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SISTEMAS DE APOYQ

Los apoyos de prevencion se centran en estrategias primarias, secunda-
rias y terciarias dirigidas hacia facrores de riesgo bioméddicos, sociales,
conductuales y educativos,

Los apoyos globales de salud comunitaria son sensibles a las necesida-
des de salud fisica v mental de las personas con DI, se ajustan a la con-
cepcidn ecolégica y multidimensional de la discapacidad y son cohe-
rentes con la definicién de salud como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social.

Los estdndares de apoyo globales de salud comuniraria se refieren al
acceso a una atencién sanitaria fisica y mental de alta calidad, a la ob-
tencién de asistencia sanitaria asequible, basada en la autodetermina-
cién v el respeto, v a la participacion en actividades de promocidn de
la salud v el bienestar,

CAPITULD @

LAS NECESIDADES DE APOYO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Las necesidades de apoyo hacen referenaia al parrén ¢ intensidad de los apoyos
necesarios para que una persana parcicipe en actividades relacionadas con un
funcionamiento humano esedndar.

Los apoyos son recursos y estrategias cuyo propésita es promover ¢l desarro-
llo, la educacidn, los incereses y el bienestar personal, v que mejoran el funcio-
namienta individual.

Presentacidn

Este capitulo se centra en el concepro de apoyos y el constructo de necesida-
des de apoyo en relacidn con las personas con discapacidad intelecrual, Los
APOYOS SON wIECUrsos ¥ estrategias cuyo propdsito es promover el desarrollo,
la educacién, los intereses y el bienestar personal, y que mejoran el funcio-
namiento individuals (Luckasson y cols., 2002, p. 151). Las necesidades de
apoys constituyen «un constructo psicoldgico que hace referencia al pawrén e
intensidad de los apoyos necesarios para que una persona participe en acti-
vidades relacionadas con un funcienamiento humano estindars {Thompson
y cols,, 2009, p. 135).

El capitulo comienza con una exposicidn del papel central de las necesi-
dades de apoyo en la comprensién de las personas con DI, asi coma de la
relevancia que una orientacién de apoyos tiene para los modelos socioeco-
lagicos de discapacidad, En los cinco apartados restantes del capitulo traca-
mos: (1) el concepto de apoyos y el constructo de necesidades de apoyo; (b)
la medida de las necesidades de apoyo; () los apoyas y el funcionamiento
humano; (d) un proceso de cinco componentes para la evaluacidn, planifi-
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cacitin y provisién de apoyos; y (€] los enfoques de planificacién individua-
lizada,

La importancia de las necesidades de apoyo
para la comprension de las personas con discapacidad fntelectual

Diferencias individuales y necesidades de apoyo

Aunque las personas tengan mucho en comin, también es cierto que di-
fieren entre si. El eampo de las diferencias individuales se centra en cono-
cer el modo en que los individuos difieren en dimensiones como la perso-
nalidad, la motivacién, el autoconcepto, la inteligencia, y la conducta
adaptativa (C. Cooper, 2002). Una premisa subyacente a este manual es
que las personas con DI se diferencian del resto de la pnhlac_:nfm por la na-
turaleza e intensidad de los apoyos que necesitan para participar en la vida
comunitaria.

Las aspectos bdsicos para identificar a las personas con D1 se basan en a
forma en que el bajo nivel intelectual y las limitaciones en la conducta
adaptativa se manifiestan en la vida cotidiana. En concreto, las personas con
DI se enfrentan a retos importantes en su aprendizaje y desarrollo, con fre-
cuencia tienen dificultades para participar en actividades de la vida diaria en
sus comunidades y son especialmente yulnerables a la explotacién por parte
de owres. La importancia de los apoyos en la comprensién de las personas
con DI es evidente cuando consideramos estas manifestaciones.

El models sociaecoldgico y necesidades de apayo

Segiin ¢l modelo socioecoldgico, descrito en el capitulo 2, l:J_L discapacidad
se entiende como un estado multidimensional de funcionamiento humano
en relacion con las demandas ambientales (Institute of Medicine, 1991,
2007; Organizacién Mundial de la Salud, 2001). La comprensién de as
necesidades de apoyo de una persona se relaciona dircctamente con una
definicién constitutiva de DI debido al énfasis puesto en el ajuste entre el
estado de funcionamiento de una persona y las demandas del contexto en
el que vive. En ese sentido, la discapacidad no es ni fija ni dicot§111i+_:a,
sino, mds bien, fluida, continua y cambiante, y depende de las limitacio-
nes funcionales de la persona v de los apoyos disponib!cg en su ambiente.
Al comprender la DI desde una perspectiva socioecoldgica, se presta me-
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nos atencidn a la resolucidn de los problemas que pueden ser evidentes en
la persona (p. ej., incrementar la competencia personal a niveles equipara-
bles a los demds) y se presta mds atencién a la resolucién de problemas
puestos de manifiesto debido al escaso ajuste entre las capacidades de la
persona y las exigencias conductuales de su entorno. Por tanto, basindo-
nos en ¢l modelo socioecoligico de la discapacidad, los individuos con
D1 se diferencian de la mayoria de las personas en la poblacidn general por
la naturalera e intensidad de los apoyos que necesitan para participar en la
vida de la comunidad.

El concepto de apoyos y el constructo de necesidades de apoyo

Al coneceprualizar la DI desde un planteamiento multidimensional del fun-
cinnamiento humane en relacidn con las demandas ambientales, la com-
prensidn del patron e intensidad de las necesidades de apoye de las perso-
nas se vuelve esencial. Los apoyos y las necesidades de apoyo se definen
COMO Sigue:

* Los apoyos son srecutsos y estrategias cuyo propdsito es promover el
desarrollo, la educacion, los intereses y el bicnestar personal, ¥ que me-
joran el funcionamicnto individuals (Luckasson v cols,, 2002, p. 151).

