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REsUMEN: La mejora de la calidad de vida de los usuarios es la principal tarea de las
organizaciones que prestan servicios de apoyo a las personas con discapacidad intelec-
tual. Los planes individuales de apoyo (PIA) deben disefarse teniendo en cuenta este
objetivo. Por tanto, las cuestiones mds importantes a las que debe prestarse atencién
cuando se redacta un PIA son: 1) ;Qué quiere el usuario? y 2) ¢;Qué apoyos necesita?
Obviamente, lo que se busca es que el usuario goce de una buena calidad de vida.

Ademis, en este trabajo hacemos hincapié en la importancia de las pricticas basadas
en la evidencia; y, sobre la base de estos dos puntos de partida, proponemos las siguientes
directrices para la elaboracién del PIA. En el PIA se debe:

— Analizar los objetivos y perspectivas del usuario (¢qué quiere conseguir en la

vida?).

— Analizar qué apoyos el usuario quiere y necesita (;qué apoyos son importantes

desde su punto de vista y cuéles realmente necesita?).

— Formular estrategias de apoyo en funcién de los objetivos personales, los deseos

y las necesidades del usuario.

— Hacer un seguimiento de los procesos de apoyo en permanente didlogo y colabo-

racién con el usuario.

— Medir los resultados personales que se han conseguido.

— Disponer de un sistema permanente para llevar a cabo los ajustes y adaptaciones

que sean necesarios.
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— Recurrir a las pricticas basadas en la evidencia.
— Ser claro y comprensible para el usuario.

Con estas directrices hemos desarrollado un PIA en Internet, en el cual las ocho
dimensiones de calidad de vida conforman el marco tedrico a partir del cual se elaboran
las estrategias de apoyo. El didlogo con el usuario se integra en el sistema de apoyo y los
instrumentos basados en la evidencia se utilizan para medir las necesidades de apoyo y
los resultados personales obtenidos.

PALABRAS CLAVE: pricticas basadas en la evidencia, calidad de vida; planes indivi-
duales de apoyo; resultados personales; equipos de alto rendimiento.

AssTrACT: For organizations providing supports to persons with intellectual disabi-
lity it is their main task to enhance the quality of life of their clients. Individual Support
Plans should be designed with this goal in mind. Consequently, important questions in
writing an ISP are: 1) What does the person want?, and 2) Which support does the per-
son need? The outcome should obviously be a good quality of life.

Furthermore we emphasize in our work the importance of evidence-based practices.
Based on these starting points we propose the following guideliness for an ISP. An ISP
should:

— Explore goals and personal perspectives: what does a person want in his life.

— Explore what support a person needs and wants: which supports are important

for and which are important to the person.

— Formulate support strategies in answer to the personal goals, wants and needs.

— Monitor in dialogue with the person the process of support.

— Measure personal outcomes.

— Comprise an ongoing system of finetuning and adjusting.

— Use evidence based practices in doing so.

— Be transparant and comprehensible for the person.

Following these guideliness we developed an internet based ISP in which the eight
QOL dimensions provide the framework for developing support strategies, the dia-
logue with the client is build into the system of supports, and evidence based instru-
ments are used to measure support needs and personal outcomes.

KEY wORDS: evidence-based practices; quality of life; Individual Support Plans; per-
sonal outcomes.

ARA LAS ORGANIZACIONES, proporcionar apoyos a las personas con discapacidad
es su tarea principal con la vista puesta en mejorar la calidad de vida de los
usuarios. Por otro lado, uno de los retos actuales a los que deben hacer frente
estas organizaciones, y a la vez un aspecto al que cada vez se da mds importancia, es la
necesidad de utilizar pricticas basadas en la evidencia. Las pricticas basadas en la evi-
dencia (PBE) se definen como las pricticas que se fundamentan en la mejor evidencia
actual obtenida a partir de fuentes creibles que utilicen métodos validos y fiables y
un método o fundamento tedrico claramente articulado y empiricamente refrendado
(Schalock, Verdugo y Gémez, 2011). Los resultados basados en la evidencia (RBE)
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son ahora un componente muy importante de las pricticas basadas en la evidencia
(Van Loon et al., 2012). Los resultados basados en la evidencia se definen como las
medidas obtenidas a partir de la evaluacién de los indicadores centrados en los domi-
nios de calidad de vida, que a) se basan en un modelo conceptual y de medicién de la
calidad de vida (CV) validado transculturalmente (Schalock, Verdugo, Jenaro, Wang,
Wehmeyer, Xu et al., 2005; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010); b) son titiles
porque pueden utilizarse para multiples propésitos (Schalock, Verdugo, Bonham,
Fantova y Van Loon, 2008; Van Loon, Claes, Van Hove y Schalock, 2010); y ¢) son
robustos en lo que respecta a la validez y la fiabilidad de la estrategia de evaluacién
utilizada (Claes, Van Hove, Van Loon, Vandevelde y Schalock, 2009).

