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Resumen:

Desde el Principado de Asturias se ha realizado un esfuerzo por adaptar el trabajo a los avances en el
campo de la discapacidad. Para ello, se ha creado un grupo de trabajo formado por personal de la
Direccion General de Politicas Sociales (junio 2011) que se ha centrado, entre otros objetivos, en la
elaboracién de un modelo de Plan Personalizado de Apoyo (PPA) a partir del concepto de discapacidad
intelectual (AAIDD, 2010), el modelo de Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003) la Convencién
de Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Este trabajo se ha materializado en el
establecimiento de una linea base mediante la aplicacion de la escala GENCAT (Verdugo et al., 2009) en
los cuatro centros publicos de la comunidad. En el establecimiento de esta linea base se encontraron que
las dimensiones de Autodeterminacion y Derechos eran las que obtenian una puntuacion mds baja.
Ademds, se estd formando al personal y se estdn celebrando reuniones técnicas con los 31 centros que
forman parte de la Red de Servicios Diurnos para Personas con Discapacidad para la difusion del nuevo
PPA. Aunque aun estd pendiente una nueva evaluacion de la calidad de vida para comparar con la linea
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base, hasta la fecha destacan como principales resultados el cambio en el lenguaje, las actitudes y la
manera de trabajar tanto en los/as profesionales como las familias, y la mayor implicacion de las
personas con discapacidad en sus PPA.

Palabras clave: calidad de vida, planes de apoyo, centros de apoyo a la integracion.

Abstract:

The public administration of the Principality of Asturias (Spain) has made an effort to adapt the work to
the progress the field of intellectual disability. A task group was formed to make a support plan model
that includes the concept of intellectual disability (AAIDD, 2010), the Quality of Life model (Schalock y
Verdugo, 2002/2003) and the Convention for the Rights of People with Disability (UN, 2006). A base line
was established through the application of the GENCAT scale in the four public centres found in Asturias.
Self-determination and Rights were the dimensions with lowest scores. Training for the personal and
technical meetings was provided in the 31 occupational centres in Asturias. Although we are still to
evaluate the quality of life and compare it to the base line, for now we have found results in the change
in the language, the attitudes and/or the way of working of professionals and families and lastly in the
higher implication of people with disabilities in their support plans.

Keywords: quality of life, support plans, occupational centres.

1.- Introduccion.

El modelo de trabajo con personas con discapacidad intelectual en Asturias en la
ultima década ha estado inspirado por las directrices que aparecen en el libro “De los
centros ocupacionales a los centros de apoyo a la integracion” (Rodriguez, 2002). En él
se “redefinen los centros buscando una mayor apertura hacia la comunidad, un trabajo
individual basado en planes personales de apoyo, la integracidon sociolaboral, el
desarrollo de la autonomia personal y el incremento de su bienestar” (Rodriguez,
2002).

A partir de principios de intervencidn como la autonomia, la participacion, integralidad
en la intervencion, inclusién social, etc. (Rodriguez, 2002) se fue modificando la
intervenciéon de los centros, evitando el empleo sumergido, promoviendo la
autodeterminacion, la inclusién en la comunidad, la participacidn, la independencia, el
bienestar y el respeto a la dignidad de todas las personas. Nos encontrdbamos aqui en
el paradigma de la normalizacién-integracion en la comunidad (Thompson et al., 2014).

La evolucion que ha seguido el campo de la discapacidad en los ultimos catorce afios
con la definicion de la Asociacién Americana de Discapacidad Intelectual de (Luckasson
et al, 2002), la Declaracion de Nueva s (Naciones Unidas, 2006), y los desarrollos
normativos en Espafia (ley de dependencia, ley general de discapacidad, etc.) han
mostrado que se estaba en el camino correcto y que eran pasos necesarios que debian
producirse para afrontar el cambio hacia un paradigma de Apoyos (Thompson et al.,
2014)

Otras aportaciones que han ido allanando el camino, ayudando a entender la
importancia de una Atencion Centrada en la Persona han llegado desde el modelo de
Buenas Practicas (Diaz, B. et al, 2009) y la ética de la intervencion social promovido por
nuestra propia Consejeria de Bienestar Social y Vivienda a través del servicio de
calidad.
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Ahora bien, en ocasiones ocurre, mas en el campo de la intervencion social que en
otros, que no siempre las herramientas con las que trabajamos en el dia a dia estan al
compas de los desarrollos tedricos e ideoldgicos de los que bebemos. De ahi que se
puedan producir en la practica cotidiana disensiones entre lo que efectivamente se
hace y cdmo se hace y lo que reflejan los papeles.

