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1. Apoyo a la V..
desde el modelo
de derechos

1.1. ¢Qué es la vida independiente (V.1.)?

La Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Naciones Unidas, 2006) establece, en el articulo 19, el derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.
Concretamente, se indica que cada persona tiene derecho a decidir
dénde y con quién vivir, a tener acceso a los servicios de apoyo y
asistencia personal, y a participar plenamente en la comunidad. La
Observacién general ndm. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma
independiente y a ser incluido en la comunidad (Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad) desarrolla el articulo
19 profundizando en el significado de vida independiente, la cual se
entiende como una cuestién de derechos humanos y civiles: se refiere
a que la persona tenga control sobre su vida, desarrollando su proyecto
de vida elegido, e incluyendo la toma de decisiones sobre los apoyos
que recibe. Por lo tanto, se rechaza una visién de independencia simple
de cardcter funcional, entendida como la capacidad de llevar a cabo
acciones cotidianas sin apoyo de otras personas. Ello excluiria de gozar
del derecho a la vida independiente a aquellas personas que requieren
apoyos de distinta intensidad. La vida independiente estd en relacién
con vivir de acuerdo con el proyecto de vida elegido, con el respeto a
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las voluntades e intereses de todas las personas con discapacidad. En
este sentido, disponer de los apoyos que permitan, a la persona con

discapacidad, desarrollar su proyecto de vida deseado es una condicién
necesaria para gozar del derecho a la vida independiente.

1.2. ;:Qué son los apoyos
desde la perspectiva de la CDPD?

En cuanto a los apoyos, la CDPD (2000) establece en los articulos 4
y 31 que las personas con discapacidad tienen derecho a participar en
las decisiones que afectan a sus vidas, incluidas las relacionadas con los
apoyos que reciben, independientemente de cudles sean sus necesidades
de apoyo. El mismo articulo 19 indica que los servicios de apoyo
individualizados deben considerarse un derecho y ser suficientemente
flexibles para adaptarse a los requisitos de los usuarios. Ademds,
deben basarse en los requisitos individuales, y no en el interés del
proveedor de servicios. El Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, en las Directrices sobre la desinstitucionalizacién
incluso en situaciones de emergencia (22/10/2022) (Naciones Unidas,
2022) indica que el apoyo basado en las propias decisiones, es decir,
el apoyo individualizado y personalizado, es un elemento clave para
gozar del derecho a la vida independiente.

Por lo tanto, para garantizar el derecho a la vida independiente es
necesaria una planificacién individualizada centrada en las necesidades
y deseos de cada persona. También se debe realizar un seguimiento
continuo y una evaluacién del apoyo que se ofrece para aplicar las
adaptaciones necesarias a medida que las necesidades y deseos de la
persona cambian y evolucionan, y con ello se transforma su proyecto

de vida (McConkey et al., 2016; Mansell y Beadle-Brown, 2011).
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2. La guia GAS-VI.
Objetivos y elaboracidén

2.1. Objetivo: ;qué es la guia GAS-VI?

La guia GAS-VT ha sido disefiada con el objeto de evaluar los apoyos
que se ofrecen a las personas con discapacidad intelectual para potenciar
su vida independiente desde la perspectiva de los derechos que establece
la CDPD vy teniendo en cuenta las experiencias de las personas que
ofrecen o reciben dichos apoyos. La aplicacién de esta guia, de forma
individual y personalizada, pretende facilitar el diseno y aplicacién
de propuestas de mejora para que el apoyo recibido esté alineado con
las propuestas de la CDPD.

2.2. ;En qué consiste la guia GAS-VI?

La guia consta de dos formularios, uno de ellos destinado a profesionales
que ofrecen apoyo a personas con discapacidad intelectual y otro a las
personas que reciben el apoyo.

La guia ha sido creada en dos formatos: en papel y en formato web
(https://gasvi.udg.edu/).


https://gasvi.udg.edu/
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2.3. ¢ Por qué hemos elaborado la guia?

La gufa GAS-VI pretende facilitar, tanto a profesionales de apoyo
como a las personas receptoras de dicho apoyo, un instrumento que les
ayude a analizar en qué medida los apoyos recibidos/ofrecidos se basan
en los planteamientos de la CDPD. Por una parte, los profesionales
pueden utilizar la guia para evaluar y repensar los apoyos que ya estin
ofreciendo, o para plantearse cémo llevarlos a cabo desde un inicio.
Por otra parte, las personas con discapacidad intelectual que reciben
apoyo pueden ofrecer su opinién y punto de vista sobre el apoyo que
reciben. Con estas dos versiones, si se contrastan, se pueden emprender
acciones para la mejora de los apoyos.

2.4. ;COmo se ha elaborado la guia?

La guia GAS-VI, elaborada por el Grupo de Investigacién en
Diversidad de la Universitat de Girona, se enmarca en el proyecto
«Construccién y gestion de las redes sociales de apoyo de personas
con discapacidad intelectual: diagnéstico, buenas précticas y diseno
inclusivo de proyectos de mejora» (Proyecto RED-IN), que estd
financiado por la Agencia Estatal de Investigacién en la convocatoria
2017 sobre «Proyectos RETOS». De este proyecto surgié la necesidad
de crear una herramienta para disefiar y evaluar los apoyos a la vida
independiente de personas con discapacidad intelectual que tuviera
en cuenta los planteamientos de la CDPD, y se realizé su diseno
inicial. La convocatoria MPCUdG2016 para el bienio 2016-2018
permitié iniciar el desarrollo de la aplicacién web de la guia GAS-VI.
A través del proyecto «Guia GAS-VI en accién. Valorizacion de un
instrumento para el diseiio y la evaluacion de los apoyos para la vida
independiente de las personas con discapacidady, financiado por la
Agencia Estatal de Investigacién (ref. PDC2021-121510-100) se
llevé a cabo el proceso de validacién de la guia GAS-VI.