* Las necesidades de apoyo constituyen un wconstructo psicolégico que
hace referencia al patrdn e intensidad de los apoyos necesarios para
que una persona participe en actividades relacionadas con un funcio-
namiento humano estdndars (Thompson y cols,, 2009, p. 135).

La comprrensidn dde los apeyes

Los apoyes pueden consistir en tecnologfas, como, por ejemplo, un asisten-
te personal digital (PDA) u ordenador de bolsillo que muestre lus pasos que
hay que seguir para completar una tarea de trabajo o un sistema aumentan-
vo de comunicacién que mejore las habilidades de comunicacién de la per-
sona a travis de simbolos de encrada v una voz arificial de salida, Los apo-
yos también pueden ser prestados por personas, como un conductor de
autobiis que indique al afectado el momento de bajarse en una parada de-
terminada o un preparadnr laboral remunerade que trabaje individualmente
con una persona en un empleo comunitario. Los apoyos pueden referirse a
la persona o al contexto. La provisidén de apoye debe basarse en la evalua-
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cion de las necesidades de apoyo de una persona {p. ¢j.,, no en lo que un
programa o arganizacion ha ofrecido siempre) y ha de proporcionarse con la
expecrativa de que los apoyos individualizados dardn como resultado una
mejora en el funcionamiento humano y/o en los resultados personales de-
seados,

Fl modelo de Apoyos

El modelo de apoyos presentado en la figura 9.1 describe la relacion en-
ere el desajuste entre las competencias personales y las demandas ambienta-
les v la provisién de apoyos individualizados que conducen a mejores resul-
tados personales. Este modelo que conceptualiza la DI como un estado de
funcionamiento y que hace frente al posible desajuste persona-ambiente,
tiene cuatro implicaciones: primero, un desqjuste entre competencia perso-
nal y demandas ambienrales da lugar a unas necesidades de apoyo que exi-
gen unas intensidades y tipos concretos de apoyos individualizados; segun-
do, en la medida en que estos apoyos individualizados se basen en una
planificacién y aplicacion adecuadas, aumentarin las probabilidades de que
mejore el funcionamiento humano y los resultados personales; tercero,
como un puente entre o que es y lo que puede ser, el centro de atencidn de
los sistemas de servicios educativos y de habilitacién cambia, pasando a
comprender a las personas por ¢l tipo ¢ intensidad de sus necesidades de
apoyo en lugar de por sus déficits; cuarto, a pesar de que hay una relacién
reciproca entre deficiencias y necesidades de apoyo, segtin la cual mayores
limitaciones personales van a estar casi siempre asociadas a una mayor in-
tensidad de las necesidades de apoyo, es mds probable que un enfoque cen-
trado en reducir la discrepancia entre las competencias de las personas y las
exigencias de los entarnos en los que se desenvuelven, mds que centrado en
los déficits, identifique, desarrolle y organice los apoyos que mejoran los re-
sultados personales.

La figura 9.1 también refleja dos funciones globales relacionadas de los
apoyos individualizados. La primera funcién sefiala la discrepancia entee lo
que la persona no es capaz de hacer en diferentes entornos y actividades y
qué cambios/contribuciones hacen posible su participacién. La segunda
funcién de los apoyos individualizados se centra en mejorar los resultados
personales a través de la mejora del funcionamiento humano. Es necesario
alinear cuidadosamente estas dos funciones.
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Figura 9.1, Modelo de apoyos.

Por ejemplo, a veces los equipos de planificacion se centran exclusiva-
mente en lo que las personas pueden y no pueden hacer en diversos entar-
nes v iISiI Ol'gﬂl'li'lﬂ.]'.l 4pOVos pard (uc ].FLS PErsonas scin Capaces [i'.'.‘ ]!'HECI mis
cosas. A pesar de que este tipo de planificacion puede llevar a una mejora
del funcionamicnto del individuo, es posible que sus resultados personales
no mejoren significativamente. Tal planificacidn puede incrementar las acti-
vidades disponibles para la persona y puede incluso aumentar su parricipa-
cidn. 5in embargo, si estas actividades no se basan en las preferencias y prio-
ridades del interesado, cualquier mejora de los resultados personales puede
ser insignificante. Igual de erréneo serfa centrarse Ginicamente en las prefe-
rencias y prioridades individuales, sin considerar atentamente los desajustes
Cntee E'J. EDmPEEEHCiﬂ. dt und persona 'y EE.S d.l'_‘l'l'lﬂ]'!fl.ﬂﬁ dL" su entorno. Este en-
foque de planificacién aumenta el riesgo de que los apoyos se apliquen arbi-
trariamente, Por ejemplo, una persona puede querer vivir en su propia casa
en la comunidad, pero es posible que necesite algin tipo de apoyo por mo-
tivos de seguridad. Un enfoque consistente en incluir absolutamente rodo
para apoyar a la persona, poedria implicar proporcionar profesionales a do-
micilio que realizaran, 24 horas al dia, durante 7 dias a la semana, rodas las
tareas de cocina, limpieza y transporte. Una prestacién de apoyos ran excesi-
va no enriguecerd las experiencias virales del interesado y con seguridad dard
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como resultado el desaprovechamiento de unos recursos limitados. Por tan-
to, al planificar y prestar apoyos, es importante analizar y alinear cuidadosa-
mente tanto las prioridades personales como las dreas de necesidad.

