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Este articulo es el tercero de una serie
de articulos en perspectiva (Schalock et
al., 2007; Wehmeyer et al., 2008) del
Comité de Terminologia y Clasificacion de
la  Asociacion  Americana  sobre
Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD). El propésito de estos
articulos es compartir nuestros pensa-
mientos acerca de temas fundamentales
relacionados con la terminologia, la defi-
nicion y la clasificacién en el &mbito de la
discapacidad intelectual y tratar de
encontrar aportaciones desde el ambito
con vistas a preparar la 112 edicién del
Manual de Diagnostico, Clasificacion vy
Sistemas de Apoyos (titulo provisional).
En el primer articulo (Schalock et al.,,
2007) explicamos las razones que motiva-
ron el cambio del término retraso mental
por el de discapacidad intelectual.
Aunque ambos términos hacen referen-
cia al mismo grupo de poblaciéon, acorda-
mos que discapacidad intelectual era una
expresiéon mas conveniente debido a que:

“(a) refleja el cambio del constructo de
discapacidad descrito por la AAIDD y la
OMS (Organizacién Mundial de la
Salud), (b) se alinea mejor con las prac-
ticas profesionales actuales, centradas
en las conductas funcionales y en los
factores contextuales, (c) proporciona
un fundamento légico para la provi-
sion de apoyos individualizados debi-
do a que esta basado en un modelo
socioecolégico, (d) es menos ofensivo
para las personas con discapacidad, y
(e) es mas consistente con la termino-
logia internacional” (Schalock et al.,
2007, p. 118).

En el sequndo articulo (Wehmeyer et
al., 2008), distinguimos entre definiciones
de discapacidad intelectual operativas y
constitutivas; y reflexionamos sobre su
aplicacion para comprender el constructo
subyacente del término discapacidad
intelectual. La principal funcion de una
definicién operativa es asegurar la consis-

tencia entre los evaluadores establecien-
do los parametros conforme a los cuales
se desarrollara la observacién y el regis-
tro de las muestras de la discapacidad
(Wehmeyer et al., 2008). Nosotros apoya-
mos el uso continuado de la definicidon
operativa de discapacidad intelectual
(anteriormente retraso mental) del
manual de 2002 (Luckasson et al., p. 1):
“[La Discapacidad Intelectual estd] carac-
terizada por la presencia de limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adapta-
tiva como se manifiesta en las habilida-
des adaptativas conceptuales, sociales y
practicas. Esta discapacidad comienza
antes de los 18 afos.”

Las variables operativas incluidas en las
definiciones de la AAIDD no han cambia-
do significativamente en 50 afos
(Schalock et al., 2007). Los criterios ope-
rativos para el diagnostico han sido bas-
tante consistentes durante los ultimos 35
anos, cuando los criterio de Cl cambiaron
de una a dos desviaciones estandar
(Grossman, 1973). Sin embargo, el cons-
tructo subyacente al término discapaci-
dad intelectual (y, por tanto, la definicion
constitutiva de discapacidad intelectual)
ha cambiado significativamente en las 2
Ultimas décadas debido al impacto del
modelo socio-ecolégico de la discapaci-
dad (Institute of Medicine, 1991;
Luckasson et al., 1992, 2002; WHO, 2001).
En este modelo, la discapacidad intelec-
tual se entiende como un estado de fun-
cionamiento humano multidimensional
en relacién con las demandas del contex-
to.

Este articulo se centra en los apoyos y
las necesidades de apoyo, pertenecientes
a las personas con discapacidades intelec-
tuales y discapacidades del desarrollo
relacionadas. A continuacion se presen-
tan las definiciones de cada una de ellas:

e “Los apoyos son recursos y estrategias
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cuyo objetivo es promover el desarro-
llo, la educacién, los intereses y el bie-
nestar personal de una persona y que
mejoran el funcionamiento indivi-
dual” (Luckasson et al., 2002, p. 151).

e Las necesidades de apoyo constituyen
un constructo psicolégico referido al
modelo y la intensidad de los apoyos
necesarios para que una persona par-
ticipe en actividades relacionadas con
el funcionamiento humano tipico.

Este articulo estd organizado en cinco
secciones: (a) la diferenciaciéon entre el
concepto de apoyos y las necesidades de
apoyo; (b) la conceptualizaciéon de los
apoyos como el puente entre “lo que es”
(i.e., un estado de incongruencia debida
a la discrepancia entre la competencia
personal y las demandas del entorno) y
“lo que puede ser” (una vida con activi-
dades significativas y resultados persona-
les positivos); (c) la consideracion de las
necesidades de apoyo dentro de un
modelo de funcionamiento humano; (d)
la recomendacién de un proceso de eva-
luacién y planificacion para guiar a los
equipos (y organizaciones) de planifica-
cion cuando desarrollan e implementan
planes de apoyo individualizados; y (e) la
comparacion y el contraste entre la plani-
ficaciéon de apoyos y otros enfoques de
planificacion en el &mbito de la discapa-
cidad intelectual y discapacidades del
desarrollo relacionadas.