Las préicticas basadas en la evidencia y los resultados basados en la evidencia estin
relacionados respectivamente con los componentes proceso y salidas/resultados de
un modelo 6gico de programa.

Esto quiere decir que los apoyos proporcionados por un proveedor de servicios
deben estar basados en la evidencia vy, a la vez, dar lugar a buenos resultados basados
en la evidencia: buenos resultados personales relacionados con la calidad de vida.

Este articulo se centra en la aplicacién de los resultados basados en la evidencia a
la evaluacion y el uso de los resultados personales relacionados con la calidad de vida
y su utilizacién en la planificacién de los apoyos individuales. En él, se explicard el
Sistema de los Apoyos centrado en la persona resultante.

Arduin es una organizacién holandesa que proporciona servicios para las activi-
dades de la vida diaria. Trabaja para 740 personas con discapacidad intelectual, 535
de las cuales reciben servicios/apoyos durante las 24 horas del dia. Hace unos quince
afios se produjo un cambio en Arduin: se pasé de los servicios centrados en las insta-
laciones de la organizacién a un procedimiento de apoyos individualizados centrados
en el entorno inmediato del usuario dentro de un marco basado en la calidad de vida
(Van Loon y Van Hove, 2001). Arduin ha desarrollado un marco organizativo que
se centra en mejorar los resultados basados en la evidencia en el nivel de la persona.

Los supuestos fundamentales son bésicos para el compromiso que una organi-
zacion tiene con la calidad de vida y la provision de apoyos individualizados. Estos
supuestos son que: a) la calidad de vida de las personas con discapacidad se compone
de los mismos factores (es decir, los dominios clave) y relaciones que son importantes
para todas las personas; b) la calidad de vida mejora cuando se da a las personas més
autonomia y capacidad de accién para participar en las decisiones que afectan a su vida;
c) la calidad de vida mejora cuando se acepta y se integra plenamente a las personas en
el lugar en el que viven; y d) la calidad de vida mejora gracias a la prestacién de apoyos
individualizados (Brown y Brown, 2003; O’Brien y O’Brien, 1989; Schalock, Brown,
Cummins, Mattikka, Felce y Brown, 2000; Schalock y Verdugo, 2012 ; Vreeke, Jans-
sen, Resnick y Stolk, 1998).

Arduin ha 1ncorporad0 plenamente la mejora de la calidad de vida en las politicas y
practicas de la organizaci6n, y la implicacién de los usuarios en funciones significativas
para ellos se ha convertido en una estrategia esencial de la organizacién. La cuestién
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clave es el grado en el cual los usuarios se implican en el desarrollo y puesta en prac-
tica de los planes individuales de apoyo (PIA). Arduin ha desarrollado un Sistema de
Apoyos Individualizados que tiene las siguientes caracteristicas: estd centrado en la
persona (es decir, se basa en los intereses, preferencias, necesidades y red de apoyos
naturales de la persona); es receptivo (es decir, se basa en el didlogo entre la persona y
los individuos implicados en el plan de apoyos); es flexible a lo largo de las diferentes
fases de la vida; es proactivo (es decir, iguala las oportunidades con las de los ciudada-
nos sin discapacidad, da autonomia y capacidad de decision a las personas, genera una
inclusién social eficaz y aumenta la participacion en el entorno social inmediato y en
la sociedad), y se basa en datos (se basa en el patrén y la intensidad de las necesidades
evaluadas de apoyos y es evaluado en términos de los resultados personales obtenidos
relacionados con la calidad de vida).

Los resultados de un plan individual de apoyo para una persona deben consistir en
una mejora de la calidad de vida. Para determinar si se han conseguido estos resulta-
dos, es necesario llevar a cabo una evaluacién vélida y fiable de los dominios relacio-
nados con la calidad de vida. La Personal Outcomes Scale (POS [Escala de Resultados
Personales]; Van Loon, Van Hove, Schalock y Claes, 2008), que se basa también en el
modelo conceptual de CV y en el marco de medicién de Schalock y Verdugo (2002),
se elabord para este propésito.

En el sistema de apoyos centrado en la persona existe un alineamiento entre los
deseos y la metas de la persona y sus necesidades de apoyos tal como se miden me-
diante la Supports Intensity Scale [Escala de Intensidad de los Soportes] (Thompson,
Bryant, Campbell, Craig, Hughes, Rotholz et al., 2004), el Plan Individual de Apoyo,
PIA, y su calidad de vida medida mediante la POS.

