Buenas Practicas en...

ESTUDIO SOBRE LA CALIDAD DE VIDA Y
AUTODETERMINACION: ESTRATEGIAS DE
PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA,
DISENO DE SERVICIOS Y EVALUACION
DE LA CALIDAD DE VIDA EN SERVICIOS
DE VIVIENDA PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN VIZCAYA

Nombre de la entidad: Gorabide (Asociacion Vizcaina a favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual).

Promotor/es de la buena practica: Departamento Técnico y de Sistemas de
Gorabide.

Federacion a la que pertenece: FEVAS.
Coordinador o persona de contacto: Enrique Aja Ramos, psicélogo.
Fecha o periodo en el que se ha desarrollado: junio 2004 a marzo 2006.

Otros datos que se consideren relevantes:

LA BUENA PRACTICA

Esta buena practica estd enmarcada en el Plan de Gestion 2006 y en el Plan
Estratégico de Gorabide. Se pretende realizar un disefo de investigacion sobre la
evaluacion de la calidad de vida y niveles de autodeterminacion “de” y “con” las
personas con discapacidad intelectual en el servicio de viviendas de la Asociacion
Gorabide, tras la introduccion de la Planificacion Centrada en la Persona (PCP)
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en el disefio de los servicios. Todo esto con el fin de identificar las variables que
puedan orientar las estrategias de actuacion y disefio de servicios de cara a pro-
mover la calidad de vida de este colectivo.

La idea surge de la inquietud de mejora de los servicios de Gorabide, basando
este proceso en una investigacion cuyo diseflo es el que nos ocupa en esta practi-
ca. La metodologia en esta fase es la de la investigacion/accion, haciendo especial
hincapié en la reflexion, la revision bibliografica, en la transferencia de buenas
practicas (mejora continua, establecimiento de alianzas...), y en la participacion de
las personas con discapacidad intelectual (a través de los grupos de autogestores
de Gorabide) y las familias. Se pretende clarificar el constructo y conceptos a eva-
luar y la busqueda de los instrumentos oportunos, en paralelo a la colaboracion
con departamentos de universidades y la realizacion del disefio experimental. De
esta manera intentamos implicar a otras organizaciones que nos puedan servir de
apoyo, a instituciones y al propio Gorabide.

ANTECEDENTES

Gorabide es una asociacion sin animo de lucro orientada a dar apoyo a las perso-
nas con discapacidad intelectual del territorio histérico de Vizcaya y a sus fami-
lias. Su mision es proporcionar a los usuarios y familias y a clientes instituciona-
les y privados soluciones y propuestas avanzadas y servicios de calidad, contri-
buyendo asi a la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual y sus familias, a la satisfaccion de los clientes y a la promocion de una
sociedad mas justa y cohesionada en su diversidad.

Para poder iniciar un proceso de mejora continua del disefio de los servicios
encontramos dos vias complementarias: una, poder evaluar el funcionamiento
interno de los servicios, y otra valorar las caracteristicas de las residencias (tama-
flo, numero, heterogeneidad...).

En el primero de los casos se plantea el desarrollo de planes individualizados.
Algo que se puso en marcha hace afios y que se retoma con fuerza en un trabajo
en un equipo transversal sobre el Plan Personalizado de Apoyos. En este sentido
podemos decir que la Planificacion Centrada en la Persona se evidencia cuando el
Plan Personalizado de Apoyos tiene la capacidad de “interpelar” a la direccion del
servicio. Hasta qué punto podemos flexibilizar la oferta de servicios para dar res-
puesta a situaciones individuales es uno de los puntos criticos de esta propuesta.

En segundo lugar deberiamos pensar en cudl es la oferta que tenemos y cuales
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son las condiciones objetivas que contribuyen a mejorar el nivel de calidad de
vida de las personas. El concepto de calidad de vida tiene un impacto en el desa-
rrollo de programas y en la prestacion de servicios. Esta utilizandose como un cri-
terio para evaluar la eficacia de los servicios. Por lo tanto, el disefio de un mode-
lo de evaluacion que permita al servicio reflexionar sobre la estructura y practicas
profesionales se justifica por la necesidad de mejora continua del servicio y su
entorno.