Upoyos y hecesidudes de upoyo mm

Los apoyos son recursos y estrategias
gue mejoran el funcionamiento humano
(Luckasson et al., 2002). A pesar de que
esta definicién fue desarrollada pensan-
do en las personas con discapacidad inte-
lectual, no cabe duda de que todos utili-
zamos apoyos. En el siglo XVII el te6logo
John Donne escribié: “No man is an
island” (como cit6é en Jokinen, 2006) para

expresar la verdad intrinseca de que los
seres humanos no se desarrollan aislados
unos de otros. Vivimos en un mundo
interdependiente y todos necesitamos de
una variedad de apoyos para funcionar
en el dia a dia. Sin embargo, los tipos e
intensidades de los apoyos necesitados
por las personas con discapacidad intelec-
tual son diferentes de aquellos requeri-
dos por la mayoria de las demas perso-
nas.

Las necesidades de apoyos, segun lo
utilizamos y situamos dentro de nuestra
concepcion de la discapacidad intelec-
tual, es un constructo psicoldgico referi-
do al perfil y la intensidad de apoyo que
una persona requiere para participar en
actividades relacionadas con el funciona-
miento humano normativo. Se han iden-
tificado muchos constructos psicolégicos
referidos tanto a “estados” como a “ras-
gos” humanos. Por ejemplo, la ansiedad,
la inteligencia, la felicidad y la moralidad
son todos constructos psicologicos en los
cuales hay puntos extremos (p.ej., euféri-
co frente a depresivo) asi como mucho
grados entre ellos, igual que sucede con
el constructo de necesidades de apoyo. El
constructo necesidades de apoyo se basa
en la premisa de que el funcionamiento
humano esta influido por el nivel de con-
gruencia entre la capacidad individual y
los entornos en los que se espera que un
individuo funcione. Dirigir esta con-
gruencia (i.e., asegurar el ajuste persona-
entorno) implica comprender los multi-
ples factores que conforman el funciona-
miento humano, determinar el perfil y la
intensidad de las necesidades de apoyo
para una persona en concreto y proveer
los apoyos necesarios para mejorar el
funcionamiento humano.

El concepto de necesidad generalmen-
te se refiere a una condicién caracteriza-
da por la ausencia de alguna necesidad
requerida. Dentro de la literatura profe-
sional relativa a la salud, el concepto de
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necesidad se ha referido tradicionalmen-
te a una condicidon caracterizada por
“una alteracién en la salud y el bienes-
tar” (Donabedian, 1973, p. 62). Dentro de
la psicologia, la necesidad se define como
“lo que es necesario para la salud y el bie-
nestar de un organismo” (Harré & Lamb,
1988, p. 409) o un estado de motivacion
resultante de “un sentimiento de insatis-
faccién o de privacién en el sistema bio-
l6gico... demostrado por un impulso
para completar dicha carencia” (Colman,
2001, p. 631). Como analizaron
Thompson y sus colegas (Thompson et al.,
2002, 2004b), las necesidades de apoyo se
identifican en base al input de la persona
y otros informadores. Las necesidades de
apoyo globales (i.e., en general) pueden
ser entendidas al menos de cuatro modos
distintos:

e Necesidad normativa o necesidad
objetiva: aquella que un profesional,
experto o cientifico del ambito social
define como necesidad en una situa-
cion dada a partir de una evaluacién
individualizada; asi, un modelo profe-
sional se determina en funcién de la
situacién actual de la persona.

¢ Necesidad sentida: aquella que la per-
sona quiere o percibe como necesaria.
Esta necesidad sentida de apoyo
puede obtenerse preguntando a la
persona qué necesita.

¢ Necesidad o demanda expresada: una
necesidad sentida que se ha transfor-
mado en accién. Una necesidad expre-
sada de apoyo puede ser una persona
solicitando servicios.

¢ Necesidad comparativa: aquella obte-
nida a partir del estudio de las carac-
teristicas de una poblacion que esta
recibiendo un servicio particular. Si
hay personas con las mismas caracte-
risticas que no estan recibiendo el ser-
vicio, estarian "en necesidad” de

dicho servicio (Bradshaw, 1972; Van
Bilzen, 2007).

No vemos las necesidades de apoyo de
una persona como un reflejo necesario o
exclusivo de una alteracion de la capaci-
dad humana (aunque la discapacidad
ciertamente puede dar lugar a una alte-
racion de la capacidad humana); antes
bien, las necesidades de apoyo de una
persona reflejan una limitacion en el fun-
cionamiento humano como un resultado
tanto de la capacidad personal como del
contexto en el que la persona estd fun-
cionando. Al igual que otros constructos
psicolégicos, el nivel de necesidades de
apoyo de una persona (como el nivel de
motivacion o timidez de una persona) se
infiere y no es observable directamente.
Ademas, las necesidades de apoyo de una
persona pueden medirse con diversos
grados de precisién mediante el autoin-
forme y otros indicadores sobre la inten-
sidad de las necesidades de apoyo, tal
como se logra utilizando la Escala de
Intensidad de Apoyos (Thompson et al.,
2004a). En otras palabras, vemos el cons-
tructo de necesidades de apoyo mas
como el reflejo de una caracteristica per-
durable de la persona que simplemente
como una descripcion puntual de la nece-
sidad para un tipo particular de apoyo.
Las personas con discapacidad intelectual
son personas que requieren la provision
de modelos de apoyos continuos, extra-
ordinarios (en comparacién con sus igua-
les sin discapacidad). Prestar apoyos a
personas con discapacidad intelectual
posibilita su funcionamiento en activida-
des tipicas de la vida en entornos con-
vencionales, pero no elimina la posibili-
dad de que ellos continlen necesitando
apoyos continuamente. Es decir, si se reti-
raran los apoyos, las personas con disca-
pacidad intelectual no podrian funcionar
tan satisfactoriamente en las actividades
y entornos cotidianos.
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Una implicacion importante de con-
ceptualizar la discapacidad intelectual
como un estado de funcionamiento en
lugar de un rasgo inherente es que la dis-
crepancia persona-contexto es tomada
en consideracion. La atencién esta no
s6lo en “arreglar” al individuo. Esta
implicacion se muestra en el modelo de
apoyos representado en la Figura 1. En
primer lugar, en este modelo, un desajus-
te entre la competencia personal y las
demandas del entorno genera unas nece-
sidades de apoyo que requieren unos
determinados tipos e intensidades de
apoyos individualizados. En segundo
lugar, como estos apoyos individualiza-
dos estan basados en una planificacion y