Este alineamiento entre los deseos y las metas, las necesidades evaluadas de apo-
yos, los componentes del Plan Individual de Apoyo y los resultados en calidad de
vida constituye una excelente oportunidad para mejorar las decisiones clinicas con
respecto a cémo apoyar metddicamente a las personas para mejorar su calidad de vida.
En Arduin, este sistema de apoyos se comunica electrénicamente mediante aplicacio-
nes web (Van Loon, Van Hove y Schalock, 2009).

Al elaborar el Plan Individual de Apoyo (PIA), las dos preguntas mds importantes y,
a la vez, miés sencillas, son: 1) ;Qué quiere la persona? y 2) ¢ Qué apoyos necesita? Por
tanto, la tercera pregunta es: 3) ; Cudl es el propésito de los apoyos? ; Cudl deberia ser
el resultado obtenido con los apoyos que se proporcionan a la persona? Y también aqui
la respuesta es sencilla: el resultado deberfa ser, obviamente, una buena calidad de vida.

Si estas son las preguntas de partida, se pueden proponer las siguientes directrices
para el desarrollo del PTA. Un PIA debe:

- 28 —



PLANES INDIVIDUALES DE APOYO: MEJORA DE LOS RESULTADOS PERSONALES
JOS H. M. VAN LOON

— Analizar las metas y las perspectivas personales: ¢ qué quiere la persona en la vida?

— Analizar qué apoyo necesita y quiere la persona: ¢ qué apoyos son objetivamen-
te importantes para la persona y cuiles son importantes desde su perspectiva?

— Formular las estrategias de los apoyos en respuesta a las metas, los deseos y las
necesidades personales.

— Supervisar en el didlogo con la persona el proceso de apoyo.

—  Medir los resultados personales obtenidos.

— Disponer de un sistema permanente de adaptacién y ajuste.

— Durante todo el proceso, utilizar las practicas basadas en la evidencia.

— Ser transparente y comprensible para la persona.

Siguiendo estas directrices, hemos desarrollado una aplicacién de Internet para el
PIA, en la que las ocho dimensiones de CV proporcionan el marco para desarrollar
las estrategias de los apoyos, el didlogo con el usuario se incorpora al sistema de los
apoyos vy se utilizan instrumentos basados en la evidencia para medir las necesidades
de apoyo y los resultados personales obtenidos.

En la Figura 1 se presenta el esquema de este PIA.

Componente 2
Componente 1 2.a. Determinacion de las necesidades de apoyo:

Deseos, aspiraciones y objetivos personales:

4 . ara la persona y desde su perspectiva
entrevista estructurada con el usuario P P ] persp

[Ejemplo: entrevista con la escala de intensidad de apoyos|
2.b. Si es necesario: evaluacién/diagndstico adicionales|

Componente 3: Desarrollo de un Plan Individual de Apoyo
a. El usuario (con su asistente personal) sintetiza los deseos y objetivos con las necesidades
de apoyos y plasma su idea del plan individual de apoyos: {como quiero recibir los apoyos?
b. Esta idea se trata con los profesionales o trabajadores que prestan los apoyos (y el psicélogo).
c. Conjuntamente acuerdan un PIA sobre el apoyo que desea la persona
para que pueda participar completamente en la comunidad.

T L 2 T

Componente 4
Puesta en marcha
Las personas implicadas en apoyar a la persona:
la red natural y los profesionales de apoyo

T F T

Componente 5: Supervisién

Dialogo con el usuario

\ == /
Componente 6: Evaluacién del PIA
Medicion de la CV midiendo los Resultados Personales con el POS

© Ediciones Universidad de Salamanca
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El didlogo como proceso central

Como ya hemos dicho, la cuestidn clave es el grado de implicacién del usuario en
el desarrollo y puesta en prictica de su propio Plan Individual de Apoyos (PIA). Por
tanto, el elemento central en una metodologia de apoyos es el didlogo con la persona.
Este didlogo debe mantenerse a lo largo de todo el proceso de desarrollo del PIA y
durante la prestacion de los apoyos como tales. De hecho, dado que los apoyos pue-
den ajustarse en cualquier momento, como consecuencia de este didlogo, el proceso
de desarrollo del PIA es un proceso de cardcter continuo y permanente. El asistente
personal es el profeswnal responsable del didlogo con la persona sobre el PTIA. Cada
usuario tiene su proplo asistente al que puede llamar para que le ayude en el didlogo
con la organizacidn, asi como para formular deseos y peticiones de apoyo dirigidas
a esta. El asistente personal mantiene contacto de forma regular con el usuario para
hablar de sus deseos (sobre la vida diaria, el trabajo y el tiempo libre) y sobre la forma
de plantearlos y darles satisfaccion. Los resultados de este didlogo se pueden anotar
en el Plan Personal del Usuario. El asistente mantiene la comunicacién entre los dife-
rentes miembros del personal de la organizacidn, el usuario y la familia o tutor legal.
Controla que los servicios y la atencién acordados son conformes con los deseos
del usuario. En consecuencia, es crucial que el asistente personal no sea uno de los
cuidadores directos del usuario, sino, en la mayorfa de los casos, un profesional de la
organizacién implicado directamente en la prestacién de los apoyos que trabaja con
otros usuarios. El asistente personal cuando se le requiere, es el 1nterprete/traductor
de los deseos del usuario, pero siempre explicitamente desde su rol de asistente. La
intensidad y la frecuenaa de este apoyo dependen totalmente de la demanda o peti-
cién del usuario (como es légico, siempre dentro de los mirgenes econdmicos de la
organizacién).

