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RESUMEN

En el momento actual, el paradigma de apoyos y el modelo de calidad de vida parecen converger
en su objetivo por lograr mejores resultados personales. Para ello es preciso que exista una alineacion
entre ellos de cara al adecuado desarrollo de planes de apoyos individualizados que cubran las nece-
sidades individuales y los deseos personales por una vida mejor (Schalock, 2009). Este articulo pre-
tende recopilar algunas de las evidencias actuales que existen sobre los beneficios que los apoyos
generan tanto en la autodeterminacion como la calidad de vida de las personas con discapacidad inte-
lectual, constatando la necesidad de avanzar en esta linea para afrontar los nuevos desafios de este
campo.

Descriptores: discapacidad intelectual, calidad de vida, paradigma de apoyos, autodeterminacion y
plan de apoyo individualizado.

ABSTRACT

Nowadays, the support paradigm and the quality of life model seem to converge on their aim of
achieving better personal outcomes. For that reason, it is essential the existence of an alignment bet-
ween them in order to develop a suitable individual support plan which covers the individual needs and
the personal wishes for a better life (Schalock, 2009). This article tries to compile some of the current
evidences about the profit given by supports regarding both the self-determination and the quality of
life of people with intellectual disability. Thus, it is proved the need of making progress in this way in
order to face up to the challenges in this field.

Keywords: intellectual disability, quality of life, support paradigm, self-determination and individual
support planning.
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INTRODUCCION

Desde que en los afios 90 surgiera el paradigma de apoyos individuales comunitarios (Bradley, 1994)
Se estan realizando importantes esfuerzos para lograr una transicion que parte de “proporcionar un servi-
cio de cuidados totales” y se dirige hacia “ofrecer los apoyos que precisan y desean las personas” (De
Waele, Van Loon, Van Hove and Schalock, 2005; Bradley, 2000). Ello supone abandonar aquellas practi-
cas centradas en la calidad de los cuidados que deben recibir las personas con discapacidad, entendidas
como usuarios del servicio; a favor de nuevas practicas centradas en la calidad de vida de las mismas,
entendidas como ciudadanos que consumen y orientan el servicio que quieren y desean recibir.

Calidad de vida se identifica, de este modo, con el movimiento de avance, innovacion y cambio en
las practicas profesionales y en los servicios, y se alza como el nuevo referente en la atencion de las
personas con discapacidad, a semejanza de lo que en su dia representaron los principios de normali-
zacion, integracion y desinstitucionalizacion. En consecuencia, constituye hoy no s6lo un constructo,
sino el principio clave que debe guiar cualquier disefio, estrategia, practica y evaluacion de resultados
personales en los servicios para las personas con discapacidad intelectual (Schalock y Verdugo, 2007).

De un modo paralelo, en las dltimas dos décadas los apoyos individualizados han pasado a con-
vertirse en una pieza clave para la discapacidad intelectual. Se consideran los medios para lograr la
adaptacion del individuo a su contexto particular, promoviendo mejores resultados personales. En este
sentido, el modelo de calidad de vida se imbrica cada vez mas con el paradigma de apoyos, y se entien-
de que debe existir una alineacion entre ellos (Schalock, 2009). Por un lado, el modelo de calidad de
vida ofrece el marco conceptual que orienta y evalda la efectividad del Plan de Apoyos Individualizado
en base a aquellas dimensiones de calidad de vida (p.ej., bienestar fisico, derechos, inclusion, autode-
terminacion, u otras) que requieren mayor atencion. Por otro lado, identificar las necesidades indivi-
duales de apoyo nos permite conocer el perfil y la intensidad de los apoyos de una persona en las dis-
tintas actividades de su vida diaria de cara a programar y organizar los recursos y estrategias que mejo-
ren su funcionamiento individual. La integracion de ambas informaciones contribuye a desarrollar un
Plan de Apoyos Individualizado coherente y bien definido, en base a las necesidades individuales y a los
deseos por una vida mejor.

Con estas bases presentamos un articulo que pretende exaltar el valor de los apoyos de cara a con-
vertir el entorno en un elemento dptimo, promoviendo y/o compensando las habilidades y capacidades
individuales y mejorando, en Gltimo término, su calidad de vida. Para alcanzar este objetivo se han reco-
pilado algunas de las evidencias que la literatura experimental aporta sobre la eficacia y adecuacion de
una vida basada en apoyos comunitarios para adultos con discapacidad intelectual, con el fin de demos-
trar su validez y repercusion individual y social.