Seguidamente, se detalla el proceso de elaboracién de la guia (Figura I).

10
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Figura 1. Fases de desarrollo de la guia GAS-VI
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2.4.]. Primera fase de elaboracion de la guia
GAS-VI: disefo inicial

El disefio inicial de la guia GAS-VI se llevé a cabo fundamentalmente
a partir de la revision bibliogrifica y de las aportaciones de la
investigacién sobre vida independiente llevada a cabo por el grupo
de investigacién (Pallisera et al., 2017; Pallisera et al., 2018a;
Pallisera et al., 2018b; Puyalté y Pallisera, 2018; Fullana et al.,
2019; y Pallisera et al., 2021). Fruto de este trabajo, el grupo de
investigacion elabor6 un primer borrador de la versién de la guia
GAS-VI para profesionales.

2.4.2. Segunda fase de la elaboracion de la guia
GAS-VI: validacion

Para asegurar que el contenido de la guia era pertinente, relevante y
comprensible para las personas susceptibles de utilizarla, se llevé a cabo
una fase de validacién del primer borrador de la guia. En esta fase
intervinieron, en dos procesos de trabajo secuenciales, personas con
discapacidad intelectual que recibian apoyo y profesionales.

Validacién con profesionales

La validacién con los profesionales se realizé empleando el método
denominado «World Café» (Brown e Isaacs, 2005; Tan y Brown,
2005; Schieffer et al., 2004). Se trata de un método para promover
un didlogo significativo y cooperativo sobre un tema, favoreciendo
que los participantes piensen de forma colectiva y creativa.

Se desarrollé a través de un seminario que tuvo lugar el 28 de junio
de 2018, al que se invité a profesionales de diez organizaciones
proveedoras de servicios a personas adultas con discapacidad intelectual
con experiencia en apoyo a la vida independiente. Participaron en
el seminario veintitrés profesionales (diez con responsabilidades de
direccién y coordinacién y trece con responsabilidades en la atencién
directa) procedentes de diez de las organizaciones invitadas.

12
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Cada participante recibié el material a revisar y las orientaciones
para participar en las rondas de conversacién. El proceso seguido fue
el siguiente: se formaron cuatro grupos de discusién de cinco o seis
profesionales, uno para cada una de las dimensiones propuestas en la guia
(Individual, Interpersonal, Organizativa y Comunitaria), distribuidos
en distintos espacios y se realizaron dos rondas. En la primera ronda,
cada dinamizadora presenté la dimensién y recordé el objetivo de la
tarea. Se propuso trabajar en grupos de dos o tres personas durante 15
minutos y durante los siguientes 35 minutos se pusieron en comtn las
ideas y se llevé a cabo el didlogo; las dinamizadoras anotaron en una
hoja grande las ideas, comentarios, reflexiones y dudas. Posteriormente,
se realizé una segunda ronda de discusién con nuevos grupos, de
modo que cada profesional pudo participar en la discusién de dos
dimensiones. Partiendo del trabajo realizado en la primera ronda, el
grupo generd un nuevo didlogo y propuso nuevas ideas y sugerencias,
que fueron recogidas por la dinamizadora. Finalmente, se realizé una
puesta en comun con todos los profesionales.

Con este procedimiento, cada dimensién fue analizada por unos diez
o doce profesionales y, a través de la puesta en comin, todos tuvieron
la oportunidad de realizar contribuciones a todas las dimensiones.

Validacion con personas con discapacidad intelectual

Revisadas las propuestas fruto de la sesién de trabajo con profesionales
en el World Café, y elaborada la versién para profesionales, esta fue
la base para confeccionar una primera versién de la guia destinada a
las personas que reciben el apoyo. Esta versién se validé con personas
con discapacidad intelectual a través de dos acciones: 1) revisién
del Consejo Asesor del Grupo de Investigacién en Diversidad de la
Universitat de Girona, y 2) revisién con un grupo de seis personas
que recibian apoyo en el propio hogar.

1) Revisién de la guia por parte del Consejo Asesor. El Consejo Asesor
es un grupo formado por personas con discapacidad intelectual
que, desde el ano 2012, desarrollan sus propias investigaciones
con el apoyo del grupo de investigacién que ha elaborado la guia,

13
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y colaboran también como asesoras de diferentes investigaciones
del grupo. Se realizé concretamente una sesién de trabajo el 27
de septiembre de 2018 en la que participaron nueve miembros
del Comité Asesor (cinco mujeres y cuatro varones) de entre 23 y
58 afos, de las cuales dos vivian en un piso tutelado, una en un
hogar-residencia y las otras seis en el hogar familiar. Se presentd
la guia GAS-V1 y se realiz6 un grupo de discusion a partir de las
siguientes preguntas:

* ;Qué pensdis que es importante tener en cuenta dentro de cada
dimensién en lo relativo al apoyo?

* ;En qué aspectos es mds importante recibir apoyo?

* ;Cémo os gustaria recibir este apoyo?

El debate se desarrollé durante 75 minutos y a continuacién se
elaboré una versién de la guia destinada a las personas que reciben
apoyo, en la que se introdujeron ocho items nuevos y se simplificé
la escala de valoracién, que inicialmente constaba de cinco niveles,

a una escala de tres niveles formada por emoticonos.

Una vez construida la versién destinada a personas que reciben
apoyo, se aplicé con seis personas con discapacidad (tres mujeres
y tres varones) de entre 27 y 54 anos, que vivian en una vivienda
compartida con compafieros, con su pareja o solos, y que llevaban
recibiendo apoyo entre 1y 11 afos. Una vez aplicada, se llevé a cabo
un grupo de discusién con estas personas para recoger su opinién
sobre la gufa. A partir de este proceso se reformularon diez items,

simplificando su redaccién.