En el esquema del PTA, el didlogo continuo con la persona y su asistente personal
tiene un lugar explicito en el Componente 1, en el cual el centro de atencidn estd en las
metas de las persona como elemento inicial del PIA, en el Componente 3, en el que el
centro de atencion reside en cémo la persona quiere que se le ayude, y en el Compo-
nente 5, en el cual el centro de atencién es si la persona consigue la ayuda que necesita
y que le servird para aproximarse a la consecucién de las metas que tiene en la vida.

En el Componente 2, en el cual el centro de la atencidn estd en qué apoyos necesita
la persona, y en el Componente 6, cuyo centro de atencién son los resultados per-
sonales, se administran la Escala de Intensidad de Apoyos y la Escala de Resultados
Personales, también en una conversacién con la persona, por parte de entrevistadores
independientes y entrenados para esta tarea. Sin embargo, estas entrevistas se realizan
una vez en un ciclo de tres afios (SIS) o en un ciclo de afio y medio (POS).

Componente 1: las metas de la persona

El punto de partida de un PIA es el didlogo con la persona sobre sus deseos,
metas, suefios y aspiraciones personales en la vida. Es importante que nos formemos

-30-



una imagen de lo que la persona quiere en la vida: c6mo ve su futuro y cémo suefia
con él. No se trata de una simple conversacion, sino de uno de los temas centrales
de un didlogo permanente. En la aplicacién del PIA, hay una subaplicacién en la
que el asistente personal anota los deseos, metas y suefios que la persona va men-
cionando en los encuentros con él. Esta subaplicacién utiliza un formato de los
ochos dominios de CV. Para ayudar al asistente personal a saber donde debe anotar
qué deseos y metas, hay para cada dominio una lista de items de la SIS que se co-
rresponde con el dominio de CV. Estas listas se basan en el esquema que figura en

la Tabla 1.

TaBLA 1. Dominios de calidad de vida y los correspondientes items del SIS

Dominio de calidad de vida tem del SIS

Desarrollo personal A1 - A8 (Vida en casa)
C1 - C6 (Aprendizaje durante toda la vida)
Proteccion y defensa legal 2

Autodeterminacion C8 (Aprendizaje durante toda la vida)
Proteccién y defensa legal 1,5y 7

Relaciones interpersonales B4, B7 (Vida fuera de casa)
D3, D4 (Empleo)
F1 - F7 (Actividades sociales)

Inclusién social B1,2,3,5, 6,8 (Vida fuera de casa)
F8 (Actividades sociales)

Derechos Proteccién y defensa legal 3, 4, 6, 8

Bienestar emocional C9 (Aprendizaje durante toda la vida)
E8 Necesidades de apoyos conductuales
excepcionales

Bienestar fisico C7 E1 - E7 (Salud y seguridad)

Necesidades de apoyos médicos excepcionales

Bienestar material D1, 2,5, 6,7, 8 (Empleo)

Ademds, se pide a la persona que piense sobre la importancia de cada una de las
metas para poder priorizarlas. El asistente personal formula la meta/deseo dentro con
un nimero limitado de palabras y, si es necesario, puede afiadir alguna aclaracién, tal
como se muestra a continuacion:
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wens/doelstelling t g
Domein:| Persoonlijke v | (Onderwijs, Prestaties, Vaardigheden)
Denk aan:

= Naar de wc gaan

= Zorgen voor mijn kleren

= Eten maken

= Eten

= Huishouden

= Aankleden

= Wassen, tandenpoetsen

= Apparaten gebruiken (t.v., koffie zetten, stofzuiger)

= Een cursus of opleiding volgen

= Kiezen welke cursus of opleiding ik wil volgen

= Omgaan met problemen

= Een computer gebruiken (voor het volgen van een cursus)
= Aanmelden voor een cursus of opleiding (ook het er naar toe gaan)
= Handige dingen leren (klokkijken, rekenen, post lezen)