RESULTADOS POSITIVOS DE UNA VIDA CON APOYOS

Existen numerosos estudios cientificos que ponen de manifiesto los importantes beneficios que el
nuevo paradigma de apoyos tiene para las vidas de las personas con discapacidad intelectual. No obs-
tante, evitando ser exhaustivos, se han seleccionado y resumido algunos de ellos como muestra valida
que permita confirmar la existencia de un vinculo claro entre los apoyos individualizados y los efectos
positivos que producen sobre las diferentes dimensiones de calidad de vida (Schalock y Verdugo,
2002/2003).

En primer lugar comenzaremos con una linea de trabajos centrados en la relacion entre los apoyos
y la autodeterminacion. En 1995, Wehmeyer, Kelchnery Richards examinaron una muestra de 408 adul-
tos con discapacidad intelectual para estudiar su autodeterminacion en funcion del entorno donde vivi-
an: independiente, con la familia, en un entorno colectivo con 9 0 menos personas y en un entorno
colectivo con 10 0 mas. Como instrumento utilizaron un listado conductual acerca del grado de opor-
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tunidades de eleccion que tenian, su implicacion en las decisiones que afectaban a sus vidas, la defen-
sa de sus derechos vy la fijacion de objetivos. Los andlisis de las puntuaciones totales de autodetermi-
nacion por cada contexto indicaron que las personas que vivian de forma independiente con apoyos dis-
frutaban de una mayor autodeterminacion, frente a las personas en entornos mas masificados, que pre-
sentaron la menor autodeterminacion de todos. Estos resultados han sido replicados en otras investi-
gaciones, como por ejemplo las realizadas por Tossebro (1995), Stancliffe et al. (2000), Wehmeyer y
Bolding (2001), Emerson et al. (2001), Duvdevany, Ben-Zur y Ambar (2002) y Nota, Ferrari, Soresi y
Wehmeyer (2007). Stancliffe (2001) examind con exhaustividad los resultados encontrados por otros
autores en trabajos previos, con el fin de esclarecer los factores asociados a la capacidad de eleccion y
de autodeterminacion de personas con discapacidad intelectual. Entre las conclusiones a las que llegd
destacan la influencia de los entornos donde viven, trabajan y se forman, asi como las actuaciones de
aquellas personas significativas para ellas en dichos contextos. En concreto, los contextos de vida que
son mas individualizados, se ajustan mas a sus necesidades y tienen menos residentes se asociaron
con una mayor eleccion y autodeterminacion.

Estos estudios permiten afirmar, por un lado, que una vida comunitaria con apoyos adecuados y
ajustados a las necesidades personales potencia el desarrollo de la capacidad de expresar preferencias
y controlar sus vidas del modo que ellos quieren y desean. Y por otro lado, que la mejor calidad de los
apoyos y de la vida de estas personas depende de la identificacion de las preferencias personales, los
deseos individuales y las propias habilidades, es decir, de la autodeterminacion personal. Con ello no
se pretende obviar ni menospreciar el papel que juegan los factores intraindividuales, sino que se subra-
ya el papel del contexto, algo olvidado durante mucho tiempo.