carunitarios, y un
ray of sentido de

bienastar personal o
safisfaccibn vital,

aplicacion reflexiva, es mas probable que
Ileven a una mejora del funcionamiento
humano y de resultados personales.
Como un puente entre “lo que es” y “lo
que puede ser”, el centro de atencién de
los sistemas de servicio de educacién y
rehabilitacion pasa a comprender a las
personas por sus tipos e intensidades de
necesidades de apoyo en lugar de por sus
déficits. A pesar de que hay una relaciéon
reciproca entre discapacidades y necesi-
dades de apoyo, de modo que mayores
limitaciones personales casi siempre esta-
ran asociadas a una mayor intensidad de
las necesidades de apoyo, es probable
gue un enfoque centrado en reducir la
discrepancia entre las competencias de
las personas y las necesidades del entor-
no donde funcionan, mas que en los défi-
cits, revele los apoyos que mejoren los
resultados personales.
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La Figura 1 también ilustra dos funcio-
nes globales relacionadas de los apoyos
individualizados. La primera funcién se
dirige a la discrepancia entre lo que una
persona no es capaz de hacer en diferen-
tes entornos y actividades y qué cambios
anadidos permiten una posible participa-
cién de la persona (p.ej., promover el
funcionamiento humano). La segunda
funcién de los apoyos individualizados se
centra en mejorar los resultados persona-
les mejorando el funcionamiento huma-
no. Ambas funciones necesitan estar cui-
dadosamente alineadas.

Algunas veces, los equipos de planifi-
cacion se centran exclusivamente en lo
que las personas pueden o no pueden
hacer en una variedad de entornos y, en
consecuencia, organizan los apoyos con
el fin de capacitar a las personas a hacer
mas cosas. Aunque este tipo de planifica-
cién puede conducir a un mejor funcio-
namiento de la persona, los resultados
personales de ese individuo puede que
no hayan mejorado significativamente.
Dicha planificacion quizas amplie las acti-
vidades disponibles para la persona e
incluso puede incrementar su participa-
cion, pero si estas actividades no se basan
en las preferencias y prioridades de la
persona, cualquier mejora en los resulta-
dos personales puede ser insignificante.
Igualmente equivocado seria centrase
solamente en las prioridades y preferen-
cias de la persona sin considerar cuidado-
samente los desajustes entre la compe-
tencia de la persona y las demandas de su
entorno. Este enfoque de planificaciéon
incrementa el riesgo de que los apoyos
sean aplicados arbitrariamente. Por ejem-
plo, una persona que quiera vivir en su
propia casa en la comunidad, puede que
necesite algun apoyo que sus iguales sin
discapacidad no necesitarian debido a
aspectos relativos a la seguridad especifi-
ca. Un enfoque multidisciplinar para apo-
yar al individuo podria implicar el ofrecer

personal de asistencia en el hogar 24
horas al dia, 7 dias a la semana, para
hacer todo lo relativo a cocinar, limpiar,
transportarse y demas. Tal nivel excesivo
de apoyos mejorard las experiencias de
vida de la persona y, de hecho, supon-
dradn un gasto de recursos limitados. Por
lo tanto, es importante analizar con
esmero y alinear tanto las prioridades
personales como las areas de necesidad
cuando se planifiquen y repartan los apo-
yos.

los gpoyos y el funcionumiento
humano m m =

Los apoyos son recursos y estrategias
gue mejoran el funcionamiento humano
(Luckasson et al., 2002). El funcionamien-
to humano se potencia cuando la discre-
pancia perona-entorno se reduce y los
resultados personales se mejoran. Debido
a que el funcionamiento humano es mul-
tidimensional, considerar los apoyos
como un medio para mejorar el funcio-
namiento humano proporciona una
estructura para pensar sobre funciones
mas especificas en la provisién del apoyo.

Los tedricos de tecnologia del desem-
pefo humano (TDH) plantean que el fun-
cionamiento humano es resultado de las
interacciones entre el comportamiento
de una persona y su entorno (Gilbert,
1978). Por ejemplo, Wile (1996), quien
creé un modelo TDH a partir de sintetizar
otros cinco importantes modelos TDH,
sugirié que la actividad humana esta
influida por los siguientes siete elemen-
tos: los sistemas organizativos, los incen-
tivos, los apoyos cognitivos, las herra-
mientas, el entorno fisico, las habilidades
de conocimiento y la habilidad inheren-
te. En la Tabla 1 estan enumerados ejem-
plos de apoyos que corresponden a cada
uno de los elementos del desempeio
humano de Wile. Wile se dio cuenta de
que algunos de estos elementos son
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externos a la persona (Elementos del 1 al
5), mientras que otros (EImentos 6-7) son
internos.

