diferentes
estudios y otros datos, como los informes
de la Inspeccién, entre otros, confirman
este supuesto (van Loon, 2005; van der
Wielen et al. 2003; LFB, 2006). Puesto que
el dinero necesario para ofrecer estos
apoyos se considera suficiente para hacer
lo que se ha hecho, sélo se necesita un
modo de dividir este dinero de una forma
objetiva de acuerdo con estas necesida-
des de los clientes individuales, para
obtener un punto de referencia de
Arduin: con este dinero, una organiza-
cién debe poder ofrecer apoyos a una
persona segun los estandares que se
encuentran en Arduin.

En la cantidad total de dinero de que
Arduin dispone para apoyar a sus clien-
tes, se pueden distinguir costes fijos o
estables y costes que dependen de la
necesidad de apoyo del cliente (costes
que dependen del cliente). Tomamos
como punto de partida el presupuesto
total de la organizacién en un afio. Para
determinar los costes dependientes del
cliente, en primer lugar se definieron los
costes estables. Los costes estables son



mas o menos los mismos para todos los
clientes. Estos costes son costes por plaza,
con independencia de la persona que
ocupa esta plaza: costes de materiales,
vivienda, transporte y otro tipo de gastos
(como costes de salarios indirectos, asi
como de gestion y administracién). Se
totalizaron estos costes.

El resto de dinero que queda es el pre-
supuesto que le queda a Arduin para gas-
tarlo en los costes dependientes de apo-
yos para todos los clientes. Este presu-
puesto dependiente de apoyos se dividio
por cliente segun las puntuaciones obte-
nidas en la escala SIS.

Aplicacion: la formula

1. La férmula comienza con la puntua-
cion en la secciéon 1 de la escala SIS: De
A a F Si la puntuacién de Apoyos
Médicos Necesarios, seccién 3a, es
superior a 5 o al menos el nimero 2
esta marcado, la puntuacion de la sec-
cion 1 se incrementa. Por tanto, la
puntuacién de Apoyos Médicos
Necesarios se multiplicé por un factor
(en nuestro ejemplo, para llegar al
punto de referencia de Arduin, man-
tuvimos un factor 1) y este numero se
anadié a la puntuacién de la seccién 1
de la escala.

2. Se hizo lo mismo con la puntuacion de
la seccion 3B, Apoyos Conductuales
Necesarios, pero sélo para los usuarios
para los que Arduin no consigue un
bono por conducta conflictiva severa.

3. La puntuacion total resultante de un
cliente se divide entre la puntuacion
total de toda la poblacién y se multi-
plica por el presupuesto dependiente
de apoyos total.

4. Posteriormente, se divide el presu-
puesto individual segun las puntuacio-

nes por cada parte de la seccién 1Yy, si
es aplicable, las puntuaciones de los
Apoyos Médicos Necesarios y los
Apoyos Conductuales Necesarios.

5. Para aquellos clientes para los que
Arduin consigue un bono por conduc-
ta conflictiva severa, se omite el paso
2 y se afade una cantidad adicional
por el total de estos bonos que Arduin
recibe. Asi, su puntuacién individual
se divide por la puntuacion total obte-
nida por estos clientes en los Apoyos
Conductuales Necesarios y se multipli-
ca por el presupuesto total de estos
bonos.

Un breve ejemplo

Frank tiene una puntuacién total para
la seccion 1, A-F, de 53. Necesita impor-
tantes apoyos en Necesidades Médicas
Excepcionales debido a la epilepsia que
sufre, de modo que el niumero 2 esta
marcado. También necesita apoyo con
terapia respiratoria de modo que, en
total, obtiene una puntuacién de 3 para
Necesidades Médicas Excepcionales. Ha
marcado el numero 2 en Apoyo
Conductuales Necesarios porque necesita
tratamiento preventivo contra crisis de
rabietas, asi como apoyo en la preven-
cién contra ataques o heridas infligidas a
otras personas, prevencion de la destruc-
cion de la propiedad, autolesiones, com-
portamiento no agresivo pero si inapro-
piado, salidas erraticas y apoyo en el
mantenimiento de tratamientos de salud
mental. De esta forma, tiene una puntua-
cion de 8 en Apoyos Conductuales
Necesarios. Su puntuacion total en la fér-
mula para la asignaciéon de recursos es,
asi pues, 53+3+8= 64. Para él, Arduin no
obtiene un bono por conducta conflicti-
va. Su puntuacién de 64 se divide ahora
por el total de todas las puntuaciones de
todos los clientes en un punto especifico
en el tiempo (uno de enero de 2007), que
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ascendian a 19.995, y se multiplicé por el
total del presupuesto dependiente de
apoyos (14.139.636 euros), para obtener
un resultado de 45.258,15 euros. El
coste calculado para sus apoyos en 2006
fue de 46.878 euros. Es evidente que la
cantidad total basada en la férmula de la
escala SIS es igual al presupuesto disponi-
ble porque este presupuesto fue reasig-
nado.

