infegrando el concepfo de calidad de vida

integrando el concepto de calidad
de vida vy la informacion de la escala
de Iintfensidad de aqpoyo en planes
iIndividuales de apoyo

[Infegrating the Quality of Life Concept and Information from the Support
Intensity Scale into Individual Supports Plans]

Robert L. Schalock
Hastin Collegue. EEUU

El paradigma de apoyos ha impactado en el campo de la discapacidad intelectual y
discapacidades del desarrollo al menos de cinco formas significativas, y una de ellas es
integrar la informacion de la evaluacion estandarizada de las necesidades de apoyo en
el proceso de planificacion individualizada de apoyos. Para conseguir esta integracion de
la informacion de la Escala de intensidad de Apoyos en el proceso de planificacion
individualizada de apoyos se necesitan una serie de habilidades que se incluyen en la
Guia de planificacion.

resumen
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The supports paradigm has impacted the field of intellectual and developmental disabilities
in af least five significant ways, and one of them is to integrate information from the
standardized assessment of support needs into the individualized supports planning process.
To achieve this integration of information from the Supports Intensity Scale into the
individualized supports planning process requires a number of skills that are included in the
Planning Guide.
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presentacion e infroduccion

El paradigma de apoyos ha impactado en
el campo de la discapacidad intelectual y
discapacidades del desarrollo (DI/DD) de al
menos cinco formas significativas. Primero,
ahora nos centramos mas en las necesidades
de apoyo de la persona que en su

diagnéstico. Segundo, hemos desarrollado
instrumentos de evaluacion, como la Escala
de intensidad de apoyos (SIS), que se centra
en los apoyos que necesita una persona para
tener mas éxito en las principales areas de
actividad vital. Tercero, hemos expandido la
evaluacion de las necesidades de apoyo de
una persona para incorporar las necesidades



excepcionales médicas y conductuales. Esta
expansion ha proporcionado al personal de
las agencias y de apoyo una informacién
importante sobre las necesidades de apoyo.
Cuarto, como hemos estudiado los
componentes e impactos de los apoyos,
ahora somos capaces de describir mejor un
sistema de apoyos que puede emplear el
personal de las agencias y de apoyo para
prestar estrategias de apoyo especificas que
se dirigen a las necesidades de apoyo
evaluadas de la persona. Quinto, hemos
empezado a integrar la informacién de la
evaluacion estandarizada de las necesidades
de apoyo en el proceso de planificacion
individualizada de apoyos. El propésito de
esta Guia de Planificacién es facilitar este
proceso.

La integracion exitosa de informacion de
la Escala de intensidad de apoyos en el
proceso de planificacion individualizada de
apoyos requiere que se ubiquen una serie de
conjuntos de habilidades en las ocho guias
descritas en este articulo. La intencion de
estas ocho guias es proporcionar el marco
para integrar la informacién de la SIS en el
proceso de planificacion individualizada, y
alinear la evaluacién y prestacién de apoyos
individuales con los resultados personales
deseados. Una vez que esta perspectiva de
sistemas se ha comprendido y puesto en
practica, una organizacion se hace mas
efectiva en términos de mejora de los
resultados personales, y mas eficiente en
términos de utilizacion de recursos puesto
que hay una conexion logica entre lo que se
evalla, lo que se proporciona, y lo que se
espera o desea en términos de mejora de
resultados personales.

Guia 1. Explicar la informacion de la SIS a los
miembros del equipo de apoyo

Una caracteristica importante de los
equipos de apoyo efectivos es que uno o mas
miembros del equipo son responsables de
explicar la informacion de la SIS a los demas
miembros del equipo de apoyo. Este proceso
se facilita desarrollando un informe de la SIS

amigable/asequible para las familias para
ayudar al proceso de planificacion del
Servicio para el individuo, sus familiares, y el
personal de apoyo. Al explicar la SIS y las
necesidades de apoyo obtenidas de ella, la(s)
persona(s) responsable(s) deberian asegurar
que los miembros del equipo comprenden:

e Las areas de actividad vital evaluadas en la
SIS, incluyendo las necesidades de apoyo
excepcionales médicas y conductuales.

® Que la SIS no es una escala de conducta
adaptativa que evalta lo que la persona
puede o no hacer. Mas bien la SIS evalua el
patrén e intensidad de los apoyos necesarios
para tener mas éxito en las principales areas
de la vida.

¢ El sistema de puntuacion empleado, y que
puntuaciones mas altas representan
necesidades de apoyos mas intensos.