La comprensidn de las necesidades de apoyo

Mientras que los apoyos son recursos y estrategias que promueven el desa-
rrolla personal y mejoran el funcionamiente, las necesidades de apoye cons-
tituyen un constructo psicolégico que hace referencia al patrdn e intensidad
de apoyos necesarios para que una persona participe en actividades relacio-
nadas con el funcionamiento humano estindar. Se han identificado muchos
constructos psicolégicos tanto en relacién con estados como con rasgos de
las personas. Por ejemplo, ansiedad, inteligencia, felicidad y moralidad son
todos constructos psicolégicos en los que hay puntos extremos (p. ¢j., eufo-
ria y depresion), asi como muchos puntos intermedios —al ignal que en el
constructa de necesidades de apoyo—. El constructo de necesidades de apo-
yo se basa en la premisa de que el grado de congruencia entre la capacidad
individual v los ambientes en los que se espera que esa persona funcione in-
fluyen en el funcionamiento humano. Abordar esta congruencia (p. ¢j., ase-
gurar ¢l ajuste persona-ambiente) implica conocer la variedad de factores
que configuran el funcionamiento humano, determinar el perfil e intensi-
dad de las necesidades de apoyo para una persona en concreto y proporcio-
nar los apoyos necesarios para mejorar ¢l funcionamiento humano.

La intensidad de las necesidades de apoyo de una persona refleja una ca-
racterfstica duradera suya y no simplemente la necesidad de un tipo de apo-
yo especifico en un momento dado. Las personas con DI necesitan que se
les proporcione un patrdn e intensidad de apoyos continuados y extraordi-
narios {en comparacién con sus iguales sin discapacidad intelectual). La
provisién de apoyos a personas con DI posibilita su funcionamiento en acti-
vidades vitales tipicas en contextos normalizados, pero no elimina la posibi-
lidad de que esa persona siga necesitando apoyos continuados. En otras pa-
labras, si climindrameos los apoyos, las personas con DI ya no serfan capaces
de funcionar tan bien en actividades y situaciones habituales.

El concepto de necesidad gencralmente hace referencia a una condicidén ca-
racterizada por la ausencia de algiin requisito bisico. En la literatura profe-
sional relativa a la salud, el concepro de necesidad tradicionalmente se ha re-
ferido a una condicién caracterizada como suna alteracién en la salud y el
bicnestar» (M. Donabedian, 1973, p. 62). En el seno de la psicologia, la ne-
cesidad puede definirse como «lo que es necesario para la salud y bienestar
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de un organismos (Harré y Lamb, 1988, p. 409) o un estado motivacional
resultado de wun sentimiento de insatisfaccian o deprivacién del sistema
bioldgico... evidenciado por el impulso de suplir tal carenciar (Colman,
2001, p. 631). Como exponen Thompson y colaboradores (Thompson ¥
cols., 2002; Thompson y cols., 2004b), las necesidades de apoyo se identifi-
can a partir de la informacién proporcionada por la persona y otros infor-
mantes, Las necesidades de apoyo globales (p. ¢j., en su conjunto) se pueden
entender de al menos cuatro maneras distintas (Bradshaw, 1972; Van Bil-

zen, 2007):

» Necestdad normativa o necesidad objetiva: lo que un prolesional, exper-
to o cientfico social define come necestdad en una situacidn deterni-
nada basindose en una evaluacion individualizada; se compara un es-
tindar profesional con la situacién actual de la persona.
Nc.::mcfacz’pfrciérf'a'd: lo que la persona quicre o percibe como necesario,
Se puede conocer esta necesidad de apoyo percibida preguntindele a
la persona qué necesita.

* Necesidad o demanda expresada: la puesta en accion de una necesidad
percibida. La solicitud de servicios por parte de la persona puede con-
siderarse una necesidad de apoyo expresada.

* Necestdad comparative: aquella obtenida a partir del estudio de las ca-
racteristicas de una poblacién receprora de un servicio especifico, 5i
hay personas con las mismas caracteristicas que ne estin obteniendo ol
servicio, tienen necesidad de dicho servicio.

Las necesidades de apoyo de una persona no reflejan necesaria o exclusi-
vamente una alteracion de la capacidad humana; imds bien, las necesidades
de apoyo de la persona reflejan una limitacion en el funcionamiento huma-
no como resultado o bien de la capacidad personal o bien del contexto en el
que la persona se desenvuclve, Al igual que otros constructos psicoldgicos, el
nivel de necesidades de apoyo de una persona (como el nivel de motivacian
o timidez de una persona) no se observa directamente, sine que se infiere.

Medir necesidades de apoyo

Las necesidades de apoyo de una persona pueden medirse con diferentes ni-
veles de precision a través de autoinformes u otras medidas que indiquen la
intensidad de las necesidades de apoyo, como las que se ohtienen al aplicar
la Escala de Intensidad de Apoyos (515; Thompson y cols., 2004a, 2004h).
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La SIS es la tinica evaluacién de necesidades de apoyo estandarizada actual-
mente disponible. La seccidn estandarizada del instrumento se compone de
49 frems referidos a actividades vitales en seis subescalas, También se inclu-
ven ocho frems en una escala suplementaria centrada en la autodefensa y au-
todeterminacion. Ademds, otros 29 frems tienen que ver con los apoyos ex-
cepeionales necesarios para mantener o mejorar el estado de salud o bien
impedir que ciertos problemas de conducra rengan consecuencias negativas
o perjudiciales.

Los avances fururos para medir con precisidn las necesidades de apoyo
serin relevantes tanto tedrica como prdcticamente, Como expone W,
Thampson (citado por Syndenham, 2003, p. 4): «Cuando se puede medir
aquello de lo que se estd hablando, y puede ser expresado con ndmeros, en-
tonces se sabe algo acerca de ello; cuando no se puede medir, cuande no
puede ser expresado con nitmeros, entonces ¢l conocimiento es de tipo me-
diocre ¢ insatisfactorios, Hay diferencias importantes entre las ciencias so-
ciales y las ciencias exactas, y nunca existird una medida tan precisa para
constructos como el de necesidades de apayo como las que hay para con-
ceptos rales coma temperatura y peso. Sin embargo, los avances en el desa-
rollo de herramientas para medir el patrén e intensidad de las necesidades
de apoyo es, por y en si mismo, un esfuerzo digno.