Evaluacion de la aplicacion

Para validar estd formula, tomamos
una muestra de 11 casas con 1 a 5 clien-
tes. Para 27 clientes que también tienen
actividades diarias en Arduin (es decir,
que obtienen todos sus apoyos profesio-
nales de Arduin) y para quienes disponia-
mos de una puntuacién de la escala SIS,
calculamos los costes dependientes de
apoyos por persona. Descubrimos una
correlacién de 0,585, con una relevancia
de 0,01, entre estos costes y los resultados
financieros de la férmula basada en la
escala SIS. Esto significa que el 34% de los
costes dependientes de apoyos podrian
explicarse mediante la férmula sobre la
base de las puntuaciones SIS. No obstan-
te, un analisis de los datos mostré que de
estos 29 clientes habia 5 con costes
dependientes de apoyos significativa-
mente mas altos o mas bajos de lo que
indicaba la féormula de la escala SIS. Dos
de estos clientes viven en una casa donde
existe una supervision constante dada su
delicada salud. Un cliente vive bajo
supervision debido a sus instintos suici-
das. La cuarta cliente dejo la casa donde
solia vivir para trasladarse a otra donde
pudiera vivir de forma mas independien-
te, pero lo hizo después de la fecha en
que recopilamos la informacién. El calcu-
lo de sus necesidades de apoyo actuales
es inferior que antes, cuando se calcula-
ron sus costes dependientes de apoyo.
Con respecto a la quinta cliente, que
segun la escala SIS tenia una necesidad

de apoyos muy superior de la que tenia
cuando recopilamos la informacion, se
realizé un plan de apoyo nuevo y mas
caro sobre la base de un bono por necesi-
dades extremas de apoyo (conducta con-
flictiva), que se puso a su disposicién.

Tras excluir estos cinco clientes de la
base de datos, la correlacién para los 22
clientes restantes entre los costes depen-
dientes de apoyos y los resultados finan-
cieros de la formula basada en la escala
SIS, es un sélido 0,885, con una relevancia
de 0,01, lo que significa que el 78% de los
costes dependientes de apoyos pueden
explicarse mediante la férmula sobre la
base de las puntuaciones de la escala SIS.

Asi, la formula parece una férmula vali-
da para calcular los costes dependientes
de apoyos. No obstante, al decidir un pre-
supuesto, se debe tener en cuenta tam-
bién qué entorno es necesario para ofre-
cer a la persona el apoyo que necesita,
como se indica en el manual de la escala
SIS (Thompson et al., 2004). La necesidad
de una supervisién constante supuso en
los casos indicados unos costes extras de
entre un 45% a un 70%.

Comparacion de puntuaciones en la
Escala de Intensidad de Apoyos con
los “paquetes de cuidados pondera-
dos” del sistema holandés de servi-
cios para las personas con discapaci-
dad intelectual