Guia 2. Seleccionar las necesidades de apoyos
importantes

Se requiere juicio clinico al seleccionar las
necesidades de apoyo importantes que se
incorporaran al PAI de la persona. El juicio
clinico: (a) puede definirse como un tipo
especial de juicio cuyo propdsito es asegurar
las buenas practicas; (b) estd enraizado en un
alto nivel de pericia y experiencia y surge
directamente de los datos o informacion
abundantes que proporcionan tanto las
recomendaciones como las puntuaciones de
la evaluacion de la SIS; (c) se basa en la
formacion y conocimiento explicitos de los
miembros del equipo sobre la persona y su
entorno; y (d) se caracteriza por ser
sistematica (e.d., organizada, secuencial y
l6gica), formal (e.d., explicita y razonada) y
transparente (e.d., concreta y claramente
comunicada). Seleccionar las necesidades de
apoyo importantes que se tendran en cuenta
en la PAIl requiere un “delicado equilibrio”
entre lo que es importante segun la persona
y lo que es importante para la persona. La
informacion basada en la SIS se centra mas
en los apoyos que necesita la persona para

Robert L. Schalock

Revista Espanola sobre Discapacidad Infelectual
Vol 44 (1), NUm. 245, 2013 P&g. 5 a pdg. 21

SIGLO



infegrando el concepfo de calidad de vida

Revista Espanola sobre Discapacidad Intelectual
Vol 44 (1), NUm. 245, 2013 Pd&g. 5 a pdag. 21

SIGLO

tener mas éxito en las areas principales de su
vida, y para responder a las necesidades de
apoyo médicas y conductuales excepcionales.
En general, la informacién de la SIS esta mas
relacionada con lo que es importante para la
persona, y asi las necesidades se integran con
lo que es importante para la persona. Las
siguientes dos sub-guias son Utiles al
seleccionar las areas de apoyo importantes:

e Seleccionar las areas de necesidad de
apoyos que son importantes segun la
persona se basa en las metas, deseos y
preferencias de la persona. Estas deben
incorporarse al PAl para asegurar que el plan
de apoyos individual es el plan de la persona,
y de esta forma es significativo para el
individuo. Esta inclusion asegura la
motivacion, “incorporacién” y compromiso
del individuo de ser parte de una puesta en
practica con éxito del plan.

e Seleccionar las necesidades de apoyo que
son importantes para la persona se basa en:
(a) las puntuaciones de alta necesidad de

apoyo en las areas mas relevantes de
actividades vitales; (b) los apoyos necesarios
en salud y seqguridad, y (c) las intervenciones
prescritas por un profesional.

Ningun PAI puede incorporar todas las
necesidades de apoyo de la persona, y si
uno mira sélo a las cifras relacionadas con
la SIS se pierde el aspecto humano de un
plan individualizado de apoyo. De esta
forma, el juicio clinico se implica en el
equilibrio y priorizacién de las necesidades
de apoyo a que se atiende. El reto que
afrontan las agencias y equipos de
planificacion de apoyos es equilibrar lo que
es importante segun y para la persona con
la capacidad de la agencia para
proporcionar los apoyos necesarios y
alinear estos apoyos con los recursos
disponibles. La Muestra 1 proporciona un
ejemplo de cuan importantes pueden ser
las 4reas de necesidad de apoyos
seleccionadas basdndonos en las metas y
aspiraciones de la personay las necesidades
de apoyos tal como las evalda la SIS.

Muestra 1. Ejemplo de Necesidades de apoyo basandonos en lo que es
importante segun y para la persona

Importante segun la persona (Basado en las metas y preferencias personales):

> " Quiero un empleo”

> " Quiero un apartamento”

> "Quiero mas amigos”

Importante para la persona (Basado en las necesidades de apoyos evaluadas):

> Vida doméstica: Bafarse y cuidar la higiene personal y las

necesidades de aseo

> Empleo: Acceder/recibir acomodacion de tareas/trabajo

> Salud-seguridad: Tomar medicacién

> Protecciéon y defensa: Protegerse de la explotaciéon

> Médica: Manejo y control de ataques




Guia 3: Alinear las necesidades de apoyo con
un formato de plan individualizado de
apoyos

Una de las tareas mas retadoras para un
equipo de planificaciéon de apoyo es sintetizar
o integrar grandes cantidades de informacién
sobre una persona en un PAl que sea
relevante, sistematico, transparente vy
medible. La SIS proporciona informacién que
describe el patrén e intensidad de necesidad
de apoyos y de esta forma ayuda a los equipos
de planificacion de los apoyos a seleccionar las
necesidades de apoyo importantes para
afrontar atender en la PAIl. De cualquier
modo, la informacién deberia organizarse de
forma sistematica para que haya una
progresion y relacién logica entre el
componente de recursos (input) del PAI (e.d.,
informacién de la SIS y recomendaciones

profesionales), el componente de procesos
(throughput) del PAI (e.d., las estrategias
reales de apoyo y los objetivos de apoyo), y el
componente de resultados (output) (e.d., los
resultados personales deseados). De esta
forma, los equipos de apoyo necesitan
emplear un marco de desarrollo del PAI que
alinee estos tres componentes del PAL.