Una herramienta de evaluacién de las necesidades de apoyo fiable tiene
una impartancia prictica para los equipos de planificacién. Es una pieza del
rompecabezas necesaria para desarrollar planes centrados en la persona. Mis
adelante en este capitulo se presenta un proceso de planificacién de cinco
componentes, y se expone mds ampliamente la forma en que la informacién
de una evaluacién exhaustiva de las necesidades de apoyo contribuye a un
proceso de planificacion exitoso.

Debido a que tanto la evaluacién de las necesidades de apoyo como la
evaluacién de la conducta adaprativa dienen que ver con el desempefio habi-
tual en actividades coridianas, pueden confundirse. Es imporeante entender
que evaluar las necesidades de apoyo de una persona no es lo mismo que
evaluar aspectos de competencia personal, Mientras que las escalas de con-
ducta adaptativa evaldan las habilidades adaprativas que una persona ha
aprendido (y miden, por ranto, el rendimiento o desempeiio asociados con
la competencia personal}, las escalas de evaluacion de necesidades de apoyo
miden los apoyos extraordinarios que una persona necesita para participar
en las actividades de la vida diaria, La tabla 9.1 muestra ciertas diferencias
concepruales esenciales entre los dos tipos de evaluacién.
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Tanla 9.1

Comparacidn entre ¢scalas que miden la conducea adaprativa
v las necesidades de apoyo

Caracteriotica

Erewls de condwetn adaprasiva

Eicala de uscesidudes de apayo

Llses

Diagnosricar discapacidad intelecrual
e idenrificar meras educativas y
formativas relevantes que puedan
incluirse en planes
educzrivos/formarivos
individualizados.

Dreterminar las necesidades de apoyo
de una persona en distinas dreas
vitales {p, ¢j., perfil de nacesidades de
apovo) v en relacidn con orras
personas con D desarroliar planes
die apoyo individualzados.

Consenide de los Una serie de habilidades o
freini comportamisnoes adaprativos
necesatios para funcionar
satishictoriamente en sociedad.

na g2rie de actividades virales en las
Llna sznie d dad ! I
gue la persona s2 invelucra al
pnr!i-::ip:u en la sociedad,

Regpsieitas a los El nivel de dominio o COMperencia
Trewis de una persona en relacion con las
habilidades adapracivas,

La tnensidad y el patrén de los
apoyns extragndinarios que una
persona mecesita pard poder

participar en acrividades vitales,

fremms aadivionaler A.Igunas escalas i.rL.:l:lI}-‘.:I'l indicadores La inrenstdad de los apayas n;l'-t“qid‘d
de problemas de conduera, parz mantencr! mejorar ol estada de
salizd ¥ prevenir resuliados

negativos! perjudiciales de lo
problemas de conducra.

Apoyos y funcionamiento humano

Siempre que se reduzca el desajuste persona-ambiente y se enriquezcan los
resultados personales, el funcionamiento humano mejora. Puesto que tal
funcionamiento es multidimensional, considerar los apoyos como un medio
para mejorar el funcionamiento humano brinda una estrucrura que permite
pensar en funciones mds especificas de provisién de apoyo. Los tedricas de
la tecnologia del funcionamiento humano (HPT; Human Performance
Technology) han pestulado que el funcionamiento humana es resultado de
las interacciones encre la conducra de una persona ¥ su entorno {Gilberr,
1978). Por ejemplo, Wile (1996), que cred un modelo de HPT a partir de
la sintesis de otros cinco modelos destacados de HPT, sugirié que los si-
guientes sicte elementos influyen en el desempenio humano: sistemas orga-
nizacionales, incentivos, apoyos cognitivos, herramientas, entorne fisico,
habilidades/conocimiento y capacidad inherente. En la tabla 9.2 se enume-
ran ejemplos de los cipos de apoyo que podrian corresponder a cada uno de
los elementos del funcionamiento humano de Wile. Este sefalé que algunes
de estos elementos son externos a la persona (elementas 1-5), mientras que
otros (elementos 6 y 7) son internos,
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Tabla 9.2 Ejemplos de apoyos que se corresponden con elementos del
modele de teenologia del Funcionamiento humano (HPT) de Wile (1996)

Elementa TFH Epeniple

[, Sistermas organizacienales + Aprobacidn de leyes v politicas piblicas que ofrezcan
incentivos para contratar a personas con discapacidad,
Establecimiento de estindares smpresariales pars constiuin y
reformar entornos de viviends y comunitarios basdndose en
principing de disefio universal.

-

-

2. Incentivas Elaboracidn de un contrato conductual que incluys e
refuerza positive de las conductas de mantenimiento del
hegar en condiciones de salubridad e higiene,

Aumente de las eportunidades de participacidn en
actividades de preferencia por ganar mds dinero debido 2

un buen desempeiio laboral,

Avizos por parte de un compafiers de trabajo para cambiar

3. Apoyos cognitivos !
| de una acrividad kboral a orea

Ukilizacién de sistemas alternativos o anmentativos de
comunicacion para awmentar la comunicacion expresiva,
LUso de una caleuladora para facilitar el intercambio
cerrecto de dineeo al hacer las compras.

4, Herramientas '

Permiso para |z realizacion de cximenes en una zona de la
clase con menores distracciones,

Reduccidn de la altura de los archivadores para que puedan
ser utilizados por una persona en silla de ruedas.

5. Enterno fisico

Adiesrramignto acerca del mode en que se usa un servicio
local de salud.

Utilizacidn de historias sociales pars prepatar a una persona
para su visita 2 la consulta del médico,

6. Habilidades!conocimiento

-

Realizaciin de cjercicio pars mejorar la viraldad y
resistencia fsica.