Entre diciembre de 2006 y enero de
2007, todos los clientes de Arduin se cla-
sificaron por primera vez segun el nuevo
sistema de finanzas holandés sobre la
base de los siete paquetes de cuida-
dos ponderados incrementales. Este
sistema es el modo actual de financiacion
de los cuidados en servicios residenciales
de acuerdo con la ley general de cuida-
dos especiales en Holanda. En el nuevo
sistema, los proveedores de servicios



obtendran una suma de dinero determi-
nada en funcion de la necesidad estima-
da de cuidados de un cliente. Hasta
ahora, existia una cantidad media por
cama. Un paquete de cuidados pondera-
dos es un paquete completo de cuidados
que relaciona las caracteristicas del clien-
te con el tipo de cuidados que éste nece-
sita. El ministerio definié 7 paquetes para
los cuidados de personas con discapaci-
dad intelectual. En un paquete se define
qué funciones y qué cantidad de tiempo
es necesario por cliente para los compo-
nentes de vida, actividades diarias y tra-
tamientos. Estos paquetes son:

e 1 VG Vivir con cierta cantidad de
apoyo.

e 2 VG Vivir con apoyo.
* 3 VG Vivir con apoyo y cuidados.

e 4 VG Vivir con apoyo y cuidados inten-
Sivos.

e 5 VG Vivir con apoyo y cuidados muy
intensivos.

e 6 VG Vivir con apoyo intensivo, cuida-
dos y apoyo conductual.

e 7 VG (cerrado) Vivir con apoyo muy
intensivo, cuidados y apoyo conduc-
tual.

Esta metodologia estd basada en la
defectologia y en lo que se ofrece, mas
que en el paradigma de apoyos y en lo
que se pide y necesita. La puntuacién del
cliente se obtiene de un nimero de pre-
guntas sobre sus discapacidades.
Mediante un programa informatico, los
resultados dan lugar a una recomenda-
cién sobre el paquete de cuidados, es
decir, “el tipo de cuidados que el cliente
necesita”. No disponemos de datos de
investigacién sobre la fiabilidad y validez

de este método. Después de que algunos
profesionales comprobaran las puntua-
ciones, se obtuvo una correspondencia
del 58% en el estudio piloto. Si lo anali-
zamos como una puntuacion de la fiabili-
dad de este método, la conclusion es que
esta fiabilidad es inadecuada. Tras un
debate entre los proveedores de servicios
y los profesionales de la agencia, llegaron
a una conclusién que tuvo como resulta-
do una correspondencia del 65%. No obs-
tante, no es posible establecer la fiabili-
dad de este procedimiento (un debate
posterior sobre qué paquete de cuidados
elegir), dado que el proveedor de servi-
cios normalmente decide un paquete sin
discutirlo con la agencia.

En la version final de este método, exis-
te la posibilidad de seguir o no el consejo
que el programa de software genera,
dependiendo de si se esta de acuerdo o
no con la clasificacion propuesta. En
Arduin, solo se siguio el 51,7% de las cla-
sificaciones propuestas; en un 47,4% se
eligié una paquete de cuidados pondera-
dos superior y en un 0,9% uno inferior.
Siempre se intenté elegir el paquete de
cuidados ponderados que mejor se adap-
tara a la persona. Nuestra conclusion es
que la puntuacion obtenida con el siste-
ma informatico no es fiable ni lo suficien-
temente valida para nuestra organiza-
cion.

Después de los ajustes, se obtuvo una
clasificacion definitiva para los clientes
de Arduin en los siete paquetes de cuida-
dos ponderados. Estos ajustes los realiza-
ron ortopedagogos, psicélogos, personal
de apoyo directo y directores: todos pro-
fesionales que conocen bien a los clien-
tes. Esta clasificacion definitiva en paque-
tes de cuidados ponderados puede consi-
derarse una clasificacion valida (basada
en una validacién por expertos), aunque
desde la perspectiva de lo que ofrece.
Ahora, comparamos las puntuaciones de
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Tabla 1. Puntuaciones promedio de clientes de Arduin por paquete de
cuidados ponderados del indice SIS en Necesidades de Apoyo, Necesidades
de Apoyo Médico Excepcionales y Necesidades de Apoyo Conductual
Excepcionales

Paquete de | Nimero | g g | Mamgo | Mocesidades | oCCilige, | Necesidades | mange de
ponderados clientes promedio SIS p:;::i:ﬁo :iggiz c:;c'l:::;;il Cgﬁ:l?:t{lzl
VG 20 62,65 55-74 0,25 0-2 1 0-3
2VG 40 74,33 54-102 0,63 0-3 1,48 0-8
3VG 71 79,92 56-99 1,01 0-4 2,14 0-9
avVG 70 89,50 72-107 1,40 0-6 2,21 0-8
5VG 90 93,02 69-113 4,82 0-17 2,50 0-12
6VG 42 80,05 55-113 1,07 0-4 6,95 0-19
VG 44 81,39 55-109 0,84 0-5 8,48 1-22

los clientes obtenidas en la escala SIS con
esta clasificacion en paquetes de cuida-
dos ponderados.