Fruto del proceso de validacién llevado a cabo en esta fase, se elabord

la primera versién de la guia GAS-VI en formato papel y se creé la

primera versién de la aplicacién web de la guia GAS-VL

14
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2.4.3. Tercera fase de elaboracion de la guia GAS-VI:
prueba piloto

La aplicacién web de la guia GAS-VI fue sometida a una prueba piloto
que formd parte de un estudio para realizar una prueba de concepto

(ref. PDC2021-121510-100). Esta fase se desarrollé en dos etapas:

la primera etapa incluyé un grupo focal con profesionales que habian
aplicado la guia en sus servicios para valorar cémo habia funcionado
dicha aplicacién, y llevar a cabo una revisién de la aplicacién web.
Fruto de esta revision, se mejoraron los formularios, se creé la opcién
de la web en castellano e inglés, se incorporé la opcién de registro de
usuarios para recoger los datos y realizar posteriores andlisis, y se cred
la versién accesible de la web.

En la segunda etapa, una vez obtenidas las versiones finales de la
guia, se realizaron acuerdos con trece organizaciones para llevar a
cabo la aplicacién de la gufa. Durante el periodo comprendido entre
diciembre de 2022 y enero de 2024, se aplicaron los formularios a
132 personas que recibian apoyo y se respondieron 123 formularios
por parte de profesionales. Del grupo de las personas receptoras de
apoyo, 45 participaron en una segunda aplicacién de la guia al cabo de
un minimo de cuatro meses para recoger sus percepciones y las de sus
profesionales de apoyo acerca de los cambios producidos en el apoyo
ofrecido a partir de los resultados de la primera aplicacién. Durante el
proceso de aplicacién, desde el grupo de investigacién se monitorizé
dicha aplicacién para recoger datos acerca del procedimiento y las
sugerencias y observaciones que planteaban las personas responsables
de la aplicacién. A partir de este feedback se llevaron a cabo cambios
en los formularios y en la propia web. Con esta revision, se creé la

version actual de la gufa GAS-VIL.
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1. La guia GAS-VI:
areas, dimensiones
e indicadores

La guia se basa en el modelo de inclusién social de Simplican et al.
(2015), quienes utilizan un enfoque ecolégico distribuyendo las variables
mds relevantes en cinco niveles (individual, interpersonal, organizacional,
comunitario y sociopersonal). La guia GAS-VI comparte la finalidad y
planteamiento ecolégico del modelo, y contempla finalmente cuatro
de los niveles del modelo ecoldgico, a los que denomina dimensiones.
Las dimensiones de la guia GAS-VI son: individual, interpersonal,

organizacional y comunitaria.

1.1. Dimension individual

Los servicios centrados en la persona no solo deben tener en cuenta
las necesidades personales, sino que los apoyos estén bajo el control
de la persona que los recibe (Dew et al. 2019). Ello quiere decir que
la persona debe tomar decisiones sobre los dmbitos en los que desea
recibir apoyos y sobre el tipo de apoyos a recibir.

La dimensién individual incluye diversas dreas relacionadas con la
propia persona que recibe el apoyo; en primer lugar, la edad, ofreciendo
apoyo para que las actividades o rutinas que realizan se adapten a la
etapa cronoldgica de la persona.

17
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En segundo lugar, al hogar, ya que este es un espacio fundamental
para disfrutar de su bienestar personal. Las personas con discapacidad
intelectual prefieren vivir en su propio hogar, con el apoyo necesario
(Garcia Iriarte et al., 2014; McConkey et al., 2016; Cahill y Guerin,
2023), y valoran especialmente tener ayuda para organizar tareas

Y

domésticas (compras, cocinar, etc.), gestionar la economia personal
(Pallisera et al., 2018), escoger a la persona de apoyo y tomar decisiones
sobre coémo y cudndo se ofrece dicho apoyo (Bigby et al., 2017).

En tercer lugar, la salud también es un elemento importante dentro
de esta dimensién. En este sentido, las personas con discapacidad
intelectual manifiestan sentirse poco escuchadas por el personal
sanitario, en general, y perciben que este, frecuentemente, se dirige a
sus acompafantes para discutir sobre su salud o posibles tratamientos
(Inclusive Research Network, 2019; Wullink et al., 2009). Para ellas,
es importante recibir las explicaciones necesarias sobre su salud y ser
incluidas y escuchadas por el personal sanitario (Chapman et al., 2018).

El bienestar emocional también es clave dentro de esta dimensién,
ya que se vincula con la vivencia de experiencias positivas, la falta
de estrés y la satisfaccién general con la vida (Schalock y Verdugo,
2007). En este sentido, las personas con discapacidad intelectual
valoran enormemente el apoyo emocional que reciben por parte de
los profesionales (Pallisera et al., 2018).

Otra de las dreas que engloba la dimensién individual son los proyectos
personales. El apoyo en esta 4rea se relaciona con el objetivo de avanzar
en el logo de dichos proyectos.

Y, por ultimo, se ha incluido la soledad porque, en comparacién
con la poblacién general, los jévenes y adultos con discapacidad
intelectual experimentan la soledad con mayor frecuencia (Robinson
e Idle, 2023), incluso en contextos inclusivos (Pallisera et al., 2016).
La falta de apoyo para establecer relaciones de amistad y las escasas
oportunidades para participar en actividades sociales en la comunidad
inciden en el sentimiento de soledad (Gilmore y Cuskelly, 2014).
Asi, se valoran positivamente los apoyos que les ayuden a establecer
relaciones sociales y participar de forma segura e informada en la
comunidad (Mooney et al., 2019).

18
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1.2. Dimensidn interpersonal

Las relaciones interpersonales tienen un impacto significativo tanto en el
bienestar personal como en los procesos de inclusién social de las personas
con discapacidad (Simplican et al., 2015). En las diferentes relaciones
que se establecen, sea con profesionales, familiares, compafieros, amigos,
pareja, vecinos, etc., el hecho de ser y sentirse respetado es un tema
crucial que condiciona la calidad de las interacciones y la satisfaccién

personal con la red social (Callus y Farrugia 2016).