Desde los centros, nos dimos cuentas que se estaba produciendo esta disonancia entre
teoria y practica y que el modelo de Plan Personalizado de Apoyo (Rodriguez, 2002), y
sobremanera su evaluacidon que aun evaluaba en términos de desempefio de tareas
(Rodriguez, 2002), no recogia lo que se estaba efectivamente haciendo.

Al tiempo, desde el Instituto Asturiano de Formacion Adolfo Posada, érgano encargado
de la formacién permanente del personal al servicio de la administracion publica en
Asturias, se empezd a promover la formacion de Grupos de Trabajo para “la
elaboracidn de instrumentos que permitan al grupo o a la organizacién, mejorar en el
desarrollo profesional y en la prestacién de servicios”. A través de esta nueva
modalidad formativa se creé un grupo formado por la jefa de seccidn y personal de la
Unidad de Recursos de Personas con Discapacidad, coordinadores/as de los cuatro
centros publicos y los psicélogos/as de estos mismos centros. La finalidad era revisar la
totalidad de los documentos de la seccion a fin de adaptarlos a las necesidades y
legislacién actual en el dmbito de la discapacidad y la dependencia. Entre estos
documentos, se incluyeron los Planes Personales de Apoyo de los centros y su
evaluacion.

Este trabajo de actualizacién, de mejora continua y calidad nos llevo a interesarnos por
las Practicas Basadas en la Evidencia como modelo que complementaba al de Buenas
Practicas sin que perdieran peso ni actualidad en los centros y siguieran sirviendo
como motivacién para los profesionales que trabajamos en los mismos. El paso a un
nivel mas general, y la necesidad de evaluar las intervenciones para contar con datos
fiables nos lleva a mirar hacia las propuestas de Practicas Basadas en la Evidencia y los
Resultados Basados en la Evidencia (van Loon et al. 2013)

2.- Los cuatro centros publicos del Principado de Asturias.

El trabajo fue promovido por los cuatro Centros de Apoyo a la Integracion (CAl)
publicos de la Consejeria de Bienestar Social y Vivienda del Principado de Asturias. Dos
de ellos estan localizados en Oviedo (Naranco y Arco lIris), uno en Gijén (Cabuefies) y
otro en Castrillén (CAl La Unién de Salinas). De ellos, los CAl Cabueiies y Arco Iris se
encuentran situados junto a dos residencias de personas con discapacidad del mismo
nombre. Los CAl Naranco y La Unidén se encuentran en zonas residenciales. En todos
los centros hay mas hombres que mujeres, y en la mayoria, salvo en Arco Iris, la
mayoria de personas usuarias tienen reconocido un grado Il de dependencia. Todas las
personas que asisten a los centros tienen discapacidad intelectual y alguna de ellas
también otras discapacidades fisicas. Hay personas usuarias que tienen asociada
enfermedad mental diagnosticada. C.A.l. Arco lIris esta ubicado en un entorno en el
que existen varios recursos destinados a personas mayores y a personas con
discapacidad intelectual. A este C.A.l. acuden personas alojadas en un centro
residencial, es una peculiaridad, unida a su grado de dependencia. En CAl Cabuenes
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estd asociado a la residencia del mismo nombre que fue, en su origen, creada vy
gestionada desde el INSERSO.

CAl Cabuenes | CAl Naranco | CAlLaUnion | CAl Arco Iris

Ubicacion Gijén Oviedo Castrillon Oviedo
Usuarios valorados 58 83 56 30
Grado | 9 23 21 2
Grado || 26 47 24 11
Grado Il 23 13 11 16
Mujeres 24 36 19 11
Hombres H 47 37 19

En todos los centros hay educadores/as, auxiliares, coordinador/a o director/a del
centro y psicélogo/a segun las ratios que marca la normativa autondmica para centros
de atencién a personas en situacién de dependencia.