En la Tabla 1 se encuentran las puntua-
ciones medias de los clientes por paquete
de cuidados ponderados: indice SIS de
Necesidades de Apoyo, Necesidades
de Apoyo Médico Excepcionales y
Necesidades de Apoyo Conductual
Excepcionales. Se identificaron los pro-
medios sobre la base de puntuaciones
estandarizadas (valores z) superiores a
3,29 o inferiores a -3,29 (Tabachnick &
Fidell, 2001). Esto fue asi en 9 casos.

En esta tabla, se aprecia un claro incre-
mento del indice SIS asi como de las pun-
tuaciones de las Necesidades de Apoyo
Médico Excepcionales, con los paque-
tes de cuidados ponderados 1 a 5. El indi-
ce SIS para los paquetes de cuidados pon-
derados 6 y 7 es diferente porque los
paquetes se basan en la presencia de con-
ducta conflictiva. Las puntuaciones pro-
medio para las Necesidades de Apoyo
Conductual Excepcionales son clara-
mente mas altas en los paquetes 6y 7.

Al comprobar la correlacién entre el
indice SISy los paquetes de cuidados pon-
derados, en la Tabla 2 podemos observar
importantes correlaciones entre:

e Los paquetes de cuidados ponderados
tal y como determind el personal de
Arduin y el indice SIS: una correlacién
razonable.

e Los paquetes de cuidados ponderados
tal y como determiné el personal de
Arduin y las puntuaciones de la escala
SIS en Necesidades de Apoyo
Médico Excepcionales: una correla-
cién razonable.

e Los paquetes de cuidados ponderados
tal y como determiné el personal de
Arduin y las puntuaciones de la escala
SIS en Necesidades de Apoyo
Conductual Excepcionales: una
buena correlacion.

Cuando limitamos la comparaciéon
entre los paquetes de cuidados pondera-
dos y el indice SIS a los paquetes de cui-
dados ponderados 1 a 5, donde la pon-
deracion del paquete depende principal-




Tabla 2. Correlacién entre el paquete de cuidados ponderados, el indice SIS y
las puntuaciones en Necesidades de Apoyo Conductual y Médico

Excepcionales
Paquete
de ) Necesidades | Necesidades
cuidados Indice de apoyo de Apoyo
ponderados | SIS médico Conductual
Coeficiente Paquete Coeficiente de correlacién
de de
correlacior cuidados 1,000 0,301(**)| 0,213(**) 0,497(**)
de ponderados
Spearman
Sig. (de dos colas) . 0,000 0,000 0,000
N 377 377 377 377
indice SIS Coeficiente de correlacion | 0,301(**) 1,000 0,531(**) | 0,146(**)
Sig. (de dos colas) 0,000 ) 0,000 0,005
N 377 377 377 377
Necesidades Coeficiente de correlaciéon
de apoyo 0,213(**) 0,531(**)| 1,000 -0,038
médico
Sig. (de dos colas) 0,000 0,000 0,461
N
377 377 377 377
Necesidades Coeficiente de correlaciéon
de
Apoyo 0,497(**) | 0,146(**)| -0,038 1,000
Conductual
Sig. (de dos colas) 0,000 0,005 0,461 .
N 377 377 377 377

** La correlacion es relevante en el nivel 0,01 (de dos colas)

mente de las necesidades de apoyo gene-
ral (y donde la conducta no es decisiva),
vemos en la Tabla 2 una correlaciéon cla-
ramente superior entre:

e Los paquetes de cuidados ponderados
tal y como determiné el personal de
Arduin y el indice SIS: una correlacién
excelente.

e Los paquetes de cuidados ponderados
tal y como determind el personal de
Arduin y las puntuaciones de la escala
SIS en Necesidades de Apoyo
Médico Excepcionales: una buena
correlacién.