Lilizacién de la motbvacién intrinseca para mejorar el
desempefio en una aceividad o situacidn,

Combinacidn de los trabajos y otras actividades con los
puntos fuertes de fa persona relacionados con los mismes.

7. Capacidad inherente

-

Los sicre elementos de Wile (1996) son, en términos de desempefio hu-
mang, interdependientes y, con mds exactitud, deberfan interpretarse como
acumulativos, Por tanto, desde una perspectiva de apoyos, la resolucién de
un problema en un elemento aislado puede tener un valor limitado si se ig-
noran los problemas en el resto de los elementos. Como sefiald Edyburn

i
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{2000} al relacionar el modelo de Wile con la toma de decisiones en el drea
de la recnologia de apoyo, la obtencién de una herramienta (elemento 4)
para mejorar ¢l rendimiento tendria un impacto minimo si la persona care-
cicse de motivacidn (elemento 2) para ser prmluul:i-.ra en la tarea en la que fa
herramienta iba a ser utilizada. Basindose en el modelo HPT de Wile, fos
apoyos no deberfan ofrecerse para abordar aceividades vicales diferenciadas o
eventos particulares ni deberfan fundamentarse en figuras de apoyo especifi-
cas (p. ¢j., preparadores laborales, macstros). Mds bien, los sistemas de apo-
yos deberian conceprualizarse teniendo en cuenra midltiples aspectos del
funcionamiento humane con respecto a maltiples entornaos.

Mo es diffcil peever lo que implicarfa un sistema de apoyos que tuviera en
cuenta los elementos de funcionamiento humano de la wabla 9.2, Considé-
rese el caso de un hombre con DI que tiene un trabajo en una empresa en la
comunidad, Este podria ser contratado a través de un programa de prepara-
cidn laboral ofrecido por una agencia estatal de habilitcida profesional (ele-
mento 1, sistemas organizacionales). Esta persona podria estar motivada
para hacer un buen trabajo debido a las oportunidades de reconocimiento y
promacidn (elemento 2, incentivos), pero podria necesitar la ayuda de sus
compafieros en tareas de trabajo especificas que le resultasen dificiles {ele-
mento 3, apoyos coghitivos). Ademds, este empleado podria utilizar recno-
logia de apoyo para trabajar de forma mis eficiente (clemento 4, herramien-
tas} y podrla necesitar que se modificara ligeramente el ambiente fisico para
poder completar ciertas tareas de trabajo (elemento 5, entorno fisico), Tam-
bién, podria ser necesario desarrollar un andlisis de tareas de aspectos del
trabajo para después ensefiarlas (elemento 6, habilidades/conocimicnta).
Antes de la insercion laboral, se espera que se haya hecho un esfuerzo por
evaluar las preferencias profesionales de la persona, de forma que se hava
emparejado a esta con un trabajo razonablemente consistente con sus talen-
tos (puntos fuertes) e intereses personales (motivacién intrinseca; elemento
7. capacidad inherente). Este ejemplo pone de manifiesto como cada ele-
mento del funcienamiento humano puede ser abordado a través de un siste-
ma de apoyos, proporcionando, asf, al trabajador una buena oportunidad
para tener €xito en este puesta,

Una implicacién interesante del modelo de Wile (1996) ¢s ¢l rol que de-
sempefian los apoyos a nivel organizacional. A pesar de que las politicas pi-
blicas nunca sean consideradas un apoyo individualizado, es evidente que
las leyes y normativas pueden tener una gran influencia en la vida de las
personas {caplulo 13). Por ejemplo, considérese la aprobacion v ratificacidn
de la Ley de Mejora de la Educacién para las Personas con Discapacidades
(Individual Wich Disabilities Education Improvement Act, 2004) y su efec-
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to en las oportunidades brindadas a los nifios con discapacidad en los cole-
gios del pais [EE UL Ances de 1973, en muchos estados era legal dene-
garle a un nifo con necesidades especiales el acceso a la educacién piblica.
A pesar de que la legislacion estatal y federal, asi come las politicas locales,
nunca serdn incluidas como apoyos necesarios en los planes individualiza-
dos, es imporrante reconocer la influencia que los responsables poliricos y
las orpanizaciones de defensa tienen en la calidad y canridad de los apoyos
disponibles.

Proceso de cinco componentes
para la evaluacidn, planificacidn y provisidn de apoyos

Los apoyos son un universo de recursos y estrategias que mejoran el fun-
cicnamiento humano, Ningin individuo va a necesitar todos los tipos de
apoyos disponibles. Las necesidades de apoyo de las personas difieren ranto
cuantitativamente (en nimero) come cualitativamente (en naturaleza). Los
equipos de planificacion esedn en la mejor pasicidn para identificar los ripos
de apoyos que necesitan las personas, La figura 9.2 ilustra un proceso se-
cuencial de cinco componentes para; (a) identificar lo que la persona mis
quiere y necesita hacer; (b) evaluar [a naturaleza del apoyo que va a reque-
rit de cara a conseguir aguello que quiere o necesita hacer; (¢) desarrollar
un plan de accidn para obtener y ofrecer apoyos; (d) iniciar y supervisar
el plan; y (e} evaluar los resulrados personales. Este proceso de planifica-
cién ¢ implementacion de apoyos ha evolucionado a partir de un proceso
de planificacién originalmente desarrollado por Thompson y cols., (2002,

2004h).