Hay una serie de formatos opcionales
que pueden usarse incluyendo las tres
secciones de la Escala de Intensidad de
Apoyos, una justificacion de los resultados
personales deseados para las personas con
DI/DD deseados, o las ocho dimensiones de
calidad de vida que proporcionan una
perspectiva holistica y un marco para la
prestacion y valoracion de los apoyos
individualizados. El material que sigue en
esta guia se basa en las ocho dimensiones

Tabla 1. Dimensiones de calidad de vida y ejemplos de indicadores

Dimension

Ejemplos de indicadores

Desarrollo personal

Situacion educativa, competencia personal
(habilidades cognitivas, sociales, practicas),
actividades de la vida diaria e instrumentales
de la vida diaria

Autodeterminacion

Elecciones, toma de decisiones, autonomia,
control personal, metas personales

Relaciones interpersonales

Redes sociales, familia, amigos, iguales,
actividades sociales, relaciones

Inclusioén social

Integracién/participacion en la comunidad,
roles comunitarios, voluntariado

Derechos

Humanos (respeto, dignidad, igualdad) y
legales (acceso y procesos legales)

Bienestar emocional

Seguridad, experiencias positivas,
satisfaccion, alegria,
autoestima/autoconcepto,
predictibilidad/control, ausencia de estrés

Bienestar fisico

Estado de salud, estado nutricional,
recreo/ejercicio fisico

Bienestar material

Situacion econdmica, situacion laboral,
situacién de vivienda, posesiones,
propiedades
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de calidad de vida que actualmente estan
bien comprendidas y validadas en distintos
grupos diagnoésticos y  ubicaciones
geograficas. Poner en practica esta tercera
guia requiere que los equipos de apoyo
comprendan el modelo conceptual y de
medida de calidad de vida, y cémo la
informacion de la SIS puede alinearse con
cada una de las dimensiones contrales
especificas de calidad de vida.

Modelo conceptual y de medida de
Calidad de vida

La Tabla 1 enumera los indicadores mas
comunes de cada una de las dimensiones de
calidad de vida (CdV). La importancia de
emplear las ocho dimensiones como
formato para desarrollar un PAI es que los
apoyos individualizados proporcionados en
referencia a cada dimension deberian
mejorar  los  resultados  personales
relacionados con la calidad de vida, como
los evaluados en la GENCAT.

Este instrumento, junto con otros
desarrollados en Bélgica/Holanda, Canada y
los Estados Unidos, se desarrollé basandose en
el modelo conceptual y de medida resumido
en la Tabla 1.

Alineando las necesidades de apoyo
evaluadas con las dimensiones de calidad de
vida

La Tabla 2 alinea cada una de las
subactividades relacionadas con la SIS con
una dimension especifica de calidad de vida.
El nUmero que se muestra en paréntesis es el
numero de subactividad de la SIS. Por
ejemplo, (A 2) es la actividad “cuidar de
otros” de la parte A: Actividades de vida en el
hogar. La seccién de la SIS (3 A) ‘Necesidades
de apoyo médicas excepcionales’ se
incorporan en la dimensién de calidad de
vida de Bienestar fisico; La seccion de la SIS (3
B) ‘Necesidades excepcionales conductuales
de apoyo” se incorporan en la dimension de
calidad de vida de Bienestar emocional.

Tabla 2. Matriz de dimensiones de calidad de vida y areas de apoyos de la

Escala de Intensidad de Apoyos

Dimensién de CdV

Desarrollo personal

Utilizar el servicio (A1)

Areas de apoyo de la SIS

Encargarse de la ropa (A 2)

Comer (A 4) Preparar comidas (A 3)

Vestirse (A 6)

Bafio y aseo personal (A7)

Cuidar y limpiar la casa (A 5)

Manejar los aparatos de casa (A 8)

Aprender y usar estrategias de solucién de problemas (C 3)

Usar la tecnologia para aprender (C 5)

Aprender habilidades académicas funcionales (C 6)

Manejar el dinero y finanzas personales (Py A 2)

Autodeterminacion

Ir de compras y adquirir bienes y servicios (B 6)

Participar en actividades comunitarias preferidas (B 5)
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Participar en decisiones educativas/de formacion (C 2)
Aprender habilidades de autodeterminacion (C 8)
Defenderse uno mismo (Py A) 1)

Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa/
autoayuda (Py A 5)

Hacer elecciones y decisiones (Py A 7)

Relaciones interpersonales Ir a visitar a amigos y familia (B 4)
Interactuar con miembros de la comunidad (B 7)
Interactuar con otros en actividades de aprendizaje (C 1)
Interactuar con companieros de trabajo (D 3)
Interactuar con supervisores/preparadores (D 4)
Socializarse dentro del hogar (F 1)
Socializarse fuera del hogar (F 3)
Hacer y mantener amistades (F 4)
Comunicarse con otros acerca de las necesidades personales (F 5)

Utilizar las habilidades sociales apropiadas (F 6)

Inclusién social Transporte (B 1)
Participar en actividades recreativas/de ocio con otros (B 2)
Usar los servicios publicos de la comunidad (B 3)
Acceder a edificios y entornos publicos (B 8)
Participar en actividades recreativas/de ocio con otros (F 2)
Dedicarse al trabajo de voluntariado (F 8)