El CAl Naranco se crea como centro ocupacional en 1991; la Unién ha cumplido ya sus
25 afios de historia, y los CAl Arco lIris y Cabuefies. C.A.l. Arco lIris se cred en
septiembre de 1989 como Centro de Dia, de ahi ha ido evolucionando hasta
convertirse en C.A.l. en 2008.

Todos son centros dependientes directamente de la Consejeria de Bienestar Social y
Vivienda del Principado de Asturias y en ellos, por tanto, trabajan empleados publicos.
Hay profesionales con plaza fija que llevan mads de veinticinco anos en el mismo centro
o en ambito de la discapacidad pero también, debido a sustituciones, hay personas
gue se incorporan a trabajar, a veces por poco tiempo, y no han tenido ninguna
experiencia previa en el ambito de la discapacidad.

Una vez elaborada la herramienta, se estd promoviendo su implementacién en todos
los Centros de Apoyo a la Integracion sostenidos con fondos publicos del Principado de
Asturias, en total, 31. Para ello, se realizaron unas sesiones formativas en Octubre de
2012 y Diciembre de 2013.

3.- Intervencion. Elaboracion de una herramienta: los Planes de Apoyo.

Recogiendo las necesidades que veiamos de actualizacidn y con el fin también de tener
un documento que pudiera permitir que las rotaciones de personal no perjudicase la
calidad de la atencion, es decir, que el documento fuese lo suficiente exhaustivo para
permitir tener una idea de las personas a las que se va a prestar apoyo, elaboramos un
documento que consta de cuatro partes:
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I. Identificacion: Segun el modelo conceptual de funcionamiento humano (aaidd,
2010), la discapacidad esta influenciada por cinco cuestiones clave: capacidad
intelectual, comportamiento adaptativo, salud, participacidon, y contexto.
Ademas en nuestro trabajo estdbamos observando que habia otras variables
relacionadas con las anteriores que teniamos que tener en cuenta como es la
edad de personas con discapacidad. De ahi que este primer apartado
recogiésemos esta informacion a través del Dictamen Técnico de Discapacidad y
la valoracidén de la situacién de dependencia, anadiendo fecha de nacimiento y
fecha de alta en el centro. Con esta informacidén obteniamos referencias sobre
los tres primeros aspectos: capacidad intelectual- tal y como aparece en el
dictamen técnico de discapacidad; comportamiento adaptativo (indirectamente
a través de la valoracién de la dependencia) y salud (dictamen de discapacidad
gue recoge aspectos importantes de salud que pueden influir en el
funcionamiento) _. Tratamos de que fuera una informacion breve y directa. La
ventaja que tenia hacerlo asi es aportar informacién al personal nuevo que
viene de manera temporal o definitiva al centro; la desventaja que clasifica y
categoriza. En un segundo y tercer apartado, realizamos lo mas parecido que se
nos ocurrié a una red de apoyos preguntando por las personas de su circulo mas
intimo tanto en el centro como fuera de éste, prioritariamente en su familia.

[l. Bases para la intervencion. En este apartado buscabamos que los/as
profesionales de referencia que debian redactar el plan de apoyo, entrevistasen
a las personas con discapacidad, si era posible utilizasen sus mismas palabras y
pudiesen afiadir lo que ya sabiamos de las personas usuarias; sobre todo en los
casos de personas sin lenguaje oral. Lo hacemos a través de tres apartados. En
un primer apartado que llamamos “perfil de trato”, intentamos recoger lo que
le gusta, y lo que no le gusta, su capacidad de decisién en el que se incluye si
existe algun tipo de sentencia judicial que limite su capacidad juridica. A
continuacion realizamos de una manera que en ocasiones es descriptiva y en
otras se basa en herramientas como el SIS, el ICAP o el ABAS I, las capacidades y
los apoyos que requiere y se establecen pautas generales de intervencion en el
centro. De esta manera se buscaba separar lo que es la intervencién profesional
de los objetivos de intervencién de las personas usuarias que aparecen en el
apartado Il del documento. Otro criterio que nos parecia clave para la
intervencion era la evaluacién objetiva de la calidad de vida de la que se hablara
mas detenidamente mas adelante.

lll. Intervencién: con toda la informacién anterior, preguntabamos por objetivos y
para cada uno de ellos, estableciamos indicadores, capacidades que la persona
tiene para conseguir el objetivo que busca y apoyos que debemos dar y quién
los puede ofrecer. Si tuviésemos que dejar el Plan Personal de Apoyos en un
solo documento, seria esta pagina.