En segundo lugar, existe toda una linea de investigacion abierta respecto al uso de los apoyos indi-
vidualizados en el empleo ordinario y las consecuencias positivas que ello produce en sus trabajadores.
En 1996, Butterworth, Hagner, Kiernan y Schalock documentaron el hecho de que los ingresos en el
empleo integrado superan a los del empleo segregado. Un afio mas tarde, Kiernan y Schalock demos-
traron que, en general, existe una mayor inclusion social de las personas con discapacidad en la comu-
nidad al utilizar el empleo integrado. En 2008, Butterworth y Boeltzig, comprobaron el incremento de las
elecciones personales y, por tanto, la mejora de la autodeterminacion mediante el empleo con apoyo.
Recientemente, Verdugo y colaboradores (2009) en un estudio longitudinal (2005-2007) con 1109 adul-
tos con discapacidad intelectual analizaron el impacto del primer programa nacional de ayudas al empleo
con apoyo (ECA Caja Madrid) en la mejora de la calidad de vida y la promocion de la autodeterminacion
del trabajador integrado. Los instrumentos que se utilizaron fueron: (a) un Formulario de datos del tra-
bajador y del puesto de trabajo elaborado por INICO (2005), (b) la Escala de Autodeterminacion version
adultos elaborada por Wehmeyer (1995) y adaptada por INICO (2005) y (c) la Escala de Calidad de Vida
de Schalock y Keith (1993) adaptada y validada por INICO (2003). En general, constataron que realizar
procesos de empleo lo mas tipicos posible influye positivamente en la autodeterminacion de las perso-
nas con discapacidad y en su calidad de vida. De manera especifica se producen mejoras en su compe-
tencia personal, su productividad, su capacidad para resolver problemas y su propia percepcion de inde-
pendencia y autonomia. No obstante, para corroborar este impacto positivo el espacio temporal de este
estudio debera ampliarse y acompafiarse de otras medidas cualitativas de analisis. Resultados similares
se han encontrado en estudios previos. Cabe destacar el estudio de Verdugo y Vicent (2004), como par-
ticipantes del proyecto de investigacion Evaluacion de la Satisfaccion del Estilo de Vida en la Integracion
Laboral-ALSOI, de indole transnacional. En él se estudié a mayor escala el impacto que el empleo con
apoyo tiene en la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Entre las multiples con-
clusiones que genero, destacan que gracias al trabajo con apoyo se sentian mas independientes de los
lazos familiares, les proporcionaba mas autonomiay les brindaba la posibilidad de conocer a nuevas per-
sonas de manera espontanea; y, en general, habian asumido un mayor control sobre sus vidas.

En tercer lugar, Howe, Horer y Newton (1998) compararon viviendas con apoyo y apoyo residen-
cial tradicional, examinando el estilo de vida de los participantes, sus relaciones sociales (cantidad de
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personas con las que se han realizado actividades vy la diversidad de esas actividades) y su participa-
cion en actividades de la comunidad (cantidad de actividades distintas y la frecuencia con la que se rea-
lizaban). Los resultados fueron claramente mas positivos para los participantes en alternativas de
viviendas con apoyo, quienes mejoraron sus relaciones sociales y su participacion en la comunidad, asi
como su independencia, sin encontrar ademds ninguna diferencia en el costo de los servicios. Dando
un paso mas, Stancliffe y Keane (2000) compararon casas de grupo y vidas semi-independientes en
torno a las siguientes variables: calidad de vida, seguridad, soledad, insatisfaccion social, cuidado per-
sonal, manejo del hogar, cuidados de salud, manejo del dinero, red social, uso de los principales servi-
cios comunitarios, participacion comunitaria, participacion doméstica, estabilidad del sitio de residen-
cia, cambio de compafiero de hogar y apoyo natural. En general los resultados fueron invariables entre
ambas opciones de vivienda, aunque si se encontraron algunas diferencias a favor de vidas semi-inde-
pendientes en cuanto a: menor insatisfaccion social, un uso mayor y con mas independencia de los ser-
vicios comunitarios, mas participacion en actividades domésticas y mayor capacitacion. En la misma
direccion, destacamos el estudio de Robertson et al. (2004). Utilizando una muestra de 50 personas
con discapacidad intelectual residentes en entornos colectivos y no colectivos llegaron a la conclusion
de que los apoyos prestados en entornos no colectivos tenian costes mas efectivos que los apoyos
dados en residencias mas numerosas. Sin despreciar la calidad de estos servicios mas numerosos, en
general los resultados personales de sus residentes no mostraron mejoras significativas. Es mas, se
comprobd que las personas apoyadas en este tipo de contextos tendian a recibir mas medicacion psi-
coactiva, estaban sujetos a restricciones fisicas para controlar sus problemas de conducta, eran lasti-
mados por sus compafieros, mostraban un deterioro en su salud mental y tenian mas limitado el acce-
S0 a actividades diarias en comparacion con el grupo que vivia en un contexto mas individualizado. Para
completar esta linea de trabajo, Barrio y Castro (2009) desarrollaron un estudio en la Fundacion Obra
San Martin de Cantabria, basado en la facilitacion del desarrollo integral de las personas con discapa-
cidad y, por tanto, en su mejor calidad de vida. Este proyecto tuvo como objetivo principal crear un
nuevo modelo de vivienda (con capacidad maxima de 14 personas) en el que la persona fuera el eje de
todas las actuaciones, erradicando el modelo asistencial e institucional existente hasta el 2003. La
muestra estuvo compuesta por 56 personas y como instrumentos de evaluacion se utilizaron: (a) el
Inventario para la planificacion de servicios y la programacion individual (ICAP, adaptado por Montero
en 1996), y (b) el Inventario de destrezas adaptativas (CALS, Morreau, Bruiniks y Montero, 2002). Entre
los resultados de este estudio, destacamos aquel referido al hecho de que la implementacion de una
nueva metodologia de trabajo, orientada por el paradigma de apoyos y donde se valora la participacion
e implicacion de las propias personas con discapacidad intelectual dentro del proceso, aporta impor-
tantes beneficios respecto a la mejora de su nivel de destrezas adaptativas, la disminucion de la fre-
cuencia y gravedad de problemas de conducta y el aumento de su autodeterminacion.