La idea consiste en la determinacion del estado actual, es decir, evaluaremos las
variables de “disefio actual de los servicios”, y evaluacion de la calidad de vida en
los usuarios. Para ello, dotaremos de un “cuerpo teoérico” al proyecto, y aplicare-
mos posteriormente los instrumentos de medicion de calidad de vida y autodeter-
minacion. Una vez establecidas y controladas estas variables, procederemos a
intervenir en ellas. El modelo de Calidad de Vida de Schalock-Verdugo, la Escala
de Calidad de Vida de Cummings, la Escala de Autodeterminacion de Wehmeyer,
y diversas técnicas de Planificacion Centrada en la Persona nos han servido de
orientaciéon. Hemos contado ademas con el apoyo de AEECRM, INICO,
Universidad Ramon Llull, FEAPS y FEVAS.

DIAGNOSTICO Y VALORACION
Nuestra intervencion se basara en la hipdtesis de que:

“Introducir la Planificacion Centrada en la Persona en el diseiio de nuestros
servicios repercute en la calidad de vida de las personas con discapacidad inte-
lectual”.

La nueva comprension de la discapacidad intelectual en el marco de una socie-
dad plural que apuesta por la inclusion de todos los ciudadanos y ciudadanas, nos
orienta hacia un modelo de servicios de futuro que garantice la calidad de vida de
las personas con discapacidad (Verdugo, 2001). En este sentido, la medida de la
calidad de vida y de la autodeterminacion (Wehmeyer, 2002) se muestran como
un referente que contribuye a un entendimiento de las necesidades individuales de
las personas con discapacidad intelectual y a la planificacion adecuada de los ser-
vicios (Arostegui, 2002).

La planificacion y el cambio de servicios para personas con discapacidad es uno
de los resultados buscados. Teniendo en cuenta los valores de inclusion, vida en
la comunidad y eleccion, los resultados deberia indicar cuales deben ser las carac-
teristicas generales de los servicios residenciales respecto a heterogeneidad, ubi-
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cacion y tamafio (Mank, 2004). Existe de facto una situacion de marginacion tanto
social como economica, y es necesario invertir la tendencia en los diferentes nive-
les ecoldgicos: macro, meso y microsistema (Bronfenbrenner, 1986). El estudio se
dirige especialmente a este Gltimo nivel, con implicacion clara para los servicios
residenciales que Gorabide gestiona a través de convenios con la Diputacion Foral
de Bizkaia. La experiencia sera generalizable al resto del colectivo de entidades
que trabajan a favor de las personas con discapacidad.

FRIMIERA FARTI PO ECTO

CIX)

Figura 1

El ntcleo de esta primera fase, como se ve en la figura 1, es tratar de generar
la expectativa de la necesidad de la valoracion de la calidad de vida a nivel indi-
vidual y también como argumento para una propuesta de disefio de servicios y de
forma de trabajo. Pretende la revision bibliografica y la recogida de instrumentos,
la captacion de alianzas y la difusion del proyecto. Como producto de esto: el
redisefio de la fase experimental a realizar contando con la cooperacion de depar-
tamentos de investigacion de universidades y otras asociaciones del sector.
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En una segunda fase la metodologia a aplicar sera la de estudio longitudinal,
ya que somos conscientes de que la introduccion de la Planificacion Centrada en
la Persona y la autodeterminacion, y el redisefio de nuestros servicios son activi-
dades continuadas en el tiempo y que los resultados en la calidad de vida se evaltian
también a lo largo de un proceso continuado en el tiempo: evaluacion de los resulta-
dos en la calidad de vida y tratamiento estadistico y valoracion de los resultados.

Por tultimo, la tercera parte del proyecto serd la transferencia de resultados:
diseno del proceso de difusion de la investigacion; difusion de la investigacion y
valoracion de ésta, de las Jornadas y de la implantacion (transferencia y generali-
zacion de resultados).

PROCESO SEGUIDO

Identificacion y caracterizacion de la poblacion destinataria final de la meto-
dologia desarrollada

115 personas con discapacidad intelectual mayores de 18 afos, residentes en
Vizcaya, usuarias y usuarios del Servicio de Viviendas de Gorabide y, por exten-
sion, el colectivo de personas con discapacidad intelectual.