IV. Evaluacidn: se trata de establecer una fecha para el seguimiento de los planes
de apoyos. Se revisa a partir de los objetivos establecidos en la parte Il del
mismo documento. Establecemos una nueva columna de evaluacién y a partir
de los resultados se elabora una nueva tabla de intervencién.
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4.- Linea base Calidad de Vida. Resultados.

Como venimos diciendo, el objetivo de trabajo de los centros de apoyo a la integracién
es la mejora de la calidad de vida de las personas a las que atiende. Si estadbamos
planteando una serie de cambios en la intervencidn era necesario realizar una
evaluacidn inicial de la calidad de vida por las siguientes cuestiones:

+*» Conocer la calidad de vida de vida de todas las personas que acuden a
nuestros centros. Establecer una referencia propia. Comprobar si la
baremacién de la escala era util para nuestro centro, si nos moviamos
dentro de los mismos parametros.

% Comparar las puntuaciones de cada una de las personas usuarias del centro
con respecto a las medias del mismo. De esta manera teniamos una
referencia interna y los sesgos de la persona que evalua serian los mismos
para todos/as. Y los resultados nos podian orientar a la hora de establecer
los objetivos del plan de apoyo, especialmente en las personas sin lenguaje
oral.

% Determinar si existen diferencias entre los cuatro centros publicos de
Asturias y, de ser asi, establecer a qué pueden ser debidos.

++» Establecer una linea base de manera que podamos observar si, dentro de
cinco anos, ha mejorado la calidad de vida de las personas usuarias de
nuestros centros. De esta manera podriamos recoger evidencias que nos
llevaran a un cambio a nivel de organizacién (van Loon et, 2013) o incluso a
nivel de politicas. No fue una decision premeditada hacerlo asi, sino que
nos hemos ido dando cuenta posteriormente que estdbamos en esa linea.

Se escogid para realizar la linea base la escala GENCAT (Verdugo et al., 2009) debido a
gue nos ofrecia la ventaja de que podia ser cumplimentada por cualquier profesional
que conociera bien a las personas usuarias, al menos desde hace tres meses, esta
baremada para diferentes grupos de poblacién lo que ayuda a tener una idea global y
enmarcar la intervencion social en la transversalidad. Tenia dos inconvenientes: la
escala estaba, en aquel momento, solo baremada en Catalufia y no se le hacen
preguntas a las personas con discapacidad. Aun asi nos parecid la mejor opcidn por ser
rapida de aplicar, poder hacerlo el/la psicélogo/a de los centros, cumplir criterios
psicométricos suficientes, estar encuadrada en el modelo de calidad de vida de
Schalock y Verdugo y permitirnos tener una linea base para cada uno de los centros,
asi como comparar entre ellos.

La escala no se pasd a los cuatro centros a la vez. Se comenzdé en el CAl Naranco en
agosto de 2011; en Cabuefes y la Unidn un afio después y en el CAl Arco Iris en enero
de 2013. Cuando se realiza en el Naranco no se sabe que esos datos pueden salir del
centro. Eso nos puede orientar a por qué las puntuaciones son mas bajas. No hay
efecto de deseabilidad social. Mientras que en los otros centros ya sabian que se iba a
comparar con los datos del primero. Por otro lado, el psicélogo de Cabuefies y la
psicologa de Arco Iris atienden tanto a CAl como a residencia y decidieron que las
preguntas las respondieran los educadores. En el caso de Arco Iris hubo especiales
dificultades para responder a algunos de los items y la evaluacion la realizaron los
educadores y los auxiliares de educador. Con todo, como se aprecia en la tabla 1, los
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resultados muestran un perfil bastante similar. Las dimensiones de derechos vy
autodeterminacién, y en caso del Naranco, desarrollo personal aparecen como las mas
bajas. Los resultados aparecen en la tabla que se muestra a continuacion.