Los siete elementos de Wile (1996) son
interdependientes en términos de
desempefio humano y, mas exactamente,
deberian pensarse que fueran acumulati-
vos. Por lo tanto, desde una perspectiva
de apoyos, solventar un problema para
un elemento aislado quizas tenga un
valor limitado si se ignoran los problemas
con el resto de elementos. Como Edyburn
(2000) seriald al referirse al modelo de

un instrumento (Elemento 4) para mejo-
rar el desempefio tendria un impacto
desdefable si la persona careciese de
motivacion (Elemento 2) para ser produc-
tiva en la tarea para la cual el instrumen-
to iba a ser utilizado. A partir del modelo
TDH de Wile, los apoyos no deberian ser
prestados para dirigir actividades de la
vida diferenciadas o eventos aislados, o
estar basados en apoyos individuales
especificos (p.ej., preparador laboral,
maestros). Antes bien, los sistemas de
apoyo deberian conceptualizarse de
modo que se consideren multiples aspec-

Wile relativo a la toma de decisiones en
el drea de tecnologia asistida, conseguir

tos del desempefio humano con respecto
a multiples contextos.

Tabla 1. Ejemplos de Apoyos que corresponden con los Elementos del Mundo de
Tecnologia del Desempeiio Humano (TDH) de Wile (1996)

Elementos del TDH Ejemplo

Dictar leyes y politicas publicas ofreciendo incentivos para
contratar a personas con discapacidades. Establecer criterios
empresariales para construir y reformar los entornos del
hogar y de la comunidad basandose en los principios del
disefio universal.

1. Sistemas organizacionales

Desarrollar un contrato conductual implicando refuerzo
positivo de conductas para mantener una casa limpia e higié-
nica. Aumentar las oportunidades de dedicarse a actividades
preferidas como resultado de ganar mas dinero debido a un
buen desempefio en el trabajo.

2. Incentivos

Avisos/Recordatorios por parte de un companero de trabajo
para cambiar a diferentes actividades de trabajo.

3. Apoyos cognitivos

Utilizar un dispositivo de comunicacion alternativo y aumen-
tativo (CAA) para incrementar la comunicacién expresiva.
Utilizar una calculadora para poder precisar los cambios de
dinero al comprar.

4. Instrumentos
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5. Entorno fisico Proporcionar una parte de la clase con menor distraccion
para llevar a cabo un test. Bajar el nivel de altura de las
estanterias o archivadores en el caso de una persona que uti-

liza una silla de ruedas.

6. Habilidades de conocimiento Ensefiar a una persona cémo utilizar un servicio local de
salud. Utilizar argumentos sociales para preparar a una per-

sona de cara a visitar la oficina de un doctor.

SIGLO

7. Capacidad inherente Ejercitar para mejorar la vitalidad y resistencia fisica. La
motivacién intrinseca para actuar bien ante una actividad o
contexto. Ajustar trabajos y otras actividades a las debilida-

des correspondientes a una persona.
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evdluar, implementar, supervisar 'y
undlizar los upoyos individudlizudos m
mm

Los apoyos constituyen un universo de
recursos y estrategias que mejoran el fun-
cionamiento humano. Ninguna persona
necesitara todos los tipos de apoyos que
estan disponibles. Las necesidades de
apoyo de una persona difieren tanto
cuantitativa (en nimero) como cualitati-
vamente (en naturaleza). Los equipos de
planificacion se encuentran en la mejor
posicion para identificar los tipos de apo-
yos que las personas necesitan. Como se
muestra en la Figura 2, proponemos un
proceso secuencial de cinco componentes
para (a) identificar lo que la persona mas
quiere y necesita hacer, (b) evaluar la
naturaleza del apoyo que una persona
requerira para lograr lo que él o ella mas
quiere y necesita hacer, (c) desarrollar un

plan de accion para recabar y prestar
apoyos, (d) iniciar y supervisar el plan, y
(e) evaluar los resultados personales. Este
proceso de planificacion e implementa-
cion de apoyo ha evolucionado desde un
proceso de planificacién propuesto origi-
nalmente por Thompson et al. (2002,
2004b).

Componente 1: Identificar las experien-
cias y metas de vida deseadas

El primer componente de este proceso
de apoyo requiere el uso de los procesos
de planificacion centrada en la persona
(PCP). Un distintivo de la PCP es que la
atencién recae sobre los suefios de la per-
sona, las preferencias personales y los
intereses. El principal objetivo de un pro-
ceso de PCP es descubrir qué es lo impor-
tante para una persona y es fundamental
que las deliberaciones no estén determi-
nadas por los servicios disponibles o las
barreras percibidas tales como restriccio-

Figura 2

|

|

COMPONENTE 1:
Identificar metas y experiencias
vitales deseadas

COMPONENTE 2:
Evaluar las necesidades de apoyo

I

}

COMPONENTE 3: Desarrollar e implementar el Plan Individualizado
Usar los resultados de los Componentes 1y 2 para priorizar las preferencias e identificar
los resultados personales y las necesidades de apoyo.
Identificar los recursos de apoyo que se necesitan asi como aquellos que son utilizados

o
actualmente.
Escribir un planindividualizado que especifique el perfil y los tipos de apoyos para participar en
lugares y actividades especificos e implementar el plan.
COMPONENTE 4: Supervisar el progreso
Comprobar hasta qué punto el plan individualizado fue implementado como estaba previsto
COMPONENTE 5: Evaluacion N