Ejercer las responsabilidades legales (P y A 4)
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Derechos Acceder a los contextos educativos/de formacién (C 5)
Protegerse de la explotacién (Py A 3)
Obtener servicios juridicos (P y A 6)
Defender a los demas (Py A 8)
Acceder/recibir adaptaciones en el trabajo o tarea (D 1)

Implicarse en relaciones de amor e intimas (F 7)

SIGLO

Bienestar emocional Aprender estrategias de autodireccion (C 9)
Mantener el bienestar emocional (E 8)

Necesidades de Apoyo Médicas Excepcionales (Seccién 3 B)
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Bienestar fisico Aprender habilidades de salud y educacion fisica (C 7)
Tomar los medicamentos (E 1)
Evitar riesgos para la salud y la sequridad (E 2)
Obtener servicios de atencién sanitaria (E 3)
Andar y moverse (E 4)
Aprender como acceder a servicios de emergencia (E 5)
Mantener una dieta nutritiva (E 6)
Mantener la salud fisica y la buena forma (E 7)

Necesidades de Apoyo Médicas Excepcionales (Seccion 3 A)

Bienestar material Aprender y usar habilidades especificas de trabajo (D 2)
Completar tareas relativas al trabajo con una velocidad
aceptable (D 5)
Completar tareas relativas al trabajo con una calidad
aceptable (D 6)
Cambiar tareas de trabajo (D 7)

Buscar informacién y ayuda de la empresa (D 8)

La Muestra 2 en la pagina siguiente en las dos puntuaciones mas altas obtenidas
proporciona un ejemplo de necesidades de en cada una de las areas de evaluacién
apoyo alineadas con las ocho dimensiones de respectivas de la SIS.
calidad de vida. El listado de ejemplos se basa

Muestra 2. Ejemplo de las necesidades de apoyo alineadas con las
dimensiones de calidad de vida

Dimension de calidad de vida Necesidades de apoyo evaluadas
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Desarrollo personal Bafarse y cuidar la higiene personal (A 7)

Aprender habilidades académicas funcionales (C 6)

Autodeterminacion Aprender habilidades de autodeterminacion (C 8)

Ir de compras y adquirir bienes y servicios (B 6)

Relaciones interpersonales Hacer y mantener amistades (F 4)

SIGLO

Socializarse dentro del hogar (F 1)

Inclusién social Transporte (B 1)
Participar en actividades recreativas/de ocio en los

entornos de la comunidad (B 2)



Derechos

Implicarse en relaciones de amor e intimas (F 7)

Acceder a los contextos educativos/de formacién (C 5)

Bienestar emocional

Aprender estrategias de autodireccion (C9)

Prevencion de conductas no agresivas pero inadecuadas (3 B n. 8)

Bienestar fisico

Tomar los medicamentos (E 1)

Manejo de ataque (tipo epiléptico) 3 An. 11)

Bienestar material

Aprender y usar habilidades especificas de trabajo (D 2)

Completar tareas relativas al trabajo con una velocidad

aceptable (D 5)

Guia 4: Alinear las necesidades de apoyo con
las estrategias especificas de apoyo

Uno de los desarrollos significativos en los
servicios profesionales y basados en agencia en
la ultima década ha sido la aparicion del
concepto de “sistema de apoyos” que
comprende el amplio rango de estrategias
especificas de apoyo que pueden emplearse
para atender a las necesidades de apoyo y
mejorar el funcionamiento humano. Un
modelo de sistema de apoyos alinea los apoyos
especificos prestados para reducir los desajustes
entre la capacidad de la persona y las
demandas de su entorno, mejorando de esta
forma el funcionamiento humano y la calidad
de vida de la persona. Desde la perspectiva de
la agencia, un sistema de apoyos: (a) organiza
las estrategias potenciales de apoyo en un
sistema mediante el cual se pueden planificar e
implementar los apoyos individualizados
basandose en las necesidades de apoyo
evaluadas del individuo; (b) proporciona un
marco para coordinar la obtencién y aplicaciéon
de apoyos individualizados a través de las
fuentes de apoyos; y (c) proporciona un marco
para valorar el impacto de los apoyos
individualizados en el nivel de funcionamiento
y resultados personales.

Alinear las necesidades de apoyo con
estrategias especificas de apoyo requiere
que los equipos de apoyo y el personal de
apoyo directo tengan una comprension de
los elementos y componentes (e.d.,
estrategias de apoyo especificas) de un
sistema de apoyo. Una vez se han
comprendido estos factores, pueden
alinearse las necesidades evaluadas de apoyo
con los elementos y componentes especificos
de un sistema de apoyos.