= 112 bellen en zeggen wat er aan de hand is

Wens: | (max. 140 tekens!)
Evt. toelichting:

@ Belangrijkste wensen @ Persoonlijk & Archief | | [y ] |

Componente 2: los apoyos que necesita la persona

Los apoyos que necesita la persona se miden mediante la Escala de Intensidad de
Apoyos (SIS; Thompson et al., 2004). La SIS mide el tipo, frecuencia e intensidad
de los apoyos que la persona necesita. Se compone de tres apartados:

— Apartado 1 (Support Needs Scale [Escala de Apoyos Necesarios]). Estd forma-

da por 49 actividades de la vida agrupadas en seis subescalas: 1) Vida en casa, 2)
Vida fuera de casa, 3) Aprendizaje durante toda la vida, 4) Empleo, 5) Salud y
seguridad y 6) Actividades sociales.
— Apartado 2, formado por items relacionados con las Actividades de proteccién
y defensa legal.

— Apartado 3, Necesidades de apoyos médicos y conductuales excepcionales, in-
cluye 15 dolencias médicas y 13 problemas de comportamiento que requieren
un incremento del nivel de los apoyos.

Para cada item de los apartados 1 y 2, se registran el tipo de apoyo, la frecuencia y
el tiempo diario de apoyo. En el caso de los items del apartado 3, se registra la inten-
sidad de los apoyos.

La entrevista con la SIS se lleva a cabo explicitamente con la persona y su red so-
cial, fundamentalmente con los padres u otros miembros de la familia.

La entrevista con la SIS la realiza el MEE a cada uno de los nuevos usuarios (el
MEE es una organizacién holandesa independiente que se dedica al apoyo social a las
personas con discapacidad). Luego, la entrevista de la SIS se hace cada tres afios.

Arduin ha desarrollado, con licencia de la AAIDD, una versién electrénica de la
traduccion al holandés de la SIS.

Cuando hay un esquema basado en la SIS de las necesidades de apoyos, el asistente
personal se retine: 1) con la persona para hablar sobre el punto de vista de esta sobre
sus necesidades mds importantes de apoyos (importantes segzn la persona) y 2) con los

© Ediciones Universidad de Salamanca
Siglo Cero, vol. 46 (1), n.° 253, 2015, enero-marzo, pp. 25-40
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profesionales directamente implicados en la prestacion de los apoyos para hablar sobre
cuiles son, en opinidn de estos profesionales, las necesidades mas importantes de apoyo
(importantes para la persona). Esta priorizacion se lleva a cabo en la aplicacidn del PIA.

Componente 3: desarrollo del Plan Individual de Apoyo

El PIA es redactado por el asistente personal en un formato de ocho dominios
de CV. Junto con el usuario, se sintetizan los deseos y metas con las necesidades de
apoyos y se obtiene, como resultado, una idea de cémo puede ser el plan individual:
¢Como se puede ayudar a una persona que quiere que se la ayude? Esta idea se discute
con los trabajadores/profesionales de los apoyos y con el psicélogo y, como equipo
de apoyo, deciden el PIA qué debe elaborarse con los apoyos que hay que dar a la
persona para que puede participar plenamente en su entorno social.

El componente esencial en el desarrollo de estas instrucciones de apoyos es la
capacidad del equipo de apoyo de resolver problemas o, mejor deberfamos decir,
la capacidad y creatividad de encontrar soluciones. Para ayudar al asistente personal a
redactar estas instrucciones, hay en la aplicacién un compendio de ejemplos de estra-
tegias de apoyos organizado por dominio del CV de Schalock (2014). Este compendio
se muestra en la Tabla 2.

Dominio de calidad

de vida Ejemplos de estrategias de apoyos

Efectos previstos

Facilitar el establecimiento de metas
personales

Poner en prictica programas de auto-
gestion, autoevaluacién y autoinstruc-
clones

Construir a partir de los puntos fuertes

Desarrollo personal -Facilitar la motivacién y el locus inter-

no de control

de la persona (p. €j., competencias prac-
ticas, habilidades sociales, experiencias
que han tenido éxito, capacidad de
compartir conocimientos)

Maximizar los incentivos (p. ¢j., recom-
pensa oportunidades de tener éxito).
Poner en practica programas de desa-
rrollo de habilidades

Proporcionar tecnologia de ayuda (p.
¢j., dispositivos de comunicacion, orde-
nadores, ayudas para la memoria, dis-
pensadores de medicacién, monitores
de alerta médica)

Modificar o acomodar el entorno (casa,
trabajo, lugares de ocio)