Evaluar hasta qué punto los resultados personales se han mejorado
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nes fiscales o limitaciones en las habilida-
des de una persona (O'Brien y O'Brien,
2002). Como método de planificacion de
equipo, la PCP ha ofrecido mejores resul-
tados para los adultos con discapacidad
intelectual que lo que hacen los métodos
tradicionales de planificacion de servicio
(Holbun, Jacobson, Schawrtz, Flory vy
Vietze, 2004; Robertson et al., 2006). Los
procesos de la PCP incluyen tanto a la
persona con la discapacidad como a per-
sonas importantes para dicha persona. El
deseado objetivo de la PCP es lograr una
visién global del progreso de la vida de
una persona. Esta vision tiene en cuenta
aquellos aspectos de la vida actual de una
persona que son favorables (i.e., aspectos
a mantener) e incluye elementos que
mejoraran su vida en el futuro (i.e.,
aspectos a cambiar).

Componente 2: Determinar el perfil y la
intensidad de las necesidades de apoyo

El segundo componente del proceso
de apoyos supone evaluar las necesida-
des de apoyo de la persona. A modo de
ejemplo, la Escala de Intensidad de
Apoyos (Thompson et al., 2004a) es un
instrumento estandarizado utilizado
para evaluar las necesidades de apoyo de
una persona a través de siete areas de
actividad asi como para identificar nece-
sidades de apoyo médico y conductual
excepcionales. No obstante, cualquier
método que un equipo de planificacion
encuentre Util para evaluar las necesida-
des de apoyo puede ser utilizado, inclu-
yendo la observaciéon directa de la perso-
na en una variedad de actividades de la
vida y entrevistas estructuradas con la
persona y los miembros de su familia. La
informacion clave a reunir es la naturale-
za del apoyo extraordinario que una per-
sona requeriria para dedicarse con éxito
en una seleccién de actividades, especial-
mente aquellas asociadas con las priori-
dades vitales identificadas mediante la
PCP.

Debido a que tanto la evaluacién de
las necesidades de apoyo como la evalua-
cion de la conducta adaptativa estan
implicadas con desempefio tipico en las
actividades cotidianas, ambas pueden ser
confundidas. Es importante comprender
que evaluar las necesidades de apoyo de
una persona no es lo mismo que evaluar
su competencia personal. Mientras que
las escalas de conducta adaptativa evalu-
an las habilidades adaptativas que una
persona ha aprendido (y, por tanto,
miden el logro o realizacién asociado con
la competencia personal), las escalas de
evaluacién de necesidades de apoyo
miden las necesidades de apoyo extraor-
dinarias de un individuo para participar
en las actividades de la vida diaria
(Thompson et al., 2004b). Como se anali-
z6 por parte de Moseley y Thalar (comu-
nicacion personal, Octubre de 2007) de la
Asociacion Nacional de Directores
Estatales de los  Servicios de
Discapacidades del Desarrollo, los instru-
mentos de evaluacion de necesidades de
apoyo, para ser mas utiles, deberian
tener las siguientes caracteristicas: (a) ser
facilmente puestos en practica y ser utili-
zados por profesionales, no profesionales
y personas implicadas con una amplio
rango de habilidades; (b) generar logros
y resultados consistentes cuando se utili-
ce a través de todas las areas y ambitos
de servicio; (c) estar centrado en la perso-
na; (d) proporcionar informacion accesi-
ble y comprensible a un amplio rango de
prestadores; (e) identificar las necesida-
des de apoyo de personas con condicio-
nes cambiantes y complejas; (f) generar
resultados que sean aplicables a la toma
de decisiones en un amplio dmbito de
temas; y (g) estar disefiado para integrar
en el proceso de planificacién de apoyo
las perspectivas de personas que estan
recibiendo apoyo, sus familias y amigos
cercanos, personal y proveedores.

Componente 3: Desarrollar el plan indivi-
dualizado

Revistu Espunolu sobre Discupucidud Intelectuul
Vol 41 (1), Nam. 233, 2010 Pdy. 7 u pdy. 22

SIGLO



conceptualizando los apoyos y las necesidades de apoyo de personas con discapacidad intelectual

El tercer componente del proceso se Componente 3 deberia ser “un plan ine-
construye sobre los dos primeros compo- quivoco e individualizado que especifi-
nentes para desarrollar un plan de apoyo  que (a) los contextos y actividades en los
individualizado. Aqui, la discusién pasa que es probable que una persona partici-
del futuro al presente, y es importante pe durante una semana normal, y (b) los
que sea disefiado e implementado un tipos e intensidad de apoyo que seran
plan de accion optimista y realista. proporcionadas (y por  quién)”

Puesto que un plan no puede dirigir (Thompson et al., 2004b, p. 81).
todas las prioridades con efectividad a la

vez, algunas prioridades personales iden- Componente 4: Supervisar el progreso
tificadas en el Componente 1 quizas

necesiten ser atenuadas y algunas elec- El cuarto componente del proceso,
ciones dificiles quizas necesiten ser toma- monitorizar el progreso, requiere que los
das. Sin embargo, el resultado del equipos de planificacién examinen los

Tabla 2. Dimensiones de Calidad de Vida e Indicadores de Ejemplaridad

Dimensiones de calidad de vida Indicadores ejemplares

Microsistema (Schalock y Verdugo, 2002)