Elementos y componentes de un sistema
de apoyos

La Tabla 3 muestra los elementos vy
componentes (e.d., las estrategias especificas
de apoyo) que componen un sistema de
apoyos. La mayor parte de estos elementos
se relacionan con elementos de apoyo
referidos a la persona que incluyen los
apoyos naturales, cognitivos, prétesicos, de
habilidades y conocimientos, acomodacién
del entorno, incentivos, caracteristicas
personales, servicios profesionales y apoyo
conductual positivo. Ademas, basandonos en
un modelo ecolégico de la discapacidad, son
fuentes importantes de apoyos las politicas
y practicas organizacionales y sociales.
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Tabla 3. Elementos y Componentes de un sistema de apoyos

Elemento

Componentes/estrategias especificas de apoyo

Apoyos naturales

Redes de apoyo (p.e. familia, amigos,
compafieros, agencias generalistas) defensa,
amistad, participacion en la comunidad,
implicacion social e interacciones

Tecnologia de ayuda y de la informacién (p.e.

Cognitivos dispositivos de comunicacién, teléfonos
moviles, iPads, dispositivos de dispensacién de
medicamentos, monitores de alerta médica,
dispositivos de reconocimiento de voz

.. Ayudas sensoriales y dispositivos de ayuda

Protésicos

motorica

Habilidades y conocimiento

Andlisis de tareas, andlisis aplicado de
conducta, disponibilidad de informacién,
oportunidades reales de aprendizaje
funcional/de la vida real, estrategias de
educacion y formaciéon como diseiio universal
de aprendizaje

Acomodacion del entorno

Rampas, braille, pulsadores, contadores vy
espacios de trabajo adaptados, transporte
adaptado, entornos seguros y predecibles, textos
y simbolos adaptados, entornos que conducen al
aprendizaje, ajustar las tareas a los puntos fuertes
e intereses del individuo

Incentivos

Participacion en roles valorados,
reconocimiento, aprecio, dinero,
establecimiento de metas personales,
capacitacién, PAI autodirigido, participacién
en la comunidad

Caracteristicas personales

Elecciones, toma de decisiones, intereses,
motivacion habilidades y conocimiento,
actitudes y expectativas positivas, programa de
automanejo

Servicios profesionales

Fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia,
médico, psicoldgico, psiquiatrico, enfermeria

Apoyo conductual positivo

Evaluacion funcional de problemas de
conducta y centrarse en alterar el entorno
antes de que ocurra un problema de conducta
y ensefar las conductas apropiadas

Politicas y practicas
(Organizacionales)

Alinear el trabajo del personal de atencién
directa y los técnicos, aumentar la implicacion
del personal, proporcionar el transporte
necesario, reducir la rotacién y cambio
continuo del personal de atencién directa,
establecer una persona de referencia para
cada cliente, colaboracion con universidades
y otros centros de investigacién y formacion

Politicas y practicas (sociales)

Patrones de ubicacién de recursos, redes
interagencia, campafias de imagen publica,
servicios de informacion




Alineando las necesidades de apoyo con
los objetivos especificos de apoyo

El material presentado en la Tabla 3
puede emplearse para alinearse las

necesidades de apoyo evaluadas con las
estrategias especificas de apoyo. La Muestra
3 ejemplifica dicha alineacion basada en las
necesidades de apoyo evaluadas que se
enumeran en la Muestra 2.

Muestra 3. Ejemplo de necesidades evaluadas de apoyo alineadas con las

estrategias especificas de apoyo

Necesidades de apoyo evaluadas

Bafo-higiene personal

Aprendizaje de habilidades funcionales

Aprendizaje de habilidades de autodeterminacion

Compra y adquisicion de bienes
Hacer y mantener amigos
Socializarse en la vivienda
Transporte

Participacion en actividades de recreo/ocio

Implicarse en interacciones amorosas e intimas

Acceder a entornos educativos/de formacién

Aprender estrategias de automanejo

Prevencion de conducta no agresiva pero inapropiada

Toma de medicacién

Manejo de ataques

Aprender y usar habilidades laborales especificas

Completar tareas laborales a ritmo aceptable

Guia 5: Especificar un objetivo de apoyo concreto
para cada estrategia de apoyo

Las buenas practicas en la prestacion de
apoyos individualizados implican la
especificacion de estrategias de apoyo mas que
el establecimiento de objetivos conductuales.

Estrategia especifica de apoyo

Programa de incentivos

Disefio universal del aprendizaje
Oportunidades de hacer elecciones
Guia de compra con imagenes

Red de apoyo

Programa de incentivos

Transporte adaptado

Intereses y motivacion

Implicacién social e interacciones
Transporte

Programa de automanejo

Analisis conductual aplicado
Dispensador de medicacion
Dispositivo de alerta médica

Empleo con apoyo

Empleo con apoyo

Establecer objetivos conductuales surgié en un
tiempo anterior en el que se evaluaba la
conducta adaptativa de la persona y la
informacion de la evaluacion se empleaba para
desarrollar objetivos conductuales que se

convertian en el centro de los planes de
educacion y rehabilitacion. El problema con este
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enfoque era que la evaluacion era de la conducta
de la persona mas que de la puesta en practica
real de las estrategias especificas de apoyo. Una
vez que se operativiza y pone en practica el
concepto de sistema de apoyos por parte de una
agencia u organizacién (como se expone en la
Tabla 3 y Muestra 3), entonces las buenas
practicas sobre prestacion de apoyos requieren
la especificacion de objetivos concretos de apoyo
para cada estrategia de apoyo establecida.