-Mejorar el rendimiento e incrementar
la sensacién de autoeficacia (creencia de
que podemos hacer lo que nos propo-
nemos)

-Aumentar la motivacién personal y la
capacidad de establecer metas y objetivos

-Facilitar el aprendizaje, la independen-
cia, las interacciones y la comunicacién

-Aumentar el acceso, el uso y la inde-
pendencia

Siglo Cero, vol. 46 (1),
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Dominio de calidad

de vida Ejemplos de estrategias de apoyos Efectos previstos
Autodeterminacién Permitir/facilitar el proceso de eleccion | -Facilitar el locus de control interno, la
y de toma de decisiones autoestima y la sensacién de autonomia
Ensefiar técnicas de autorregulacién -Mejorar el control personal
Utilizar tecnologia inteligente
Relaciones Utilizar dispositivos de medios de co- | -Aumentar la implicacién social
interpersonales municacién/sociales

Implicarse en programas de entrena-
miento en habilidades sociales
Implicarse en grupos de iguales (p. €j.,
PALS, Best Buddies)

Maximizar la implicacién de la familia
Enfatizar los puntos fuertes personales
(p- €j., actitudes, habilidades, capacidad
de compartir conocimientos)

-Aumentar la participacion en las redes
sociales

-Aumentar la contribucién a la socie-
dad percibida por la persona

Inclusién social

Acceder a/interactuar con los apoyos
naturales

Utilizar las redes sociales y otros me-
dios sociales

Facilitar el transporte

Utilizar prétesis (sensoriales o motoras)

-Aumentar el acceso al entorno social
préximo, el acceso, la participacion y la
implicacién

Derechos

Defender la plena ciudadania, adquirir
derechos y obligaciones

Implicarse en la propia defensa legal
Tratar con respeto (p. ¢j., respeto a la
vida privada, reconocimiento de los de-
més y de su dignidad)

-Garantizar la igualdad, la inclusién y
los derechos legales

-Maximizar la capacidad de decisién y
la inclusién
-Respeto por los derechos humanos

Bienestar emocional

Proporcionar entornos seguros y pre-
decibles

Maximizar los incentivos (p. €., recom-
pensas, reconocimiento, oportunidades
de tener éxito, agradecimientos)
Utilizar apoyos conductuales positivos

Acceso a los servicios profesionales

-Reducir los miedos y la ansiedad

-Aumentar la motivacién y el grado de
satisfaccién

-Disminuir los comportamientos pro-
blematicos e incrementar las interaccio-
nes positivas

-Mejorar la salud mental/conductual

Bienestar fisico

Proporcionar protesis (sensoriales o
motoras)

Poner en practica programas sobre nu-
tricién

Conseguir o aumentar la implicacién en
programas de ejercicio fisico

Acceso a los servicios profesionales

-Aumentar el procesamiento sensorial
y la movilidad fisica

-Mantener el control del peso corporal
y animar a seguir una dieta completa y
equilibrada

-Mejorar el funcionamiento humano y
reducir los efectos negativos de la obe-
sidad y/o la inactividad

-Mantener o mejorar la forma fisica y el
estado fisiol6gico
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Dominio de calidad
de vida

Ejemplos de estrategias de apoyos

Efectos previstos

Bienestar material

Participar en programas de empleo pro-
tegido

Proporcionar empleo remunerado en
talleres protegidos y supervisados

Red de empleadores genéricos
Participacidn en programas de forma-
cién profesional y de aptitud para el
empleo

Trabajo de voluntariado

-Incrementar la autosuficiencia econd-
mica y la sensacién de poder conseguir
objetivos

-Aumentar las competencias y los com-
portamientos relacionados con el des-
empefio laboral

-Aumentar la sensacién de contribu-
cién y de propésito

El asistente personal elige en la aplicaciéon un dominio de CV y ve en su pantalla
los deseos y metas de la persona con respecto a dicho dominio, asi como las corres-
pondientes necesidades de apoyos tal como se expresan en los items de la SIS, segtin el
formato que figura en la Tabla 1. A continuacién, puede redactar la instruccién sobre
cémo apoyar a la persona en cada item de la SIS/necesidad de apoyo. Al redactar la
instruccion en el PIA, se puede distinguir entre los apoyos para la persona con respec-
to a sus necesidades continuas de apoyo y los apoyos que tienen un objetivo claro en
relacién con la mejora del aprendizaje. En la aplicacion, se puede elegir cualquiera de
estas dos posibilidades. En el segundo caso, hay un formato para describir las instruc-
ciones: se le pide al usuario de la aplicacién que describa el objetivo, el qué, el cémo,
el cudndo y el quién.