Los profesionales tienen un papel sin duda relevante en la vida de
las personas con discapacidad por el hecho de proporcionar apoyo
formal, pero también porque en muchos casos son los profesionales
con quienes las personas establecen mds relaciones. Las personas con
discapacidad valoran en gran medida ser escuchadas, recibir el apoyo
que solicitan y tener una buena relacién con los profesionales. Asi
mismo, la familia constituye una fuente de apoyo natural, por lo que
es importante analizar las fortalezas del contexto familiar (Arellano
y Peralta, 2015) y dar valor a su papel en los procesos que buscan
mejorar las relaciones interpersonales de las personas con discapacidad

intelectual (Garcia y Lago-Urbano, 2020).

Las relaciones con compafieros y amigos son las mds deseadas y, a
la vez, las mds complejas. Las personas con discapacidad manifiestan
su voluntad de tener una vida social y compartir su tiempo libre
con amistades libremente escogidas (Chambers y Coffey, 2018). Sin
embargo, la mayoria de ellas experimentan dificultades para establecer
nuevas relaciones sociales y amistades y, por consiguiente, para construir
sus redes sociales (Fullana et al. 2021). Ello ocurre porque, en general,
tienden a participar sobre todo en actividades organizadas por la propia
familia o por los servicios que les ofrecen apoyo (Dyke et al., 2013).

Las relaciones de pareja pueden ser también una fuente de apoyo.
Resulta dificil para las personas con discapacidad intelectual desarrollar
su vida afectiva y sexual porque, tradicionalmente, se les han impuesto
obstéculos y limitaciones para avanzar en sus proyectos en este sentido
(Frawley y O’Shea, 2019).
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El vecindario y la comunidad constituyen oportunidades alternativas
de participacién ciudadana que son potencialmente enriquecedoras
desde la perspectiva de la pertenencia (Kaley et al., 2022); es decir, son
contextos en el que las relaciones juegan un importante papel en la

Y

vida de las personas, por lo que cabe dedicar esfuerzos para construir,
en cada caso, formas aceptables de relaciones y de apoyo mutuo.

Las redes sociales digitales son una via de comunicacién absolutamente
integrada en la actividad diaria de la mayoria de las personas, pero
actualmente atin existe una «fractura digital» vinculada a la desigualdad
en el acceso al mundo digital entre las personas con y sin discapacidad,
siendo las primeras quienes experimentan mayores dificultades para
beneficiarse de las ventajas de las redes sociales e internet (Chadwick
et al., 2016). Serd esencial el apoyo individualizado para mejorar las
habilidades para el uso de esta tecnologia.

1.3. Dimensién organizativa

La dimensién organizativa se refiere especificamente a la organizacién
o servicio que ofrece apoyo a la persona e incluye los planteamientos
institucionales, la distribucién de dicho apoyo y su evaluacién por
parte de la organizacién. De acuerdo con las evidencias cientificas y la
propia Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
se debe tender a ofrecer apoyos basados en la comunidad, en escenarios
préximos, y en coordinacién con activos comunitarios (McCarron et
al., 2019). Con ello, se busca una distribucién de apoyos abogando
por unos servicios mds personalizados que potencien la inclusién social
y la participacién comunitaria.

Dentro de la dimensién organizativa cobran relevancia los planteamientos
institucionales que, a través de explicitar los valores de la organizacion,
muestran el posicionamiento de la organizacién en la distribucién de
servicios. Ademds, es importante que la distribucién de apoyos se dirija
a las necesidades y demandas individuales y se centre en el logro de
objetivos personales, teniendo en cuenta el protagonismo de la persona
en la toma de decisiones sobre los apoyos (Esteban et al., 2021).
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1.4. Dimensidon comunitaria

La comunidad es una dimensién fundamental para la inclusién social
en el contexto de transformacién de los apoyos, desde perspectivas
institucionales a planteamientos basados en la personalizacién. Favorecer
la inclusién conlleva acciones dirigidas tanto a las personas como al
contexto, creando espacios accesibles, potenciando la accesibilidad
de la informacién y del conocimiento de acuerdo con una légica de
ciudadania universalista, en la que los derechos se defienden y practican
de forma colectiva (Hall, 2017).

La investigacién indica que, a pesar de los avances en la incorporacién
de los planteamientos personalizados en los apoyos y el aumento de
la presencia de personas con discapacidad en el entorno comunitario,
se ha progresado poco en el incremento significativo de su presenciay
en la comunidad (Bigby et al., 2018). Las personas con discapacidad
intelectual, por tanto, siguen siendo victimas de la estigmatizacidn,
la discriminacién y la falta de acceso a los servicios bdsicos, aspecto
que determina su participacién en actividades sociales que les den la
oportunidad de establecer redes y relaciones interpersonales significativas
(Aparicio et al., 2021; Gauthier-Boudreault et al., 2019; Merrells et
al., 2018; Unicef, 2013).

Por ello, tiene sentido planificar, desarrollar y evaluar acciones especificas
para potenciar los vinculos socio-personales con la comunidad de las
personas con discapacidad intelectual (Merrells et al., 2019). Estas
acciones deben incluir tanto estrategias dirigidas a la comunidad (Milot
et al., 2021) como a la propia persona con discapacidad.

El apoyo de los profesionales puede jugar un papel estructural
fundamental en la construccién de los espacios comunitarios y seguros
de convivencia donde se desarrollan las personas con discapacidad
intelectual (Power y Bartlett, 2018).