Companente I
rdentificar las experiencias vitales y metas deseadas

El primer componente de este proceso de apoyo requiere ¢l empleo de pro-
cedimientos de planificacién cencrada en la persona. Un aspecro distintive
de la planificacién cenrrada en la persona es su énfasis en los suefios, prefe-
rencias e intereses del individuo. El objerivo principal de un proceso de pla-
nificacién centrado en la persona es averiguar aguello que es importante
para L‘“ﬂ, Y rCS-ll].!E'l fl.'l.l'ld:lmt‘“tﬂ.l que Lata |J|.‘|.S-L'll!cdﬂ [ 530 vk limimtla por iﬂ.
disponibilidad de servicios o por las barreras percibidas, como por ejemplo
las restricciones econdmicas o las limitaciones en las habilidades de la perso-
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| Componente 1; | Compenente 2!
idenificar las experiencias vicales | | evaluar las necesidades de apoyes
| y metas deseadas [
|
1 I
E— R
| Componente 3: desarrollar ¢ implementar ¢l plan individualizado i

| - . . ey
| * Usar las resulrados de los companentes |y 2 para priosizar preferencias ¢ identificar |
resultidin personales v apoyos necesarlos. —
v ldengificar las fuentes de apoyo que se pecesitan, asi coma agquellas usadss acnsalmente,
* Raedacrar un plan individualizado que especifigue el patsba y tpos de apoyos necesarias
para pasticipar en entormos v actividades u|:lwi."lic.|.1 ¥ poner en practica o pla,

s

r

r
Componente d: supervisar el progreso |

Meniterizar hasta qué punto el plan individuslizade se ha llevado a cabo coma -
cimala previsto.

H {
' |

Componente 3: evaluaciin

Wabarar hasta qué punto han mejorda los resulados personales, '

Figura 9.2. Proceso de evaluacién, planificacién, supervisién, y valoracién
de apovos individualizados,

na (O'Brien y O'Brien, 2002}, Como método de planificacidn en equipo, la
planificacion cenerada en la persona ha demostrado mejores resultados en
adultes con DI que los méodos tradicionales de planificacion de servicios
(Holburn, Jacobsen, Schwartz, Flori y Vietze, 2004; Robertson y cols,,
2006). Los procesos de planificacién centrada en la persona implican al in-
dividuo con discapacidad y a quienes son importantes para él. El resulrado
deseado de ral planificacién es una visidn unificada del future de una perso-
na. Esta visidn tiene en cuenta aquellos aspectos favorables en su vida actual
{p. ¢., aspectos que hay que mantener) y anade elementos que mejorardn su
vida en el futuro (p. ej., aspectas que hay que cambiar).
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Componente 2:
determinar el patrdn ¢ intensidad de las necesidades de apoys

El segundo componente del proceso de apoyo implica la evaluacién de las
necesidades de apoyo de la persona. A modo de ejemplo, la Escala de Inten-
sidad de Apoyos (Thompson y cols., 2004a) es una medida estandarizada
que se utiliza para evaluar las necesidades de apoyo de una persona en acti-
vidades vitales a lo largo de siete dimensiones, asi como para identificar ne-
cesidades de apoyo médicas y conductuales excepeionales. 5in embargo, po-
dria utilizarse cualquier método que el equipo de planificacidn considere
titil para evaluar necesidades de apoyo, incluyendo la observacion directa de
la persona en una variedad de actividades vitales y las entrevistas estructura-
das con ella y miembros de su familia. Es fundamental recoger informacion
acerca de la naturalera de los apoyos extraordinarios que un individuo va a
necesitar para poder participar de forma satisfactoria en una serie de activi-
dades, especialmente aquellas asociadas con sus prioridades vitales identifi-
cadas a través de la planificacién centrada en la persona.

Conponente 3:
desarrollar el plan individualizado

Ll tercer componente del proceso se fundamenta en los dos anteriores para
desarrollar un plan de apoyo individualizado. Aqui, el debate se traslada de
salgiin dias a +ahoras, y es importante diseiar y llevar a cabo un plan de ac-
cién realista y optimista. Dado que un plan no puede atender a la vez todas
las prioridades de forma efectiva, puede que sea necesario pospaner algunas de
las prioridades personales identificadas en el componente 1, y probablemente
haya que tomar decisiones dificiles. De cualquier modo, ¢ resultado del com-
ponente 3 deberfa ser sun plan individualizado sin ambigiiedades en el que se
especifiquen: (a) las situaciones v actividades en las que es probable que una
petsona participe a lo largo de una semana; y (b) el dpo e intensidad del apo-
yo que se va a proparcionar (y por quién)s (Thompson y cols., 2004b, p. 81).

Coam ponente 4
supervisar el progreso

El cuarto componente del proceso, la supervision o monitorizacion, requie-
re que los equipos de planiﬁcacidn observen en qué EIEIE[D se ha puesto en
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marcha ¢l plan individual de la persona. Este proceso consiste en monitori-
zar el desarrollo del plan de forma continua y sistemdtica mediante reunio-
nes organizadas periddicamente en las que se considere el ajuste entre lo que
se ha planificado y lo que realmente ha sucedido,

Componente 5:
evdinacion

El iiltimo componente, la evaluacion o valoracion final, se centra en la me-
dida en que se han alcanzado las experiencias vitales y meras deseadas, asi
coma los resultados personales. Esto incluye el andlisiz de las experiencias
vitales del individuo desde la dptica de los resultados personales. Es impor-
rante reconocer fll,lE L"Iﬁ prinridades }’ PICFI'_TEI'.IEIIE"; FE]'Sﬂ“ﬂ.]CH ]:'.ll]CdC“ cam-
biar con el tiempo, y el hecho de llevar a cabo este componente del proceso
garantizard la revisién de los planes una vez que hayan dejado de satisfacer
las necesidades de la persona. Ademis, la informacién total sobre los resul-
tados personales puede proporcionar informacidn a las organizaciones y
sistemias estatales acerca del grado en que los sistemas estdn satisfaciendo
las necesidades de los individuos. En las tablas 13.1-13.3 se incluyen mar-
cos de referencia para la evaluacién de las distintas dimensiones como re-
sultados centrados en la persona, relacionados con la familia y en el dmbito
social.