Componente 4: puesta en prdctica

En esta fase, se pone en prictica el PIA por los profesionales encargados de prestar
los apoyos a la persona. EI PTA, tal como ha sido redactado por el asistente personal,
es un compendio bastante completo de las necesidades de apoyo de la persona y de
qué apoyos se le deben prestar por cada {tem.

Sin embargo, en funcién de la priorizacién realizada por la persona de sus deseos,
ella y sus representantes legales ven en su pantalla (después de entrar con el nombre
de usuario y la contrasefia) una imagen un poco mis elaborada pero, aun asf, bastante
compacta del PTA. Esta deberia ser la informacién que es necesaria para prestar a la
persona los apoyos de cada dia.

Tanto la persona como los profesionales encargados de los apoyos pueden tam-
bién hacer clic en la versién completa del PIA, lo cual puede ser necesario en situacio-
nes que no es habitual encontrar todos los dias.

Al dar los apoyos a la persona puede tenerse la sensacién de que las instrucciones
que figuran en el PIA no son las correctas o que es necesario ajustarlas. En tal caso, es
posible comunicarlo al asistente personal para que pueda hacer los ajustes necesarios.
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Componente 5: supervision

Es esencial supervisar continuamente el plan. La cuestidon es si los apoyos que
la persona estd recibiendo son o no los adecuados: 1) ¢la forma en la que se estd
ayudando a la persona contribuye a alcanzar sus deseos, metas y aspiraciones per-
sonales? y 2) ¢son los apoyos que la persona estd recibiendo una forma adecuada de
responder a sus necesidades de apoyos? El hecho de que los deseos sean formulados
de forma compacta tiene como objetivo que sean ttiles para contribuir a este pro-
posito. Y, en el caso de que haya apoyos que tengan un ob]etlvo claro de mejorar
el aprendizaje, el objetivo, el qué, el como, el cuindo y el quién se formulan de tal
modo que sea p051b1e realizar la evaluacidn sobre esta base. En el caso de los apoyos
para la persona en relacién con su necesidad continua de apoyos, la pregunta es cla-
ra: ¢son estos apoyos los adecuados?, ¢son la respuesta a las necesidades de apoyos
que tiene la persona?

Componente 6: evaluacion del Plan Individual de Apoyos

Cada afio y medio, se miden los resultados de los apoyos con la Escala de Resulta-
dos Personales para hacerse una idea de los cambios en los resultados personales rela-
cionados con la calidad de vida. Luego, estos resultados se comparten con el usuario
y su asistente personal. Uno y otro pueden hablar sobre los resultados en el marco
de su didlogo continuo, por lo que pueden utilizarse para hacer ajustes y, por tanto,
mejorar la calidad del PTA.

La Escala de Resultados Personales (Van Loon et al., 2008) se basa en el marco
conceptual de la CV de Schalock y Verdugo (2002). La aplicacién adecuada de la
Escala de Resultados Personales (POS) posibilita la evaluacién de los indicadores de
CV relacionados con los ochos dominios centrales (y universales) de CV (Indepen-
dencia: Desarrollo personal, Autodeterminacién; Participacién social: Relaciones in-
terpersonales, Inclusion social; Derechos y Bienestar: Bienestar emocional, Bienestar
fisico, Bienestar material). Preferiblemente, esta evaluacién debe hacerse mediante
una entrevista con la persona (autoinforme), pero, si la persona no puede hablar por
si misma, la entrevista debe hacerse con un profesional o con uno de los padres (in-
forme por un tercero). La POS tiene 6 items para cada dominio de CV. A efectos de
comparacién, el contenido de cada item es el mismo en las versiones de autoinforme
y de informe por un tercero. En la version 2.0 de la POS-A, nosotros afiadimos un
apartado titulado Comentarios Cualitativos. El entrevistador utiliza este apartado
para registrar los comentarios y afirmaciones de la persona entrevistada con respecto
a lo que es importante para su vida, qué metas personales tiene, qué es necesario me-
jorar en su calidad de vida y qué debe mejorarse en los apoyos que estd recibiendo.
Asi, la escala da puntuaciones sobre tres factores y con ocho dominios de calidad de
vida y una visién general de los comentarios cualitativos para cada dominio de CV.
En la Figura 2 se presenta un ejemplo de una parte de los resultados de la POS para
una persona concreta.

- 36 -



PLANES INDIVIDUALES DE APOYO: MEJORA DE LOS RESULTADOS PERSONALES
JOS H. M. VAN LOON

Factor Domain Question Self Other
Independence Self-Determination 1 2 2
2 3 2
3 2 1
4 2 3
5 2 2
6 3 3
Totals for this domain 14 13
Remarks

Self-Report: - My self determination is depending on the person who is supporting me. | do not like that.
- Advice me, but let me make my own

decisions.
- | sometimes have difficulties to advocate for myself. A training might be good in this.
- The reaction of others can stop me giving my own opinion.
Report of Others: - Clear structure and boundaries seems to be important for Johnny.