Bienestar Emocional Felicidad, Satisfacciéon

Relaciones Interpersonales Interacciones, relaciones

Bienestar Material Empleo, posesiones

Desarrollo Personal Nivel educativo, competencia personal

Bienestar Fisico Estado de salud, estado nutricional

Autodeterminacién Autonomia, elecciones, metas personales

Inclusién Social Integracion y participaciéon comunitaria

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

correspondiente proceso)

Mesosistema (Consejo de Calidad y Liderazgo, 2005)
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Identidad Metas personales, relaciones intimas
Autonomia Elecciones, privacidad, decisiones

Afiliacion Participacion, interacciones, roles sociales

Logro Servicios elegidos, metas personales realizadas
Seguridad Conectada a apoyos naturales, seguridad
Derechos Ejercicio de sus derechos, ser tratado con justicia
Salud y bienestar Estado de salud, libre de abuso o negligencia

Macrosistema (HSRI y NASDDDS, 2003)

SIGLO

Trabajo Nivel de empleo, ganancias mensuales

Inclusién comunitaria Participacion en actividades integradas, comunitarias

Elecciones y decisiones Elecciones

Autodeterminacién Dirige y gestiona sus propios servicios, tiene control sobre el
presupuesto

Relaciones Familia, amigos, relaciones afectivas

Satisfaccion Satisfaccién con eventos y circunstancias vitales actuales
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resultados del plan. Concretamente, los
equipos deberian mantener una rigurosa
supervision de hasta qué punto el plan
individual de una persona fue implemen-
tado. La supervision deberia ser continua
y sistematica por medio de reuniones
programadas periédicamente para consi-
derar la congruencia entre lo que fue pla-
neado y lo que ha sucedido en realidad.

Componente 5: Evaluacion

El dltimo componente, la evaluacién,
se basa en hasta qué punto las experien-
cias de la vida deseadas, las metas y los
resultados personales estan siendo cum-
plidos. Esto incluye examinar las expe-
riencias de vida de una persona a partir
de los resultados personales. Es impor-
tante reconocer que las preferencias y
prioridades personales pueden cambiar
con el tiempo y completar este compo-
nente del proceso asegurard que los pla-
nes sean revisados cuando ya no satisfa-
gan las necesidades de una persona.
Ademas, afadir informacién sobre resul-
tados personales puede contribuir a plan-
tear sistemas con informacion relativa a
cuales de estos sistemas estan resolvien-
do las necesidades de los individuos.

Dentro del ambito de la discapacidad
intelectual existen varios marcos de eva-
luaciéon que pueden utilizarse en perso-
nas, organizaciones y  sistemas.
Tradicionalmente, estos marcos se basan
en la evaluacion de las dimensiones e
indicadores de calidad de vida, utilizando
tanto autoinformes como métodos de
observacion directa (Schalock, Gardner &
Bradley, 2007). La Tabla 2 resume ejem-
plos de dominios e indicadores de calidad
de vida fundamentales que pueden pro-
veer una marco de evaluaciéon a nivel de
individuos (microsistema) o, mediante el
uso de datos afiadidos, a un nivel organi-
zacional (mesosistema) o a un nivel de sis-
temas mas amplio (macrosistema;
Bronfenbrenner, 1979). Los detalles espe-

cificos sobre el desarrollo, la medida y el
actual uso de las dimensiones e indicado-
res de calidad de vida se encuentran en
las referencias enumeradas en la tabla y
en el articulo de Schalock et al. (2007).
Deberia tenerse en cuenta que, aunque
hay una variedad de términos a lo largo
de los sistemas para las dimensiones enu-
meradas en la Tabla 1, las dimensiones
entre los tres sistemas son paralelas al
considerar que estos marcos fueron desa-
rrollados por diferentes autores, en dis-
tintos momentos, y para diferentes pro-
poésitos. Por ejemplo, la dimensién
Autodeterminacion de Schalock 'y
Verdugo (2002) del microsistema corres-
ponde con la dimensiéon de Autonomia
del Consejo de Calidad y Liderazgo (2005)
del mesosistema, asi como con la dimen-
sion de Elecciones y Decisiones en el
macrosistema propuesta por Human
Services Research Institute and the
National Association of State Directors of
Developmental Disabilities Services
(2003).

En resumen, aunque este proceso de
cinco componentes requiere una inver-
sion significativa de tiempo y energia, es
fundamental un proceso de planificacién
comprensiva para organizar los apoyos
de tal manera que se correspondan con
las necesidades individuales y los resulta-
dos deseados de las personas con disca-
pacidades intelectuales. Los equipos de
planificacion pueden volver a los compo-
nentes previos del proceso siempre que
sea necesario (p.ej., si el Componente 4
[Supervisar] revelara que el plan no fue
implementado debido a complicaciones
imprevistas, el equipo de planificacion
podria volver al Componente 3 y revisar
el plan). Ademas, el ciclo de componen-
tes deberia ser repetido a medida que las
personas crecen y cambian y requieren
planes de apoyo supervisados. El proceso
siempre empieza con la evaluacion de los
intereses personales y las necesidades de
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apoyo, continua con el equipo de planifi-
cacion e implementacién y termina con la
evaluacién de resultados.

enfoyues purd lu planificacion indivi-
dudlizadu: ¢, coémo djustar la planificu-
Cién de upoyos? mm m