De este modo, por ejemplo, la vecindad es un entorno complejo con
un gran potencial de apoyo, asi como también lo son las actividades
de ocio y culturales, en las que las personas con discapacidad
todavia tienen menos oportunidades de participacién. Asi mismo,
las actividades de voluntariado, las cuales contribuyen al aumento
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de la autoestima, a la formacién y a la mejora de las posibilidades de

Y

inclusién o promocién laboral, constituyen una alternativa posible
para que las personas con discapacidad intelectual desarrollen
actividades significativas en un contexto en el que la inclusién laboral
es compleja para todos (Hall, 2017).

Por otro lado, las dificultades que las personas con discapacidad sufren
para utilizar los medios de transporte condicionan el acceso a servicios
culturales, de ocio u otros espacios comunitarios (Stjernborg, 2019),
con lo que es un dmbito para tener en cuenta en la organizacién
de los apoyos.

Por tltimo, tenemos las tecnologias de la informacién y la comunicacién
que son cada vez mds necesarias en la vida, por lo que se debe explorar
en qué medida puede ser necesario facilitar apoyo para el acceso a las
tecnologias y valorar coémo afrontar los riesgos derivados de su uso

(Seale, 2014).

1.5. Areas e indicadores

Cada una de estas dimensiones (individual, interpersonal,
organizativa y comunitaria) engloba distintas dreas de actuacién
y varios indicadores. Cada drea especifica distintos aspectos de la
dimensién a la que hay que poner atencién al organizar los apoyos.
Cada drea se concreta en varios indicadores. Cada indicador describe
una situacién 6ptima de apoyo. La 7abla 1 presenta la relacién entre
dimensiones, dreas e indicadores. Esta estructura se plasma en los
formularios de la guia. El formulario para los profesionales contiene
144 items organizados en torno a 22 dreas y 37 indicadores. El
formulario para las personas que reciben apoyo contiene 113 {tems
referidos, 21 dreas y 34 indicadores.
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Tabla 1. Dimensiones, 4reas e indicadores de la guia GAS-VI

Indicadores
Dimensiones Areas Cuestionari Formulario
uestionario para
. para la persona
profesionales .
que recibe apoyo
1.1. Se ofrece apoyo para | 1.1. Me dan apoyo
que la persona efecttie para que pueda hacer
1. Edad - .. .
actividades deseadas que actividades apropiadas a
se ajusten a su edad. mi edad.
Sentido de 2.1. La persona sicr'ltc que | 2.1. Sier}to que ('31 lugar en
. el lugar en el que vive es el que vivo es mi hogar.
pertenencia
su hogar.
2.2. La persona decide 2.2. Soy yo quien decide
c6émo se organizan las cémo organizar las
tareas del hogar (limpiar, | tareas del hogar (limpiar,
2. Hogar comprar y cocinar), comprar y cocinar),
Organizacién/ | cudndo y cémo hacerlasy | cudndo y cémo hacerlas y
Planificacién | el apoyo que necesita. el apoyo que necesito.
2.3. La persona toma 2.3. Puedo decidir cémo
decisiones sobre el control | administrar mi dinero.
de la economia doméstica.
Individual
3.1. La persona toma 3.1. Yo decido sobre las
decisiones sobre su salud | cosas que hacen referencia
3. Salud (dieta, ejercicio fisico, a mi salud (dieta, ejercicio

salud sexual y psicolégica).

fisico, salud sexual y
atencién médica).

4. Bienestar emocional

4.1. Se favorece que la
persona pueda manifestar
sus necesidades de apoyo a
nivel emocional.

4.1. Puedo pedir ayuda
cuando siento que
necesito apoyo emocional.

4.2. Se da apoyo
emocional a la persona
cuando esta lo necesita.

4.2. Pienso que, cuando lo
necesito, recibo el apoyo
emocional adecuado.

5. Proyectos personales

5.1. Se proporciona apoyo
para que la persona se
plantee objetivos.

5.1. Me ayuda a plantear
objetivos personales

y estrategias para
conseguirlos.

6. Soledad

6.1. Se ofrece apoyo para
que la persona no se sienta
sola.

6.1. No me siento solo/a.
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AE=

Indicadores
Dimensiones Areas . . Formulario
Cuestionario para
. para la persona
profesionales :
que recibe apoyo
7.1. El apoyo vela y 7.1. Me siento respetado
contribuye para que la por parte de todas las
7. Respeto persona sea respetada en personas con las que me
todos los 4mbitos de sus relaciono.
relaciones interpersonales.
8.1. Se proporciona 8.1. Los profesionales con
apoyo para favorecer los que me relaciono me
. ue las relaciones con escuchan y respetan mis
8. Relaciones que a8 ) Lenan y resp
. profesionales estén basadas | decisiones.
con profesionales
en el respeto mutuo,
escuchando a la persona y
respetando sus decisiones.
9.1. Se proporciona apoyo | 9.1. Me ayuda que mi
para favorecer que las familia me escuche y
. relaciones con la familia me respete, 2 mi y a mis
9. Relaciones ) ..
1 estén basadas en el respeto | decisiones.
con la familia
mutuo, escuchando a la
persona y respetando sus
decisiones.
Interpersonal 10.1. El apoyo vela y 10.1. Me siento respetado

10. Relaciones
con companeros/amigos

contribuye a que la
persona sea respetada por
sus amigos.

10.2. La persona toma
decisiones sobre sus
relaciones de amistad: con
quién quiere establecerlas
y cémo quiere
desarrollarlas.

10.3. Se proporciona
apoyo para que la persona
pueda mantener las
amistades que desea.

10.4. Se proporciona
apoyo a la persona para
que pueda resolver
conflictos con sus
amistades.

10.5. Se proporciona
apoyo para que la persona
pueda conocer gente
nueva.

por mis amistades, y el
apoyo me ayuda cuando
€s necesario.

10.2. Yo decido con quién
me quiero relacionar, de
quién quiero ser amigo y
c6mo quiero que sean mis
relaciones de amistad.