Se muestran en la Tabla 4 ejemplos de

objetivos de apoyo. Al estudiar esta tabla, nétese
que los verbos de acciones se usan al especificar

Tabla 4. Ejemplos de objetivos de apoyo

una estrategia concreta de apoyos. Los verbos de
accion connotan cémo se ponen en practica las
estrategias concretas de apoyo mediante
acciones que implican usar, proporcionar, poner
en practica, procurar, defender, desarrollar,
trabajar en red, expandir, animar y acceder. La
identificacion de la entidad responsable concreta
se hace en conjuncién con el desarrollo, puesta
en practica y procesos de supervision actuales del
PAI (ver guias 6-8). Para preparar la lectura de
estas guias, vuelva a la Muestra 3 y seleccione un
verbo de accién que pueda insertarse frente a
cada una de las 16 estrategias concretas de
apoyo enumeradas.

> Usar el establecimiento de metas personales para promover la inclusién social

> Proporcionar un plan de apoyo conductual para aumentar los incentivos

> Poner en practica instrucciéon con video y ordenador sobre habilidades de preparacién de

alimentos y seguridad

> Poner en practica un programa de apoyo conductual positivo para reducir la conducta autolesiva

> Usar grupos locales de autoayuda y dispositivos méviles (iPhone) para aumentar la participacién

en la comunidad

> Usar Facebook u otras redes sociales

> Usar la instruccion en video para aumentar las habilidades funcionales

> Usar un dispositivo de alerta médica para permitir una vida semiindependiente

> Usar un sistema electrénico de comunicaciéon aumentativa para aumentar el lenguaje expresivo

> Defender la acomodacion del entorno comunitario para aumentar el acceso a la movilidad

> Desarrollar comunidades online para aumentar la interaccién social y la participaciéon en la

comunidad

> Trabajar en red con grupos de autoayuda de la comunidad para aumentar la inclusién social

> Usar Facebook para reclutar aliados en la comunidad

> Acceder a grupos de apoyo de la comunidad y el barrio para facilitar el éxito en la vida en la

comunidad




Guia 6: Desarrollar el Plan de Apoyo Individual
(PAI)

El desarrollo de un PAIl deberia reflejar
las buenas practicas sobre la
individualizacién y filosofia centrada en la
persona que subyace a las politicas vy
practicas actuales, el pensamiento secuencial
en el desarrollo del Plan, y la alineacién de
las necesidades evaluadas de apoyo con las
estrategias especificas de apoyo en el marco
de los resultados personales. Para tal fin,
esta Guia: (a) resume siete principios que
deberian subyacer al desarrollo de un PAI;
(b) destaca los pasos secuenciales que se
requieren para integrar las necesidades de
apoyo de una persona en un proceso de
planificacién de PAI centrado en resultados
personales; y (c) presenta un marco de
alineacion del PAlI que muestra cémo

pueden incorporarse los parametros clave de
un PAl en un documento que sea relevante,
sistematico, transparente y medible.

Principios de desarrollo

Un PAI deberia desarrollarse basado en
un conjunto de principios que refleje las
necesidades de apoyo de la persona
basdndose en lo que es importante segun y
para la persona. Ademas, el PAI deberia
incorporar una perspectiva holistica y
contener objetivos de apoyo de facil
comprensién que faciliten la puesta en
practica y supervisién exitosas del Plan. Los
siete principios de desarrollo del PAI
resumidos en la Tabla 5 reflejan tanto dichas
caracteristicas de un PAlI como las buenas
practicas sobre su desarrollo y puesta en
practica.

Tabla 5. Principios de desarrollo del plan individual de apoyo

1. El cliente estd implicado activamente en el desarrollo y puesta en practica del plan.

2. El equipo de apoyo que desarrolla y pone en practica el PAl se compone de personal de la
agencia que conoce bien a la personay se implicard en la puesta en practica y supervision del
plan.

3.Se da prioridad a las areas de resultados que reflejan las metas, areas principales de la vida
y necesidades excepcionales de apoyo médico de la persona.

4. Se usa un enfoque holistico que refleja la multidimensionalidad de la conducta humana en
un marco de calidad de vida.

5. Los objetivos de apoyo se refieren a estrategias especificas de apoyo que componen un
sistema de apoyos y no a actitudes o conductas concretas de una persona.

6. El PAIl se implementa por medio de multiples entidades incluyendo al receptor del servicio,
uno o mas miembros de la familia, personal de atencidon directa, y un gestor de
caso/coordinador de apoyos.

7. El formato del PAI deberia ser amigable para el usuario y facil de comunicar para facilitar
su puesta en practica efectiva.
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Secuencia de pasos
El desarrollo de un PAI requiere una

secuencia de cinco pasos. Estos pasos se
resumen en la Tabla 6.