En cuarto lugar, como estudios globales que representan los beneficios de una vida con apoyos en
cualesquiera de sus contextos, destacamos el de O’Brien, Thesing y Tuck (2001) y el de Van Loon
(2003). El primer grupo de autores describe las percepciones de cambio, ventaja y calidad de vida de
54 personas con discapacidad intelectual con una vida en comunidad nueve afios después de que aban-
donaran su larga estancia de vida en una institucion. Para ello entrevistaron a los profesionales y fami-
liares para conocer qué efectos habia provocado este cambio de vida sobre las personas con discapa-
cidad a las que atendian. También incorporaron a estos resultados las percepciones de nueve personas
con discapacidad, por tener un buen nivel de comunicacion. En general, el estudio concluyé que todos
los informantes consideraron el cambio positivo, destacando las mejoras producidas en habilidades de
la vida diaria, habilidades sociales y calidad de vida; confirmando los resultados de otros estudios aus-
tralianos (Young et al., 1998) y britanicos (Emerson y Hatton, 1996). El segundo estudio global es el
publicado en 2005 por Van Loon. Representa la experiencia llevada a cabo desde la organizacion holan-
desa “Arduin”, cuyo lema recoge a la perfeccion la esencia de la misma: “comdn lo que se pueda, espe-
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cial lo que se deba”. Este trabajo representa todo un proceso de desinstitucionalizacion de sus resi-
dentes, a favor de un enfoque de calidad de vida y apoyos individualizados flexibles y variados. En la
linea que Schalock (1996) planteo, consideraron que la calidad de vida se mejoraba capacitando a la
persona a participar en las decisiones que afectan a su vida y aceptandola e integrandola plenamente
en las comunidades a las que pertenece. Para entender un poco mas la globalidad de este estudio, se
resalta el hecho de que Arduin presta sus servicios a 599 personas: 394 durante las 24 horas (vida dia-
ria y trabajo o actividades diarias), 11 con apoyos en sus hogares, 27 con estancias reducidas (fines de
semana o0 vacaciones) y 168 que acuden a la organizacion para las actividades diarias o el trabajo. Esta
poblacion vive en mas de 122 casas normales en comunidad, trabajan a tiempo completo en una gran
variedad de negocios y centros de dia y reciben apoyos de trabajadores en funcion de sus necesidades.
La relevancia de este trabajo viene marcada por el hecho de que es un fiel reflejo de que una vida con
apoyos es una opcion realista y muy positiva para este colectivo. En particular, el estudio mostré que
una vida con apoyos provoco que sus clientes: (a) mejoraran en habilidades adaptativas, especialmen-
te en sus habilidades sociales; (b) fueran mas independientes, (c) mostraran un crecimiento personal
en sus nuevos contextos y desarrollaran mas su personalidad, (d) mejoraran su desarrollo personal
(incluso los de edad mas avanzada), (e) tuvieran mas autoestima, (f) la mayoria estuvieran mas satis-
fechos con las actividades de ocio y con sus amistades, (g) desarrollaran mas actividades diarias, dife-
rentes a las que realizaban y de mayor calidad, (h) presentaran una mayor autodeterminacion y fueran
mas participativos, (i) disminuyeran sus problemas de conducta y sus agresiones, (j) aumentaran su
sentimiento de seguridad y privacidad y (k) estuvieran mas adaptados a su comunidad.