Los términos y documentos sobre la
planificacion individualizada difieren
ampliamente, como asi se ve reflejado en
un plan de apoyo individualizado (PAl),
plan de programa individualizado (PPI),
plan educativo individualizado (PEI), plan
de transicion individualizado (PTI), plan
de rehabilitacion escrita individualizado
(PREI), plan de habilitacién individualiza-
da (PHI), plan dirigido a la persona (PDP)
y plan de servicio familiar individualizado
(PSFI). La palabra o palabras metidas
entre individualizado/persona y plan qui-
zas signifigue algo importante (p.ej.,
grupo de edad, enfoque de la planifica-
cién) o, para cualquier fin practico, signi-
ficar muy poco. Algunos documentos de
planificacion incluyen secciones autoriza-
das legalmente, otros estan estructura-
dos por los principales valores filoséficos,
mientras que otros aun son esencialmen-
te artefactos de practicas y tradiciones
pasadas que han evolucionado con el
tiempo. Aunque especificar qué deberia
incluir un documento de planificacién va
mas allad del propdsito de este articulo, es
atil distinguir entre diferentes enfoques
de planificacién y considerar la necesidad
de incluir la planificacion de apoyo como
una parte de cualquier plan individuali-
zado.

Antes de pasar a considerar diferentes
enfoques de planificaciéon, recomenda-
mos que los equipos de planificacion uti-
licen s6lo una forma de documentar los
detalles de un plan individual. La razén
es que al utilizar multiples formas de pla-
nificar se corre el riesgo de ser redundan-
tes (en el mejor de los casos) o de ser con-

tradictorias (en el peor de los casos). En
términos practicos, no seria conveniente
para diferentes organizaciones que estan
atendiendo a una persona en diferentes
capacidades utilizar un protocolo de pla-
nificacion comun. Sin embargo, dentro
de una organizacion, lo mejor seria utili-
zar un unico cuestionario que permitiera
multiples enfoques de planificacién.
Nosotros creemos que puede ser una
variedad de enfoques de planificaciéon
apropiada dependiendo de las caracteris-
ticas y necesidades individuales.

Planes de Servicio y Planes de Apoyo

Mientras que los apoyos son recursos y
estrategias que mejoran el funciona-
miento individual (Luckasson et al.,,
2002), definimos los servicios como los
medios organizados para prestar apoyos,
instruccion, terapias u otras formas de
ayuda (p.ej., ayuda salarial). Por ejemplo,
los servicios de defensa proporcionan un
medio para que las personas puedan
acceder a una variedad de apoyos de
defensa y tales apoyos pueden variar
desde ayuda legal hasta asegurar unos
miembros del equipo de planificacion de
acuerdo a las preferencias individuales.
Los servicios educativos proporcionan la
instruccion que mejora el desarrollo inte-
lectual y generan oportunidades para
aprender nuevas habilidades. Los servi-
cios de salud proporcionan cuidados
médicos preventivos para tratar los pro-
blemas de salud asi como terapias tales
como la terapia ocupacional o la fisica.
No todos los servicios prestaran el mismo
tipo o calidad de apoyos. Las diferencias
entre los proveedores de servicios quizas
se deban al hecho de tener diferentes
funciones y propositos, o pueden ser
resultado de diferentes niveles de com-
petencia.

Basandonos en nuestra definicion de
servicios, la planificacion de servicio
deberia concentrarse en los tipos de ser-
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vicio que necesitan estar accesibles, asi
como el alcance general de participacion
que una persona deberia tener con un
proveedor del servicio (p.ej., cuantas
horas de servicio una persona quizas
necesite para un periodo de tiempo
dado). Puesto que los servicios son porta-
les hacia los apoyos y otras formas de
ayuda, es importante para las comunida-
des tener sistemas de servicios coordina-
dos. Es necesario un componente de pla-
nificacion de servicio dentro de un plan
individualizado de cara a identificar los
proveedores de servicio que puedan deci-
dir los apoyos u otros tipos de ayuda que
se necesiten.

Sin embargo, la planificacién de servi-
cios no es un sustituto de la planificacién
de apoyo. Simplemente con identificar
horas de servicio o especificar programas
en los que una persona va a participar no
es suficiente para tener como resultado
apoyos individualizados o resultados per-
sonales 6ptimos. De este modo, desde
nuestro punto de vista, diferenciar entre
planificacion del apoyo y planificacion
del servicio no es sélo un problema
semantico. Los equipos de planificacién
necesitan identificar servicios y necesida-
des individuales para empezar a actuar,
pero esto no es lo mismo que planificar
los perfiles e intensidades de apoyos que
una persona requiere para funcionar en
actividades y contextos de acuerdo con
sus preferencias.