10.3. El apoyo me ayuda
para que pueda mantener
mis amistades.

10.4. El apoyo me ayuda
si tengo problemas con
mis amigos y compafieros.

10.5. El apoyo me ayuda
para que pueda conocer
gente nueva.
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AE=

Indicadores
Dimensiones Areas L Formulario
Cuestionario para
. para la persona
profesionales :
que recibe apoyo
11.1. El apoyo vela y 11.1. El apoyo me ayuda a
contribuye a que la que mi pareja me respete.
persona sea respetada por
su pareja.
11.2. La persona toma 11.2. Tomo mis decisiones
decisiones sobre sus sobre el tema de las
11. Relaciones y vida en | relaciones de pareja. relaciones en pareja.
areja . .
pare) 11.3. Se proporciona 11.3. Recibo el apoyo
apoyo para favorecer y ayuda que necesito
que las relaciones con el cuando surge un problema
vecindario estén basadas con mi pareja.
Interpersonal en el respeto mutuo,
escuchando a la persona y
respetando sus decisiones.
12.1. Se proporciona 12.1. El apoyo me ayuda a
. apoyo para favorecer ue mis relaciones con los
12. Relaciones con el poyo p N q R )
S . que las relaciones con el vecinos estén basadas en el
vecindario (vecinos de la R . ,
. vecindario estén basadas respeto.
comunidad y de la calle y
. en el respeto mutuo,
el barrio)
escuchando a la persona y
respetando sus decisiones.
13.1. El apoyo favorece 13.1. El apoyo me ayuda
que la persona conozca a conocer y a utilizar las
13. Redes sociales en las posibilidades de las redes sociales para facilitar
linea redes sociales en linea para | la relacién con otras
favorecer sus relaciones personas.
interpersonales.
14.1. El servicio de apoyo
organiza los apoyos
de acuerdo con los
planteamientos centrados
en la persona.
o 14.2. El servicio de apoyo
Organitzativa

14. Planteamientos
institucionales

contempla la inclusién
social como uno de sus
objetivos.

14.3. La organizacion
ofrece formacién a los
profesionales para que
puedan desarrollar

el apoyo desde una
perspectiva centrada en la
persona.
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AE=

Dimensiones

Areas

Indicadores

Cuestionario para
profesionales

Formulario
para la persona
que recibe apoyo

15. Distribucién
del apoyo

15.1. La persona que
recibe el apoyo estd de
acuerdo en recibir el
apoyo.

15.2. La persona que
recibe el apoyo puede

15.1. Estoy de acuerdo
con recibir el servicio
de apoyo en el hogar.

15.2. Puedo tomar
decisiones sobre qué

Organitzativa - . .
tomar decisiones sobre apoyo quiero recibir
este apoyo. y cudndo.
16.1. El servicio de apoyo | 16.1. El servicio de apoyo
es evaluado. es evaluado.
) 16.2. El servicio hace 16.2. La organizacién hace
16. Evaluacién del apoyo participes a las personas participes a las personas
que reciben apoyo en los | que reciben apoyo en los
procesos de evaluacién de | procesos de evaluacién de
los programas de apoyo. los programas de apoyo.
17. Barrio/Area donde 17.1. Se f?vorece que la 17.1. Se me 'd'fl apoyo para
vive persona viva en el lugar que pueda vivir en el lugar
que ella desea. en el que quiero vivir.
18.1. Se ofrece apoyo ala | 18.1. Recibo apoyo para
18. Ocio/Cultura persona para dcsefrrollar poder hacer las ac.t1v1dades
actividades de ocio o culturales y de ocio que
culturales que desea. me gustan.
19.1. Se ofrece apoyo ala | 19.1. Recibo apoyo para
persona para desenvolver | efectuar las actividades de
las actividades de voluntariado que quiero
Comunitaria voluntariado que desee. hacer.

19. Participacién
ciudadana

19.2. Se ofrece apoyo a
la persona para formar
parte de organizaciones o
asociaciones civicas que
sean de su interés.

19.3. Se ofrece apoyo a la
persona para que cjerza su
derecho al voto.

19.4. Se ofrece apoyo a la
persona para formar parte
de grupos colectivos que
velen o trabajen por la
defensa de los derechos.

19.2. Recibo apoyo
para formar parte

de asociaciones u
organizaciones que me
interesan.

19.3. Recibo apoyo para

ejercer mi derecho al voto.

19.4. Me ayudan para que
pueda formar parte de
grupos que trabajan en la
defensa de los derechos.
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Comunitaria

20. Transporte

Cuestionario para
profesionales

Formulario
para la persona
que recibe apoyo

20.1. Se ofrece apoyo a la
persona para que pueda
desplazarse de acuerdo
con sus necesidades y
demandas.

20.1. Recibo apoyo en lo
relacionado con el tema
del transporte, teniendo
en cuenta lo que se
necesita.

21. Tecnologfas de
la informacién y la
comunicacién

21.1. Se ofrece apoyo a la
persona para que conozca
las posibilidades y uso de
las TIC (teléfono personal,
ordenador personal,
tableta, aplicaciones
relacionadas con las
necesidades personales,
etc.).

21.1. Me ayudan a conocer
cémo utilizar el teléfono
movil, la tableta, el
ordenador, etc.
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2. Componentes de la guia
GAS-VI

La guia GAS-VI constituye una herramienta para analizar, evaluar y

mejorar los apoyos que reciben las personas con discapacidad intelectual.

Con este fin se compone de diferentes elementos que permiten que

tanto el profesional como la persona que recibe el apoyo puedan valorar

el apoyo, y obtener de este andlisis unos resultados y unas propuestas

que ayuden a mejorar el apoyo que ofrecen o reciben. Los elementos

que integran la guia son los siguientes:

1)

Un formulario para los profesionales de apoyo. Consta de 144 items,
de los cuales dieciséis corresponden a preguntas abiertas. Cada item
se valora en una escala del uno (completamente en desacuerdo) al
cinco (completamente de acuerdo).