Para finalizar, se debe resaltar que una vida con apoyos no sélo aporta beneficios para la persona
con discapacidad, sino que también cubre e influye positivamente en las vidas de sus familiares. No obs-
tante, si el estudio de la calidad de vida individual es relativamente reciente, la configuracion de un mode-
lo de calidad de vida familiar lo es atin mas. Entre las investigaciones abiertas en este sentido cabe des-
tacar la realizada por el equipo del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas, quien propo-
ne una conceptualizacion de calidad de vida familiar de cinco dimensiones: interaccion familiar, crianza
de los hijos, bienestar emocional, bienestar fisico/material y apoyo relativo a la discapacidad; estructura
confirmada a partir de los analisis realizados mediante la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) que
ellos mismos han desarrollado (Hoffman et al., 2006; Poston et al., 2003). A pesar de la escasez de resul-
tados familiares basados en este reciente modelo, existen algunos estudios que confirman la importan-
cia de los apoyos en las dinamicas y bienestar familiar. Cabe citar el estudio llevado a cabo por Hoffman
et al. (2006), en el que estudiaron mediante la ECVF la calidad de vida familiar en 488 familias con hijos
con discapacidades. Entre las implicaciones que los resultados tienen sobre la politica y teoria familiar
destaca el hecho de que las dimensiones de bienestar fisico/material, bienestar emocional y apoyo rela-
tivo a la discapacidad puedan conceptualizarse como recursos. Esto sugiere que en la medida en que las
familias cuenten con dichos recursos, su calidad de vida en esas dimensiones mejorara. Otros estudios
que confirman la necesidad percibida por las familias de contar con mas apoyos, tanto informales como
procedentes de servicios, de cara a su bienestar se pone de manifiesto en las investigaciones realizadas
por Chou et al. (2007) sobre calidad de vida familiar en una region de Taiwan, por Jokinen y Brown
(2005) y por Verdugo, Rodriguez-Aguilella y Sanchez (2008), sobre calidad de vida familiar desde la
perspectiva de padres mayores con hijos con discapacidad de mas de 40 afios de edad, entre otros.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

A pesar de la existencia de experiencias positivas acerca del papel de los apoyos sobre la calidad
de vida individual y familiar, la realidad es que no nos resulta facil adoptar definitivamente este enfoque.
La sociedad atn mantiene ciertas inercias del pasado. En relacion a Espafa, estando todos muy de
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acuerdo con la teoria actual en materia de discapacidad, no sucede lo mismo con la practica. Somos
poco eficaces para conseguir una verdadera inclusion educativa, para desarrollar mas programas de
empleo con apoyo o de empleo competitivo, y para hacer posible mas experiencias de vida con apoyo.

Si bien hemos progresado, las diferencias significativas entre la calidad de vida de este sector de la
poblacién y la poblacion global siguen siendo notables (Sheppard-Jones, Thompson y Harold, 2005).
Es cierto que todo cambio requiere un tiempo de adaptacion. Modificar la realidad a nivel social y pro-
fesional hacia lo que la investigacion ha demostrado empiricamente positivo resulta complejo y requie-
re del compromiso y la participacion activa de muchos agentes. En este sentido, para lograr que exis-
tan transformaciones entendemos que los investigadores, por un lado, debemos asumir las responsa-
bilidades que, desde nuestro papel, la nueva situacion nos plantea. La investigacion debe aportar el
conocimiento y las herramientas (p.ej., la Escala de Intensidad de Apoyos, adaptada al espafiol por
Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) necesarias para ayudar a poner en practica nuestros modelos, para
poder llevar a cabo este nuevo rol social que nos exige la discapacidad. Y por otro lado, las organiza-
ciones deben asumir la responsabilidad de defender unos sistemas de valores (como la calidad de vida)
y saber recibir bien e incorporar facilmente en sus estructuras y plantilla las innovaciones que van apa-
reciendo; algo caracteristico de organizaciones que algunos han calificado como organizaciones de
aprendizaje (Schalock y Verdugo, 2007; Senge, 2006).

Debemos seguir aprendiendo y tomando como referencia las evidencias empiricas existentes, por-
que sin duda representan las claves para cambiar y seguir avanzando. De acuerdo con Schalock (2004),
nuestros pasos de futuro deben enfocarse a demostrar tanto la validez social como el impacto positivo
que el modelo de calidad de vida provoca en las vidas de las personas con discapacidad intelectual y
de sus familias. Para ello, es necesario que promovamos la prestacion de apoyos individualizados como
modo mas eficaz para garantizar la plena inclusion de las personas con discapacidad intelectual en la
comunidad y para alcanzar resultados personales deseados.
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