Planes de Logro y Planes de Apoyo

Los planes de apoyo también difieren
de planes de logro. Los planes de logro
tienen un papel destacado en documen-
tos de planificacion tales como PEIl y PREI,
donde la atencién recae sobre el aprendi-
zaje y/o el logro observable y medible de
habilidades. Debido a que el propdsito
de la educacién publica y los servicios de
rehabilitacion vocacional (RV) es orientar
a las personas de un modo mejor, los pla-

nes de logro se dirigen a la adquisicién de
habilidades y niveles de competencia. No
obstante, aunque los planes de apoyo
pueden incluir el acceso a contextos edu-
cativos con fines de aprender nuevas
habilidades, la atencién de los planes de
apoyo en estos casos estaria en asegurar
la participacién y/o el acceso a las opor-
tunidades de aprendizaje. A diferencia
de los planes de logro, los planes de
apoyo no se caracterizan por metas a
largo plazo y objetivos conductuales a
corto plazo que determinan logros signi-
ficativos para una persona. Antes bien, la
funcion de los planes de apoyo es identi-
ficar los recursos y las estrategias que
cubran el desajuste existente entre los
retos que una persona con discapacidad
intelectual experimenta en las activida-
des de la vida diaria (i.e., discrepancia
persona-entorno) y las oportunidades y
experiencias vitales (i.e., resultados) que
el individuo valora.

En el caso de los nifios que van a la
escuela, los equipos de PEI estan legal-
mente obligados a incluir planes de logro
en documentos de PEl (p.ej.,, metas de
aprendizaje medibles asi como criterios
de referencia para supervisar el progre-
s0). Sin embargo, las formas y procesos
de planificacion de los PEI deberian tam-
bién incluir planes de apoyo. Por ejem-
plo, planificar en funcién de los tipos de
adaptaciones que seran hechas para per-
mitir a un nifo acceder al curriculum
general de educaciéon y recibir una edu-
cacion en el entorno menos restrictivo
seria aplicable a la inmensa mayoria de
estudiantes con discapacidad intelectual.
Es importante reiterar que nosotros no
estamos defendiendo que la planifica-
cion del apoyo debiera dominar el enfo-
que de todos los planes individualizados.
Sin embargo, estamos sugiriendo que la
necesidad de planificar el apoyo no debe-
ria ser desestimada en aquellos casos
donde los procesos de planificacién del
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logro desempefian un papel destacado.

conclusion m m m

Cuando el Comité de Terminologia y
Clasificacion de la AAIDD (anteriormente,
la Asociacion Americana sobre Retraso
Mental [AAMR]) introdujo el concepto de
apoyos en el manual de 1992 (Luckasson
et al., 1992), los propios autores recono-
cieron que los apoyos eran un constructo
elusivo pero esencial. En ese sentido, la
atencién se centré en las fuentes de
apoyo (personal, otras personas, tecnolo-
gia y servicios), las funciones de apoyo
(p-€j., hacer amistades, planificar la eco-
nomia, asistencia en el trabajo y dentro
del hogar, y el acceso y uso de la comuni-
dad), la intensidad del apoyo (sin benefi-
cio de una metodologia de evaluacién de
la intensidad de los apoyos), y los resulta-
dos deseados. También se hizo una dis-
tincién entre los apoyos naturales y paga-
dos. Dicha distincion ayudé a diferenciar
servicios, que por entonces solian identi-
ficarse con “programas”, considerados de
“talla Unica para todos”, de apoyos indi-
vidualizados, que estaban basados en las
necesidades idiosincrasicas de la persona.
Ademads, un numero de niveles naturales
de apoyos fueron propuestos sobre la
base de dos premisas: (a) los apoyos natu-
rales se encuentran en contextos ordina-
rios, integrados; y (b) las actividades de
apoyo son realizadas principalmente por
personas que suelen estar trabajando,
viviendo o divirtiéndose en ese entorno.

El manual revisado de la AAIDD
(Luckasson et al., 2002) reflejé un mejor
entendimiento de los mecanismos para la
provision de apoyo y la necesidad de
comprender los apoyos en el contexto de
un proceso individualizado que implicaba
evaluar, planificar, implementar, monito-
rizar y valorar. Dicho entendimiento se
produjo a consecuencia de los avances en

el campo entre las versiones de 1992 y
2002. Los mas importantes de estos avan-
ces fueron: (a) una mayor apreciacion del
valor de la PCP asi como una expandida
implementacion del proceso de PCP, la
cual enfatizé el desarrollo y crecimiento
personal, las elecciones, las decisiones y la
capacitacion (empowerment); (b) un
enfoque ecolégico hacia la discapacidad
que hace hincapié en el poder de las inte-
racciones persona-entorno y la mejora
del funcionamiento humano mediante el
uso racional de los apoyos individualiza-
dos; (c) un renovado énfasis en el bienes-
tar personal, la calidad de vida y los resul-
tados personales valorados; y (d) una
amplia variedad de estrategias de apoyo,
incluyendo los avances en tecnologia
asistiva.

A medida que nos acercamos al desa-
rrollo y finalizacién de la 112 edicién del
manual, hay mucho de lo que podemos
extraer tanto de percepciones pasadas
como de perspectivas emergentes. En
este articulo, distinguimos los apoyos de
las necesidades de apoyo y discutimos
cdbmo una mayor comprensién de las
necesidades de apoyo puede lograrse a
partir de un mejor entendimiento de los
modelos de funcionamiento humano. En
suma, propusimos un modelo de apoyos
(Figura 1) que ilustra cdmo los apoyos son
un puente entre lo que es y lo que puede
ser si disminuimos el desajuste entre las
capacidades de la persona, las demandas
de su entorno y la consecuente mejora de
resultados personales. También subraya-
mos un proceso de cinco componentes
basado en evaluar, planificar, monitorizar
y valorar los apoyos individualizados
(Figura 2) y sugerimos que la planifica-
cion de apoyos puede complementar
otros enfoques para planificar (planificar
el servicio y los logros) dentro de un pro-
ceso de planificacion individualizado.
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