Un formulario para la persona que recibe el apoyo. Consta de
113 items que se valoran del uno (en desacuerdo) al tres (de acuerdo).
La persona puede necesitar apoyo para responder.

Un documento de resultados del formulario del profesional, que
resume los resultados obtenidos en cada uno de los indicadores y
dreas. Ademds, aparecen propuestas de mejora para los indicadores
que han recibido una peor valoracién.

Un documento de resultados de la aplicacién del formulario a la
persona que recibe apoyo, que resume las valoraciones individuales

obtenidas para cada uno de los indicadores y dreas. Ademds, en el

28



2. Componentes de la guia GAS-VI @ p—

mismo documento aparecen sugerencias de mejora para aquellos
indicadores que han recibido una peor valoracién.

5) Un documento de propuestas de mejora que contiene orientaciones
sobre los aspectos que se pueden mejorar para cada una de las
22 dreas. Este documento se puede descargar completo en formato
PDF una vez el profesional obtiene el documento de resultados.

29



e
I

3. Sistema de puntuacion

A partir de todas las puntuaciones recogidas se calcula una media de
las puntuaciones de cada indicador. Si una pregunta no se responde,
se contard como cero.

a) Valoracién por parte de los profesionales de apoyo

Los profesionales responden los items de la guia GAS-VI en
una escala del uno al cinco. Para facilitar la comparacién con las
respuestas de las personas que reciben el apoyo, la media resultante
para cada indicador se clasifica en tres niveles:

* Un nivel 1 correspondiente a las medias entre [0 - 2,3). Cuando
la media de la puntuacién de los items de un indicador se halla
entre estos valores, aparece destacado en rojo en el documento
de resultados. Ello indica que el contenido al que hace referencia
el indicador no es tratado por parte del apoyo o se trata poco,
seguin lo percibe el profesional de apoyo.

e Un nivel 2 correspondiente a las medias [2,4 - 3,6]. Cuando
la media de la puntuacién de los items de un indicador se
halla entre estos valores, aparece destacado en amarillo en el
documento de resultados. Ello indica que se estd trabajando en
la linea que propone el indicador, pero que hay aspectos que
se pueden mejorar.

* Un nivel 3 correspondiente a las medias [3,7 - 5]. Cuando la media
de la puntuacién de los items de un indicador se halla entre estos
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valores, aparece destacado en verde en el documento de resultados.

Y

Ello significa que el indicador estd bastante o muy bien logrado;

que estd bien valorado por parte de la persona de apoyo.

A partir de esta puntuacién se podrd valorar si el apoyo que se
proporciona a la persona por parte del profesional de apoyo se orienta
correctamente o si es necesario revisar alguna de las dreas de apoyo y
pensar en posibles cambios que ayuden a mejorar el servicio que se
proporciona.

b) Valoracién por parte de la persona que recibe el apoyo

Se establecen tres niveles de respuesta, en funcién de la media resultante:

* Un nivel 1 correspondiente a las medias entre [0 - 1,6). Cuando
la media de la puntuacién de los items de un indicador se halla
entre estos valores, aparece destacado en rojo en el documento de
resultados. Ello indica que, segtin la percepcién de la persona que
recibe el apoyo, el contenido al que hace referencia el indicador
no es tratado por parte del profesional de apoyo o se trata poco.

e Un nivel 2 correspondiente a las medias [1,7 - 2,4]. Cuando
la media de la puntuacién de los items de un indicador se
halla entre estos valores, aparece destacado en amarillo en el
documento de resultados. Significa que la persona que recibe
el apoyo percibe que se estd trabajando en la linea que propone
el indicador, pero que hay aspectos que se pueden mejorar.

* Un nivel 3 correspondiente a las medias [2,5 - 3]. Cuando la
media de la puntuacién de los items de un indicador se halla
entre estos valores, aparece destacado en verde en el documento
de resultados. Ello significa que el indicador estd bien valorado

por parte de la persona que recibe el apoyo.

Las puntuaciones numéricas no aparecen en el documento de resultados
que se genera a partir de la respuesta a los formularios. Sin embargo,
tal como se ha indicado, si aparece un cédigo de color (rojo, amarillo
o verde) para cada uno de los indicadores.
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4. Funcionamiento
de la guia GAS-VI

A continuacion, se detalla el funcionamiento de la aplicacién web de
la guia GAS-VI, que puede ser aplicada con registro previo (opcién
recomendada) o sin realizar un registro, asi como algunas orientaciones
b4sicas sobre la misma.

En el siguiente enlace <https://diobma.udg.edu/handle/10256.1/7552>
se puede visualizar el tutorial de funcionamiento de la web, en el que
se explica de forma breve y visual como hacer uso de la Guia GAS-VIL.

4. Orientacién general
para su administracion

La guia GAS-VI se emplea tomando siempre como referencia a una
persona que recibe apoyo. Es decir, la gufa implica revisar cudl es el apoyo
que se estd ofreciendo a una persona en particular. Ello significa que:

 El profesional de apoyo deberd rellenar un formulario para
cada una de las personas sobre las que se desee valorar los
apoyos que recibe.

* Cada persona que recibe apoyo y que participe en la valoracién

deberd responder un formulario para las personas que reciben
apoyo.
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Por ejemplo, supongamos que una organizacién decide que quiere
valorar el apoyo que se ofrece a diez personas y que estas diez personas
reciben apoyo por parte de cuatro profesionales. La organizacién
deberd asegurarse de que:

* Cada una de las diez personas responde un formulario dirigido
a la persona que recibe apoyo. Por lo tanto, se obtendrdn diez
formularios y diez hojas de resultados.