Domain Question

w

Social Participationinterpersonal Relations 1 2 2
2 1 2
3 2 2
4 2 2
5 2 2
6 2 2
Totals for this domain 11 12
Remarks

Self-Report: - | miss friends around.
Report of Others: - More contact with parents (besides telephone calls).

Question

1 1 2
2 1 1
3 3 3
4 1 3
5 1 2
6 2 2
Totals for this domain 9 13

Remarks

Self-Report: - | would prefer to live in Middelburg or Goes.

- | like to change sports, because the atmosphere at the football is not so nice.
Report of Others: - Expand social network. Create possibilities to integrate into society.

Domain Question

Totals for this domain 5 0

Remarks
Self-Report: - Tell me, explain to me what my rights are.
Report of Others: - Find the balance between his self-determination, while retaining the right support.
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El uso de resultados basados en la evidencia tiene multiples propdsitos en el pro-
grama de Arduin, el mds importante de los cuales es evaluar los resultados de la pla-
nificacién centrada en la persona realizada mediante un Plan Individual de Apoyos.
Dado que las puntuaciones de cada usuario en la POS se anotan en una aplicacién
web, pueden describirse de varias formas. Los datos se suman para obtener informa-
cién de los RBE relativa a la persona, el programa de la organizacion o la organizacion
como un todo. Por ejemplo, los resultados de la POS en el Sistema de Informacién
de Gestidn de Arduin pueden, en cualquier momento, mostrarse en puntuaciones sin
procesar o en percentiles para cada usuario, para cada programa o para la organiza-
cién entera. Se pueden hacer comparaciones ficilmente entre dos puntos temporales
determinados. Esta informacidn estd asegurada mediante contrasefias y solo puede
acceder a ella el personal autorizado de la organizacién.

A partir de los perfiles de la POS, por ejemplo, el psicélogo que participa en los
apoyos a una persona puede ver primero el perfil de CV (en puntuac1ones sin proce-
sar), comparar este perfil con el de otros usuarios de la organizacién (en percentiles)
y ver los comentarios cualitativos. Su tarea consiste en aconsejar al usuario/asistente
personal sobre los apoyos necesarios. Asimismo, el asistente personal puede obtener
lainformacién sobrelos resultados. Su tarea consiste en hablar de estos resultados conla
persona o su representante legal y utilizar esta informacién para mejorar el PIA. En
un segundo ejemplo, un directivo de la organizacién puede ver las puntuaciones me-
dias en CV para todos los usuarios de una determinada localidad (en puntuaciones
sin procesar) y cudl es la puntuacién promedio en CV para todos los usuarios de esa
localidad comparado con el promedio de los otros usuarios de la organizacién (en
percentiles). Estos datos son importantes para analizar y discutir y, por tanto, pueden
utilizarse para las mejoras cualitativas, tal como determinar qué otras competencias
son necesarias para los profesionales de esta localidad. En tercer lugar, se puede ver la
puntuacién promedio en CV de todos los usuarios de una localidad determinada (en
puntuaciones sin procesar). Después de mds rondas de entrevistas con la POS en una
organizacion, se puede observar la progresion a lo largo del tiempo para cada dominio
de CV, categoria de edad, nivel de los apoyos, etc. Estos datos son también impor-
tantes para analizar y discutir con el fin de desarrollar estrategias para la mejora de
la calidad centradas sobre el cambio y la politica de la organizacidn, para desarrollar
competencias adicionales que quizds sean necesarias para los profesionales en general,
para tomar decisiones sobre qué medidas deben adoptarse con respecto a los usuarios
y a los profesionales y determinar los predictores relevantes de los resultados perso-
nales obtenidos.

De este modo, la alineacién entre los deseos y las metas, las necesidades de
apoyo evaluadas mediante la SIS, los componentes del Plan Individual de Apoyos
y los resultados obtenidos en calidad de vida medidos con la POS proporcionan una
oportunidad excelente de prestar apoyos a las personas metddicamente para mejorar su
calidad de vida. Ademds de mejorar el proceso de planificacion individual, la medicién
de la CV sirve para crear las condiciones para generar un Sistema de Informacién de
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Gestidn, en el cual la labor clave de la organizacién, el apoyo a las personas y la
mejora de calidad de vida de la gente a la que se prestan apoyos, estd en el centro. De
esta forma, los resultados personales pueden utilizarse como guia del cambio y de la
mejora de la organizacion.
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