A causa de las necesidades de apoyo
conductual en la puntuacién especifica
en los paquetes 6 y 7, la correlacién es
menor, aunque sigue siendo significativa.

Un analisis de regresion lineal con los
paguetes de cuidados ponderados como
variable dependiente y el indice SIS mas
la puntuacién de las Necesidades de
Apoyo Médico Excepcionales como varia-
bles independientes muestra una correla-
cion alta entre estas variables (r=0,729,

p<0,001).

El indice SIS y la puntuacién de las
Necesidades de
Excepcionales predicen firmemente el

Apoyo

Médico

Jos van Loon

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul
Vol 40 (1), NUm. 229, 2009 Pdy. 54 u pdy. 66

SIGLO



Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul
Vol 40 (1), NUm. 229, 2009 Pdy. 54 u pdy. 66

SIGLO

uso de la escala de intensidad de apoyos en la prdctica. asignacién de recursos y planificacién de apoyos

Tabla 3. Correlaciéon entre el paquete de cuidados ponderados1-5, el indice
SIS y las puntuaciones en Necesidades de Apoyo Médico y Conductual

Paquete Necesidad
de es de Necesidades
cuidados indice | apoyo de Apoyo
ponderados | SIS médico Conductual
Coeficiente Paguete de Coeficiente de
de cuidados correlacion 0,667(*
correlacion ponderados 1,000 *') 0,555(**) 0,127(*)
de
Spearman
Sig. (de dos colas) . 0,000 0,000 0,029
) N 295 295 295 295
Indice SIS Coeficiente de
correlacién 0,667(**) 1,000 0,534(**) | 0,170(**)
Sig. (de dos colas) | 0,000 . 0,000 0,003
N 295 295 295 295
Necesidades  Coeficiente de 0,534(*
de apoyo correlacion 0,555(**) *') 1,000 0,040
médico
Sig. (de dos colas) 0,000 0,000 0,490
N
295 295 295 295
Necesidades  Coeficiente de 0,170(*
de Apoyo correlacién 0,127(*) *') 0,040 1,000
Conductual
Sig. (de dos colas) | 0,029 0,003 0,490 .
N 295 295 295 295

paquete de cuidados (r cuadrado=0,532),
el indice SIS con mayor solidez (t=12,563;
p<.001) que la puntuacién en
Necesidades de  Apoyo Meédico
Excepcionales (t=5,502; p<0,001).

Un analisis de regresion lineal con los
paquetes de cuidados ponderados como
variable dependiente y la puntuacién de
Necesidades de Apoyo Conductual
Excepcionales como variable indepen-
diente muestra una correlacion alta entre
estas variables (r=0,540, p<0,001). La pun-
tuacion de Necesidades de Apoyo
Conductual Excepcionales predice de
forma razonable los paquetes de cuida-
dos (r cuadrado=0,292; t=12,431; p<
0,001). Aqui hay que tener en cuenta que
los paquetes 6 y 7 estan disefiados para el
apoyo conductual.

Existe una relacién clara entre la clasifi-
cacion final en los paquetes de cuidados
ponderados por el personal de Arduin y
las puntuaciones de la Escala de
Intensidad de Apoyos. La escala SIS tam-
bién ofrece buenas posibilidades para
obtener una clasificacién en paquetes de
cuidados ponderados. Es necesario anali-
zar la combinacién del indice SIS, las pun-
tuaciones SIS en Necesidades de Apoyo
Médico Excepcionales y las puntuaciones
SIS en Necesidades de Apoyo Conductual
Excepcionales:

e Puede utilizarse el indice SIS combina-
do con las puntuaciones SIS en
Necesidades de Apoyo Médico
Excepcionales y con una puntuacion
baja en Necesidades de Apoyo
Conductual Excepcionales, para




alcanzar una clasificacion en los
paquetes 1 VG t/m 5 VG.

e Puede utilizarse una puntuacién alta
en Necesidades de Apoyo
Conductual Excepcionales para los
paquetes 6VGy 7 VG.