En resumen, este proceso de cinco componentes de evaluacidn, planiti-
cacién, supervision, y valoracidn requicre una inversion significativa de
tiempo y energia. Un priceso de planificacin completo es fundamenal
para la organizacién de apoyos que sean coherentes con las necesidades indi-
viduales y los resultados deseados de las personas con DI Les equipos de
planificacién siempre pueden volver a componentes anteriores del proceso
en caso de que sea necesario. Por cjemplo, si el componente 4 (supervisidn)
PO[].E.' dﬁ Inﬂ“i.ﬂE‘.S['D flL]E". E".E pl.’lﬂ no 52 ]“l HE"I.':IdD d CEI':'.'I.':I J:'.Il.'li' L_L'Im]'.I“EHC-IL'IE'lCﬁ
imprevistas, ¢l equipo de planificacién podria regresar al componente 3 y
revisar el plan. Ademds, el ciclo de componentes deberfa repetirse a medida
-quE LES pcr.snnas crecen ¥ carnblan :r’ l‘t:quicrﬂ:n Flil]lfs EJ.'-':"- ﬂ.p‘”}'ﬁ} l'E\'i.SﬂdOE.- El
proceso comienza siempre con la evaluacién de los intereses personales y del
p::rﬁl e intensidad de las necesidades de apoyos; continta con la plaliiﬂcn-
cién del equipo, puesta en marcha y supervisién; y termina con una evalua-
citn que valore los resultados personales.

UNIVERSIDAD DE CHILE
FACULTAD DE CIENCIAS SOCHALES
BIBLIOTECA
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Enfoques de planificacién individualizada

Existe una amplia variedad de términos y documentos de planificacion indi-
vidualizada como les siguientes: Plan Individual de Apoyo, Programa Indi-
vidual de Servicios, Programa de Educacidn [Individual, Plan de Transicidn
Individual, Plan Individual de Rehabilitacién, Plan Individual de Habilita-
cién, Plan Dirigido a la Persona, o Plan de Servicio Familiar Individual. La
palabra o palabras afadidas entre slndividual/Personas y «Flan/ ngmn}:w
pueden indicar algo importante (p. ¢j., grupo de edad o enfoque de planifi-
cacién), o a efectos pricticos puede querer decir muy poco. Algunos docu-
mentos de planificacién incluyen secciones legalmente obligatorias; otros se
estrucruran 2 parcir de valores filoséficos bisicos, mientras que otros siguen
siendo artefactos de practicas y tradiciones anteriores que han evolucionado
a lo largo del tiempo. Si bien es cierto que especificar lo que un documente
de planificacitn debe incluir va mds alld del objetivo de este capitulo, puede
ayudar a distinguir entre los diferentes enfoques de planificacién y a consi-
derar la necesidad de incluir la planificacién de apoyos como parte de cual-
quier plan individualizado.

Planes de servicios y planes de apoyo

Las sereicios pueden definirse como medios organizados de provision de apo-
vos, formacion, terapias u orras formas de ayuda (Thompson y cols., 2009,
p. 143). Por ejemplo, los servicios de abogacia o defensa proporcionan un me-
dio para que las personas accedan a una serie de apoyos de defensa, y estos
pueden ir desde la ayuda legal hasta la garantia de que los miembros del equi-
po de planificacion consideran las preferencias individuales; los servicios edu-
cativas praporcionan educacién que mejora el desarrollo intelecrual y :?frece
oporrunidades para aprender nuevas habilidades; los servicios de salud ofrecen
atencidn médica preventiva, tratamiento de problemas de salud, asi como tera-
pias, por ejemplo la ocupacional o fisica, No todos los servicios van a propor-
cionar las mismas posibilidades o calidad de apoyos. Las diferencias entre los
proveedores de servicios pueden deberse a que tengan diferentes misiones y
propésitos o pueden ser ¢l resultado de distintos niveles de comperencia,

De acuerdo con la definicién de servicios, la planificacion de servicios
deberia centrarse en los tipos de servicios a los que es necesario acceder, asi
como en el alcance general de implicacién (horas) que una persona deberia
tener con el proveedor. Puesto que los servicios son poreales a los apoyos y a
otras formas de ayuda, es importante que las comunidades tengan sistemas
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de servicios coordinados. En un plan individualizado es necesario un com-
ponente de planificacién de servicio para idencificar proveedores de servi-
cios que puedan ofrecer los apoyos u otros tipes de ayuda necesarios.

Mo obstante, la planificacidn de servicios no es un sustituto de la planifica-
cidn de apoyos. Es poco probable que el simple hecho de idenaficar las horas
de servicio prestadas o programas en los que la persona va a participar dé lugar
a unos apoyos individualizados o una mejora en &l funcionamiento humano y
unos resultados personales dptimos. Asi, la distincién entre planificacién de
apoyos y planificacidn de servicios no es solo una cuestion de semdnrica. Es
necesario que los equipos de planificacion identifiquen los servicios a los que
una persona necesita acceder, pero esto no es lo mismao que desarrollar los pa-
trones e intensidades de apoyes especificos que una persona necesita para fun-
cionar en actividades y situaciones de acuerdo con sus preferencias,

Planes de vendimiento ¥ J.':a.l,"e'rr'.'.e'.-' de apaye

Los planes de apoyo rambién difieren de los planes de rendimiento. Estos
tiltimos son una parte importante de los documentos de los Programas Edu-
cativos [ndividuales (PEL) y Planes de Rehabilitacién Individuales en los
que ¢l énfasis esed en el aprendizaje y/o logro de habilidades observables y
cuantificables. El objerivo de la educacién piiblica y de los servicios de reha-
bilitacién profesional es ayudar a cambiar a las personas de una manera po-
sitiva. Por tanto, los planes de rendimiento se dirigen a la adquisicién de ha-
bilidades y niveles de competencia. Sin embargo, aunque los planes de
apoyo pueden implicar ¢l acceso a entornos educativos con el propésito de
aprender nuevas habilidades, ¢l objeto de la |:r|.-.1niﬁc;1ci6n de apovos en este
caso consistiria en asegurar la parricipacidn y/o el acceso a oportunidades de
aprendizaje. A diferencia de los planes de rendimiento, los planes de apayo
no se caracterizan por metas a largo plazo v objetivos conducruales a corra
plazo que especifiquen avances en el rendimiento de una persona. Mis bien,
Ja funcién de los planes de apoyo es identificar los recursos y estrategias que
reducirdn el desajuste entre las dificultades que una persona con DI experi-
menta en actividades vieales (p g dcsajusrc persona-ambience) v las expe-
riencias y oportunidades vitales (p. ¢j., resultados) que la persona valora.