Objetivos

* Revision bibliografica sobre calidad de vida, autodeterminacion y Planifi-
cacion Centrada en la Persona.

» Estudio de las diferentes escalas y cuestionarios de calidad de vida y autode-
terminacion existentes en el mercado (Schalock y Verdugo, 2002) en funcion
de variables como:

- La adaptacion a la poblacion a estudiar;

- La inclusiéon de medidas subjetivas del propio individuo sobre este cons-
tructo;

- El poseer una demostrada fiabilidad y validez;

- Que sean patentes sus cualidades para establecer una guia de actuacion
para la mejora de la calidad de vida de las personas y

- Participacion de los usuarios y sus familias.
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* Encontrar vias de colaboracion (alianzas) con departamentos de investiga-
cion de universidades u otros miembros de la comunidad cientifica.

* Busqueda de financiacion, esto nos permitira, una vez finalizada esta parte
del proyecto, continuar con el resto de la investigacion.

NIVEL DE IMPLANTACION

El establecimiento de una alianza con la Universidad Ramoén Llull, la revision
bibliografica sobre la calidad de vida, autodeterminacion y Planificacion Centrada
en la Persona y la valoracion de las escalas y cuestionarios de calidad de vida y
autodeterminacion y la identificacion de las mas oportunas en funcion de criterios
preestablecidos son los objetivos conseguidos, asi como la valoracion de estrategias
de Planificacion Centrada en la Persona son hitos logrados en esta practica realizada.

Se ha presentado a su vez en el V Congreso Europeo de Salud Mental en
Retraso Mental realizado en Barcelona el pasado mes de octubre de 2005, orga-
nizado por AEECRM (Asociacion Espafiola para el Estudio Cientifico del Retraso
Mental), donde se present6 un poster a la comunidad cientifica. Asimismo, se rea-
liz6 la misma accion en las VI Jornadas Cientificas de Investigacion sobre
Personas con Discapacidad Organizadas por INICO de la Universidad de
Salamanca en marzo de 2006.

EVALUACION DE LA MEJORA

Propone utilizar una metodologia experimental para la valoraciéon de modos de
intervencion. Se han desarrollado un conjunto de acciones, fruto de la identifica-
cion de una necesidad, pensadas y realizadas por los miembros de una organiza-
cioén con apoyo de la direccion. Los criterios de evaluacion empleados son la
aceptacion de pdster presentado en jornadas y encuentros, el interés mostrado por
ambitos universitarios y por nuestra Federacion, las expectativas generadas en
profesionales y la futura medicion de la calidad de vida.

IDEAS CLAVE PARA OTROS EMPRENDEDORES DE ESTA BUENA
PRACTICA

Propone utilizar una metodologia experimental para la valoraciéon de modos de
intervencion. Se han desarrollado un conjunto de acciones, fruto de la identifica-
cion de una necesidad, que han sido sistematicas, eficaces, sostenibles, flexibles,
pensadas.
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LO QUE SE DEBE HACER

O EI mayor peligro es no contar con el cuerpo tedrico suficiente, una base
de apoyo en las personas que deben compartir este proyecto. Esta base
pasa desde las direcciones y mandos intermedios, hasta el personal de
atencion directa que estd implicado en la relacion con las personas con
discapacidad intelectual a las que ofrecemos servicios. Sin tener esa base
y ofrecer una formacion especifica a todos los protagonistas implicados
resulta dificil obtener algun tipo de resultado.

Oy para todo esto es necesario también contar con financiacion, algo que
se realiza a través de la presentacion de este proyecto en diferentes con-
vocatorias de subvenciones y ayudas que surjan.

LO QUE NO SE DEBE HACER

) Elinicio de cualquier proyecto ha de contar con la necesaria implicacion
de todos y haciendo que resulte ser una apuesta de toda la organizacion.
Olvidarse de este aspecto resulta un hecho critico en la consecucion de
los objetivos propuestos en posteriores pasos.

LO QUE NOS QUEDA POR HACER

Nos queda en este momento continuar con el resto del proyecto. La fase
experimental y el estudio longitudinal previstos, a realizar en los proximos
afios, asi como poder completar la formacion del personal implicado a
nivel de direccion y de personal de atencion directa.
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