Agrupando a todas las personas usuarias de los centros, se obtiene una puntuacién en
Indica de Calidad de Vida de 50. Las dimensiones que tienen unas puntuaciones
menores son las de autodeterminacién y derechos.

Medias por genero i
—e— Hombres - - - Mujeres
100
90
80
70
60 = "\~ e
50 ~v - _,—4\\ ,’A P
" N 7
. 52
20 ¥
10
0
BE RI BM DP BF AU 1S DR ICV

Es conveniente observar las diferencias entre los centros que aparecen en la siguiente
tabla. La curva lleva un perfil similar. Resulta destacable que las puntuaciones de
derechos sean siempre inferiores a la media, no alcanzando en ningun caso siquiera un
percentil 40.

Percentiles medios

—— Cabuefies ——Maranco ——La Union Arcolris

100,0

80,0 — ﬁvﬂ7\

0,0
BE Rl BM DP BF AU 1S DR ICY
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5.- Conclusiones y caminos futuros.

Respecto a las escalas de calidad de vida podemos concluir que saber cual es la funcion
de la valoracién puede influir a la hora de los resultados y que, por lo tanto, la escala
GENCAT esta tefiida en gran medida por la influencia de la persona que pasa la escala.
Otros centros que en Asturias han aplicado esta misma escala y cuyos resultados no
aparecen aqui han llegado a la misma conclusion.

Es necesario para paliar este efecto indeseado contar con la opinidon de familiares y
sobretodo de las personas usuarias. En este sentido, ya hemos comenzado a aplicar
dos escalas que no estaban disponibles al principio de este trabajo que son la INICO-
FEAPS (Verdugo, 2013) y la escala San Martin (Verdugo, 2014).

Dentro de unos afios, queremos volver a pasar la Escala GENCAT en los centros con la
finalidad de ver si hay cambios o no, y si estos son significativos. Lo que serd mas dificil
es determinar si los cambios se deben a la transformacion de los planes de apoyo, al
uso de la SIS u otras herramientas o a circunstancias que se han producido en el
centro. En este sentido, estamos asistiendo a un claro proceso de envejecimiento de
nuestros/as usuarios/as ¢Conllevara estas un empeoramiento de su calidad de vida?

Por otro lado, establecer los objetivos por dimensiones de calidad de vida a nivel
individual y realizar una valoraciéon de los mismos nos puede ayudar a ver en qué
dimensiones estamos efectivamente trabajando. ¢Son autodeterminacién y derechos?
Hay que tener en cuenta que los objetivos que se decide trabajar son los que se
consensuan entre personas usuarias, profesionales y familias y no siempre son los que
estan mas bajos en las Escalas de Calidad de Vida. En este sentido, podemos decir que
caminamos hacia el paradigma de Apoyos pero no olvidamos que nos encontramos
aun con muchos vestigios del modelo de Integracién en la Comunidad (Thompson,
2014); que el cambio sera lento porque requiere modificar actitudes y se basa en hacer
plenamente efectivos los derechos de las personas con discapacidad (Navas et al.
2012)

De momento, hemos observado que el nuevo modelo de Plan de Apoyos que estamos
utilizando ha servido para establecer, como lenguaje comun de usuarios/as, familias y
profesionales, el modelo de calidad de vida con sus indicadores; para tener un
documento de referencia en el centro cuando se producen cambios de personal,
rotaciones, etc., para centrar la intervencion en las personas con discapacidad, en sus
gustos, deseos y capacidades; ir modificando actitudes y modos a nuestros/as
usuarios/as; empoderandolos para que vayan tomando decisiones,... en definitiva ,
para ir caminando hacia hacer efectivos sus derechos a través de un servicio que se
ajuste a los apoyos que necesitan.

En definitiva, nos queda mucho por hacer pero hemos tratado de dar un paso hacia
ese horizonte. Era el que podiamos dar en nuestro contexto, sabiendo que, como dice
la cancién, llegar a la meta no es vencer, lo importante es el camino y en él, caer,
levantarse, insistir, aprender....
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