En el caso de nifios que van al colegio, los equipos de los PE estdn legal-
mente obligados a incluir planes de rendimienco en los documentos de los
PEI (p. ¢j., metas de aprendizaje cuantificables, asi coma puntos de referen-
cia para monitorizar el progreso). No obstante, los procesos y modos de pla-
nificacion deberfan incluir también planes de apoyo individualizados (capi-
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tulo 14). Por ejemplo, es pertinente en el caso de estudiantes con DI plani-
ficar el tipo de adaptaciones que se realizardn para acceder al currfculo edu-
cativo general y recibir una educacién en un contexto lo menos restrictivo
posible. Aunque la planificacion de apoyos no tiene que ser necesariamente
el centro de atencidn en todos los PEI y Planes de Rehabilitacién Individua-
les, no deberfa descartarse la necesidad de planificar apoyos.

Resumen

Este capitulo se ha centrade en €l concepeo de apoyos ¥ el construceo de necesi-
dades de apoyo en relacidn con las personas con DI El capitulo comenzé con
una exposicidn sobre la importancia de las necesidades de apoyo en la com-
prension de las personas con D, junto con la imporeancia de un enfoque de
apoyos en ¢l modelo socioecolégico de la discapacidad. En apartados posterio-
res del capitulo, hemos expuesto el concepto de apoyos y el constricto de nece-
sidades de apoyo, la medida de las necesidades de apayo, los apoyos y ol funcie-
namienta humano, un proceso de cinco componentes de evaluacidn,
planificacién, y prestacién de apoyos, asi como los enfoques de planificacidn
individual utilizados actualmente.

Como se ha expuesto en las partes primera y segunda de este manual, los
procedimientos y criterios diagndsticos descritos proporcionan un medio para
identificar un conjunro de diferencias individuales que son consistentes con
una definicidn operativa de D, Las escalas de conducta adaptativa y los tests de
inteligencia contindan siendo los pilares del diagnéstico debido a su relativa-
mente larga historia de uso, asl como a sus propiedades psicométricas que pro-
porcionan evidencias de fiabilidad y validez de medida. Sin embargo, estos ins-
trumentos de evaluacidn no han side particularmente titiles con objetivos de
planificacién de apoyos para satisfacer necesidades individuales, ya que no brin-
dan informacian sobre las principales diferencias entre las personas con DI y
otros individuos de la poblacidn general, a saber, la naturaleza e intensidad de
los apoyos que necesitan para participar de la vida en la comunidad,

Solamente a través de continuos avances conceptuales ¥ pricticos en la com-
prensién de las necesidades de apayo de las personas con DI, las definiciones
operativas de DI futuras serdn mds coherentes con la definicidn constitutiva de
D que ha surgide de un modelo socioecoldgico de discapacidad, donde el én-
fasis estd en el ajusee persona-ambience. Como se ha expuesto en este capitulo, fa
planificacidn y provisidn de apoyos es la clave para hacer frence al desajuste entre
la capacidad de la persona y el repertorio de conductas y habilidades que necesi-
ta para participar satisfactoriamente en todas las Facetas de la vida coridiana.

—

CAPITULD 10

LA PREVENCION COMO FORMA DE APOYO

Podemos considerar la prevencidn desde tres perspectivas: la prevencidn prima-
ria mejora el estado de salud de la persona, Ta prevencién secundacia enlaza la
identificacién con la intervencidn, ¥ [ prc-.--:nciufun terciaria muj:}r;i el funciona-
miento general. El enfoque multifactorial de facrores de riesgo para determinar
la etiologia de la discapacidad intelectual presentado en el capltule 6 brinda
oportunidades para la prevencién primaria, secundaria y terciaria. Estas oportu-
nidades se definen como apoyos individualizados especificns que estin dirigidos
hacia cada facrer de riesgo eticldgico v hacia la interaccidn entre los fictores de
riesgo presentes en un individuo concretg,

Presentactdn

La prevencidn es un concepto que, aplicado al campe de la discapacidad in-
telectual (D), tiene varios sipnificados diferentes. Como 1al, la palabra wpre-
vencions puede querer decir cosas diferentes para distintas personas, Es de
fundamental importancia distinguir entre estos distintos significados para
evitar malentendidos. En esee capitulo describimos de forma general un
modo de pensar acerca de la prevencidn que es consistente con los sistemas
de apoyos descritos en este apartado del manual. Con tal fin, los cuatro pro-
positos de este capitulo son presentar: (a) un enfoque de clasificacién LFipal-
tito de la prevencidn {primaria, secundaria, y terciaria); (b) tres perspectivas
adicionales sobre la prevencidn; (c) una discusion sobre ¢l concepto de apo-
Yios prrwcntivcrs: ¥ {d} el modo en que puﬂden desarrollarse los apoyos jpre-
ventivos para personas con D1 El concepro de prevencion como forma de
apoyo que presentamos en este capltulo relaciona los factores eoldgicos
multifactoriales que influyen en la manifestacidn de la DI con un programa
individualizado de apoyos disenado para prevenir o reducir el impacio de
los factores de riesgo v sus interacciones presentes en un caso concreto,