No obstante, una ventaja importante
de la escala SIS es que no trata sobre lo
que ofrece un sistema de servicios sino
sobre las necesidades de apoyo del clien-
te: estd basado en las necesidades de
apoyo de una persona. Los siete paquetes
de cuidados ponderados son nociones
abstraidas de la realidad: un continuo de
necesidades de apoyo se traslada a una
oferta de siete paquetes. Es cierto que los
resultados de la escala SIS pueden utili-
zarse para llegar a esta clasificacién en
paguetes de cuidados ponderados, pero
en primer lugar proporciona puntuacio-
nes sobre necesidades de apoyo de las
personas dentro de un continuo. Si se
relacionan las magnitudes financieras
con esto en lugar de con los siete paque-
tes de cuidados ponderados, se pueden
atribuir magnitudes financieras sobre la
base de necesidades de apoyo individua-
lizadas.

Ademas, y lo que es también una ven-
taja importante de la metodologia basa-
da en la escala SIS empleada en Arduin, la
entrevista sobre las perspectivas, deseos,
objetivos y suefios que una persona tiene
en su vida, mas la entrevista en la que
se administra la escala SIS, ofrecen
una optima descripcion general sobre
las necesidades especificas de apoyo de
una persona (en todas las areas impor-
tantes de su vida), con relaciéon a lo que la
persona desea en su vida. El paso siguien-
te es tratar con el proveedor de servicios,
quien inmediatamente obtiene la infor-
macién, para elaborar un plan de apoyos.

uso de lu informacion de lu escalu
sis pura desarrollar un plan indivi-
dudlizado de upoyos m m =

En los ultimos tres afios, Arduin ha
implementado el proceso de cuatro com-
ponentes para la evaluaciéon, provision y
supervision de apoyos que se describen
en el manual para usuarios de Escala de
Intensidad de Apoyos (Thompson et al.,
2004, 4.1, figura 4.1, pagina 79), y que se
basa en los objetivos y experiencias vita-
les que ha identificado el propio indivi-
duo (componente 1). También han inte-

Figura 1

Resultados

Aportacion )

Los objetivos y puntos
de vistade una persona,
sus necesidades de apo-
yos (SIS) y la calidad de
su vida en un determina-
do momento en el tiem-

po

Rendimiento ——

Un Plan Individualizado de
Apoyos

Basado en deseos, objetivos,
perspectivas y necesidades de
apoyo.

Qué apoyos deben ofrecerse
y en qué dimensiones de cali-
dad de vida.

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

Calidad de vida

Esta calidad de vida debe,
por lo tanto, medirse con-
forme a resultados persona-
les de apoyos.

Escala de Resultados
Personales.
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rrelacionado este proceso de cuatro com-
ponentes con la evaluacién de los resul-
tados relacionados con la calidad de vida
basados en los indicadores y ocho dimen-
siones basicas de calidad de vida sugeri-
dos por Schalock y Verdugo (2002) y vali-
dados en una serie de estudios intercul-
turales (por ejemplo, Schalock et al.,
2005). Ademas, han subrayado la impor-
tancia de un proceso de mejora de la cali-
dad enfatizando la importancia de un
vinculo estrecho entre lo que se pide y
necesita, lo que se hace y una evaluacién
de los resultados. De este modo, han
disefiado un modelo de programa légico
de tres componentes: aportacion-rendi-
miento-resultados.

Aportacion

La aportacion representa los puntos de
vista y objetivos de la persona, sus nece-
sidades de apoyos tal y como se evaltan
en la Escala de Intensidad de Apoyos, y
una representacion actual de su calidad
de vida. Las aspiraciones y valores perso-
nales determinan las prioridades de la
persona y hacen referencia a las dimen-
siones basicas de calidad de vida. En la
entrevista del componente 1, el psicélo-
go primero mantiene una entrevista
estructurada con la persona y sus padres
o familiares, en la que se solicita infor-
macién sobre las experiencias y objetivos
vitales deseados por la persona. En esta
entrevista, se le pregunta a la persona
sobre cada dimension del SIS (secciones I-
I): cudl es su situacién actual, qué opina
sobre ella y cual es su situacién ideal.
Esto se escribe en un formulario usando
un programa de Internet. Tras ello, se
administra y puntua la escala SIS de
forma electrénica, siendo los principales
encuestados la persona y su familia. Los
datos de la entrevista y la escala SIS se
combinan electréonicamente para generar
un informe que arroja una descripcion
general de los objetivos de una persona'y

los apoyos que ésta necesita para alcan-
zar dichos objetivos. Este informe es la
base para el desarrollo y la implementa-
cion del Plan Individualizado de Apoyos
de la persona.