Tabla 6. Secuencia de pasos en el desarrollo del PAI

1. Identificar las necesidades de apoyo principales de la persona basandonos en: (a) lo que es
importante segun la persona (e.d., las metas y preferencias de la persona); y (b) lo que es
importante para la persona (e.d., necesidades de apoyo evaluadas en las principales areas de la vida
necesidades médicas y de apoyo excepcionales y recomendaciones profesionales. (Guia n. 2)

2. Agregar las necesidades de apoyo a las dimensiones de calidad de vida respectivas (u otro marco
organizador). Si se usa el modelo de ocho dimensiones de calidad de vida, puede ser que no se
cubran todas las dimensiones. De cualquier forma, las buenas practicas requieren un enfoque
holistico que refleje la multidimensionalidad de la conducta humana. (Guia 3)

3. Alinear las necesidades de apoyo elegidas con las estrategias de apoyo especificas. (Guia 4).

4. Especificar los objetivos concretos de apoyo para cada estrategia de apoyo. (Guia 5)

5. Identificar quién es responsable de poner en practica cada objetivo de apoyo.

Marco de alineacion del PAI

Esta Guia de planificacion no prescribe un
formato concreto de PAI puesto que esa
decision depende de las agencias y
sistemas/servicios. El formato utilizado no es
especialmente importante mientras facilite
una buena planificacién, la alineacion de
necesidades y objetivos de apoyo, un
formato centrado en resultados,
comunicacién clara, y estrategias efectivas
de puesta en practica y supervision.
Independientemente del formato empleado,
lo que uno se encuentra tipicamente en una
PAl es: (a) la identificacion del receptor del
servicio, miembros del equipo de apoyo
individual, y el gestor de caso/coordinador
de apoyos; (b) una lista de las metas y
preferencias de la persona; y (c) un conjunto
de metas y objetivos. Lo que a menudo falta
es, de cualquier modo, una seccién en el PAI
que incluya un marco que muestre la
alineaciéon de las categorias de resultados
deseados, necesidades de apoyo evaluadas
importantes/relevantes, estrategias
concretas de apoyo, objetivos de apoyo y
entidades responsables. Este componente de

“buenas practicas PAI” se expone en la
Muestra 4.

Guia 7: Poner en practica el Plan de Apoyos
Individual

Puede desarrollarse un Plan de Apoyos
Individual, pero si no se pone en practica
de forma sistematica por todos los
afectados por el plan, su efectividad se
diluye. Recientemente, las organizaciones
y sistemas a lo largo del planeta han
comenzado a repensar como desarrollan y
ponen en practica los PAl para los
receptores de sus servicios. Este cambio en
el enfoque se debe a: (a) el considerable
tiempo y recursos dedicados e desarrollar
PAI; (b) los PAl son a menudo voluminosos
y no compartidos — o comprendidos — por
quienes estan implicados en su puesta en
practica (p.e. el receptor del servicio, su
familia, y el personal de atencién directa
con quien la persona pasa la mayor parte
de su tiempo); y (c) la falta de entidades
responsables identificadas en el PAI para
poner en practica las estrategias de apoyo
concretas.



El cambio, estimulante y efectivo, que
esta teniendo lugar sobre la puesta en
practica del PAl implica desarrollar versiones
amigables para el usuario del PAI que
puedan ser empleadas por los agentes clave.
Estas versiones amigables para el usuario son
habitualmente modificaciones electrénicas o
en papel del marco de alineamiento del PAI

expuesto en la Muestra 4. Estas
modificaciones no requieren ninguna
duplicacién, puesto que no pueden

"copiarse y pegarse” del documento formal.
Actualmente se estan probando o
empleando cuatro modificaciones en varios
contextos ambitos de DID:

e ‘Mi plan de apoyo’: Un PAl de 1 pagina
(frecuentemente en formato de lamina) que
enumera las metas y objetivos de la persona,
las estrategias concretas de apoyo
desarrolladas, y una indicacién de la entidad
responsable de los objetivos concretos de
apoyo incluyendo a aquellas cuyo
responsable es el receptor del servicio.

* ‘Plan de apoyo de padres/familiares”: un
resumen de 1-2 paginas que proporciona a
las familias una imagen mas completa de las
metas y preferencias de la persona, la
relacion entre las dimensiones de calidad de
vida y las necesidades de apoyo
importantes/relevantes, las estrategias
concretas de apoyo y los objetivos especificos
de apoyo de los que son responsables.

* ‘Plan de accion del equipo de apoyo”: un
resumen de 1-2 paginas que proporciona al
personal de apoyo una imagen mas
completa de las metas y preferencias de la
persona, la relacién entre las dimensiones de
calidad de vida y las necesidades de apoyo
importantes/relevantes, las estrategias
especificas de apoyo, y los objetivos
especificos de apoyo de los que son
responsables.