Rendimiento

El Plan desarrollado establece en deta-
Ile qué apoyos se dany en qué areas de
apoyo relacionadas con la calidad de
vida. Estos apoyos, que son la base de la
planificacion centrada en la persona,
pueden concentrarse tanto en areas de
actividad basadas en SIS y las necesidades
excepcionales, uno o mas de los indicado-
res basicos asociados a cada una de las
ocho dimensiones basicas de la calidad de
vida, o ambos. Estos apoyos pueden ser
instrucciones u objetivos de aprendizaje.
Basandose en el proceso ISP, Arduin ha
desarrollado un programa informatico
que genera un Plan Individualizado de
Apoyos después de que se haya propor-
cionado toda la informacién necesaria. Al
elegir los apoyos individualizados, la per-
sona que escribe el Plan ve facilitada su
tarea al poder hacer clic en una base de
datos con diferentes métodos.

Resultados

El resultado de un Plan Individualizado
de Apoyos deberia ser una mejor calidad
de vida medida sobre la base de los resul-
tados personales relacionados con la cali-
dad de vida. Arduin y la Universidad de
Gante, con la ayuda del profesor Bob
Schalock, han desarrollado una Escala de
Resultados Personales basada en las ocho
dimensiones de calidad de vida. Ademas
de resultados personales relacionados
con la calidad de vida, la mejora del esta-
do funcional tanto médico como del
comportamiento también es un resultado
importante. Estos resultados deberia
medirse de forma regular y como parte
de un proceso continuo de mejora de la
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Figura 2

2 v

Componente 1

Hntrevisa a la persona sobre las experiencifis
y objetivos de vida deseados

Componente2
Entrevisa a la persona sobre el paton
y la intensidad de las necesidades de apoyp

Componente 3: Desarrolﬁlr el plan individualizado
Uso de la informacdn sobre calidad de vida, objetivos y experiencias de vida desead,
resultados SIS e informacon sobre
prioridades para indentificar los apoyos necesarios.
Elaboracion de un plan individualizado que especifique el patn y los tipos de apoyos
necesarios para participar
en entornos y actividades espetficos.

1
v

Componente 4: Progreso de la de supervison

Alcance hasta el que
los objetivos y experiencias
devida deseados se alcanzan

Resultados personales sobre
calidad de vida

Mejora de areas de actividad
de vida y de estatus funcional
del comportamiento y médico

calidad, como se muestra en la Figura 2,
que es una ligera modificacion de la
Figura 4.1, que se encuentra en el manual
de usuario de la Escala de Intensidad de
Apoyos (Thompson et al., 2004, p. 79).

conclusion m m =

Con esta presentacion, pretendo
demostrar la utilidad de la escala SIS en la
practica de un proveedor de servicios.
AUn mas importante es el uso que se
puede hacer de un anélisis exhaustivo de
las necesidades de apoyo y los puntos de
vista y objetivos de una persona, con el
fin de elaborar un Plan Individualizado
de Apoyos de un modo verdaderamente
basado en la persona. Al mismo tiempo,
puede usarse esta informacion para asig-
nar de la mejor manera los recursos dis-

ponibles en una organizacién. En resu-
men, el alineamiento entre la informa-
cion de la escala SIS, el Plan
Individualizado de Apoyos de la persona
y los resultados y dimensiones relaciona-
das con la calidad de vida crean una exce-
lente oportunidad para apoyar de forma
sistematica a las personas para mejorar su
calidad de vida. Para un proveedor de
servicios, una ventaja importante de
combinar las necesidades de apoyo y los
resultados y dimensiones de la calidad de
vida es que, de esta forma, genera las con-
diciones necesarias para crear Sistemas de
Informacion de Administracion en el que
las actividades fundamentales de la orga-
nizacion, apoyar a las personas y mejorar
su calidad de vida, representan su eje
central.
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