® ‘Plan del gestor de caso/coordinador de
apoyos”: El documento completo, que en la
mayor parte de los ambitos se convierte en el
documento legal, lo mantiene el gestor de

caso o coordinador de apoyos. En ultima
instancia, esta persona es responsable de la
implementacién y coordinacion del PAI, y de
su supervision. A este respecto, la plantilla de
supervision del PAIl que se presenta como
Muestra 5 (ver Guia 8) deberia ser parte del
‘Plan del gestor de caso/coordinador de
apoyos’.

Guia 8: Supervisar el
Individualizado

Plan de Apoyos

Supervisar el PAl implica determinar el
estado del objetivo de apoyo asociado con
cada estrategia de apoyo. Supervisar el PAl
no es lo mismo que evaluar el impacto de los
apoyos. La valoracién del impacto de las
estrategias de apoyo incorporadas al PAI
implica evaluar su impacto en los resultados
personales como los que se evaluan en Mi
Vida: indice de resultados personales. Es mas,
la valoracion de los resultados personales no
deberia componerse — o confundirse con- la
supervision del estado de los objetivos
especificos de apoyo.

Como se ha expuesto, las buenas
practicas requieren que un Plan de Apoyos
Individualizado incorpore objetivos de
apoyo mas que los objetivos conductuales
empleados anteriormente, puesto que e/
foco de una PAIl esta en la prestacion de
apoyos individualizados. Por tanto, la
supervision de un PAl deberia centrarse en el
estado de los objetivos de apoyo
enumerados en la PAIL. Una sugerencia de
formato para hacerlo se presenta en la
Muestra 5. Las columnas referidas en la
Muestra 5 son las claves de la Muestra 4.
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Muestra 5. Formato para supervisar los objetivos de apoyo

Objetivo de apoyo Persona responsable Valoracion del estado de puesta en practica (Marcar)

(Lista de Col. 3) (Lista de Col. 4)

©

Total Parcial No

3) ) (M

Una vez que el PAI esta supervisado, que
deberia hacerlo el equipo de apoyo y el gestor
de caso/coordinador de apoyos, entran en
juego una serie de cuestiones sobre la mejora
continua de la calidad.

e Si el objetivo se ha puesto en practica
totalmente, ;necesita mantenerse, y si lo hace,
con las misma duracion e intensidad?

e Si el objetivo se ha puesto en practica
parcialmente, jcudl es la razén de que sea
parcialmente? ;El objetivo no esta claro, la
estrategia/equipamiento esta fuera de sitio o
es usada/aplicada de forma inconsistente, o es
necesaria formacién del personal para una
puesta en practica completa?

¢ Si el objetivo no se ha puesto en practica,
ipor qué? ;Hay confusién o falta de
conocimiento sobre lo que la estrategia
supone, o hay confusion sobre quién es
responsable real de su puesta en practica?
También estd la posibilidad de que la

estrategia de apoyo no esté relacionada de
forma logica o funcional con la necesidad de
apoyo y asi el equipo de apoyo necesita
reanalizar como alinear mejor ambas.

e ;Produjeron las estrategias especificas de
apoyo el resultado esperado? Si es que si,
deberia modificarse el PAl para atender a otra
prioridad de necesidad de apoyo; si no, deben
responderse las preguntas anteriores.

El proceso de supervision del PAIl es
también el momento de determinar si: (a) las
metas e intereses de la persona han cambiado;
(b) deberian atenderse necesidades adicionales
de apoyo; y (c) si son necesarios cambios en la
alineacion de las necesidades especificas de
apoyo con las estrategias especificas de apoyo.

Habilidades de pensamiento critico
implicadas en la integracion del concepto
de Calidad de vida y la informacién de la
Escala de intensidad de apoyos en un Plan
individual de apoyo



Integrar la informaciéon de la SIS en planes
de apoyo individualizados requiere tres estilos
de pensamiento del siglo XXI: (a) pensamiento
de sistemas que se centre en los multiples
factores que afectan al funcionamiento
humano y el rendimiento de |las
organizaciones; (b) sintesis que implica la
integracion de la informacion para mejorar la
precision, exactitud, y validez de una decision; y
(¢) alineacion que proporciona apoyos

Robert L. Schalock

individualizados basados en las necesidades
evaluadas de apoyo de la persona en un marco
conceptual de medida consistente con las
categorias de resultados personales deseados.
Las habilidades de pensamiento critico
asociadas con cada uno de los tres estilos de
pensamiento se resumen en la Tabla 7. Se
presentara una exposicion mas detallada de
estos tres estilos de pensamiento del Siglo XXI
en una presentacion que acompana a esta.

Muestra 5. Formato para supervisar los objetivos de apoyo

Estilo de pensamiento

Pensamiento de sistemas
Sintesis

Alineacién

Habilidad de pensamiento critico asociada

Distinciones, perspectivas y relaciones
Analisis, valoracion e interpretaciéon

Relaciones secuenciales, relaciones lineales
y pensamiento convergente
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