* Los cuatro profesionales que estdn ofreciendo apoyo a estas diez
personas responden a un formulario del profesional para cada
una de las personas a las que apoyan. Por lo tanto, se obtendrdn

diez formularios y diez hojas de resultados.

4.2. Administrar los formularios
a las personas con discapacidad
intelectual

El proceso de validacién de la guia ha mostrado que las personas con
discapacidad necesitan apoyo para responder y valorar los items del
cuestionario. Por lo tanto, es recomendable que se asigne a una persona
que realice esta funcién.

* Enla medida de lo posible, seria conveniente que esta persona
no sea el profesional de apoyo habitual de la persona, puesto que
lo que estd valorando la persona es, principalmente, el apoyo
que recibe de esta. Sin embargo, es necesario que la persona
que ofrezca apoyo conozca suficientemente a la persona con
discapacidad, por lo que puede ser que la persona de apoyo
sea, finalmente, la persona que le preste apoyo para responder
el cuestionario.

* Antes de empezar la aplicacién es recomendable descargar los
formularios en PDF, imprimirlos, rellenarlos sobre el papel, y
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posteriormente introducir los resultados en la aplicacién web.

Y

Esto facilita adaptarse con mayor facilidad a las incidencias
que pueden producirse durante la aplicacién. Por ejemplo, si
la persona se cansa de responder a las preguntas, y se decide

continuar en otro momento.

4.3.Responder a los items
de los formularios

Los items se responden en una escala de valoracién del uno al cinco para
los profesionales (siendo cinco la valoracién maxima) y del uno al tres
para las personas que reciben apoyo (siendo tres la valoracién mdxima).

Puede ocurrir que alguno de los items se refiera a una situacién en la
que la persona no se vea reflejada o no sienta que se corresponda a su
situacién. Por ejemplo, en el caso de items que se refieren a la vida
en pareja. En este caso se puede decidir no responder al item, o bien
valorarlo con una puntuacién de uno. Ello deberd tenerse en cuenta
en la interpretacién de los resultados.

4.4.1 . a obtencidn de los resultados

Cada vez que se introducen los datos de un formulario en la web,
correspondiente a un caso, aparece una hoja de resultados. En esta hoja
aparece, en un cddigo de tres colores, la valoracién de los indicadores.
Cuando en un indicador aparece un c6digo rojo o amarillo, el documento
se complementa con propuestas y sugerencias para la mejora del apoyo
que se ofrece a la persona para dicho indicador. Se trata de sugerencias
generales y orientativas, puesto que es el equipo de profesionales de
apoyo quien debe analizar e interpretar los resultados a partir del
conocimiento que tienen de la persona.

Cuando una organizacién ha decidido utilizar los dos formularios,
el dirigido al profesional y el dirigido a la persona que recibe apoyo,
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tendrd la posibilidad de contrastar los resultados y, a partir de ahi,
efectuar un andlisis y reflexién sobre el apoyo que estd ofreciendo a
dicha persona, plantear nuevos objetivos de apoyo, etc.

4.5.El papel de la persona que recibe
apoyo

La guia GAS-VI estd pensada para que la persona con discapacidad
intelectual participe en la valoracién del apoyo que recibe, dando su
opinién a partir de valorar situaciones concretas de su vida diaria.

La guia, a través de sus resultados, pretende fomentar que la persona
participe también en la planificacién de los apoyos. Es decir, una vez
obtenidos los resultados e identificados los indicadores de apoyo que
necesitan una revision, el profesional de apoyo deberfa promover que
la persona que lo recibe participe en la toma de decisiones sobre el
apoyo que recibe.

4.6.La utilizacion de la aplicacion web

Existen dos formas de utilizar la aplicacién web de la guia GAS-VI:
1) sin registro de usuario, 2) con registro de usuario. A continuacidn,
se explica el funcionamiento para cada opcidn.

4.6.1. Sin registro de usuario

La aplicacién web de la guia GAS-VI es abierta y la puede utilizar
cualquier persona que tenga interés en utilizarla. Los pasos para seguir
son los siguientes:

1) Acceder a la pdgina principal de la web https://gasvi.udg.edu/es

2) Escoger el idioma (cataldn, espanol o inglés).

35


https://gasvi.udg.edu/es

Manual de la guia GAS-VI @

3) En esta pdgina se tiene acceso a los formularios para el profesional y

Y

para la persona que recibe el apoyo, en versién web y en versiéon PDE

< 4) Responder los formularios. Existen dos posibilidades para responder

a los formularios:

a) Directamente a través de la versién web.

b) Descargando el formulario en PDF y, una vez contestado, entrar
los datos en la versién web.

* Recomendacidn: Esta opcidn es altamente recomendable para
las personas que reciben apoyo. La descarga del formulario
permite su administracién en distintos momentos, en funcién
de las necesidades de la persona. Una vez se han obtenido todas
las respuestas se pueden introducir en la versién web.

* Advertencia: La web no guarda ninguna respuesta. Si se
introducen una parte de las respuestas y se abandona la web,

no se pueden recuperar estos resultados.

©) Se puede responder solamente uno de los dos formularios, en

funcién de cudl sea el objetivo de la valoracién.
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5) La obtencién del documento de resultados.

a) Una vez introducidas las respuestas a los items en la aplicacién
web, aparece automdticamente un documento de resultados

que contiene:

* La valoracién de cada indicador, expresado en un cédigo de
color: rojo para una valoracién baja, amarillo para una valoracién
media, verde para una valoracién positiva.

* Propuestas y sugerencias de mejora para los indicadores que
aparezcan sefialados en rojo o en amarillo.

b) Este documento se puede descargar en formato PDE

Advertencia: Cuando se utiliza la aplicacién web sin registro
g
de usuario, es importante descargar inmediatamente este
documento, puesto que una vez cerrada la aplicacién, no se
q
puede volver a descargar. El tnico modo seria volver a introducir

los mismos datos.

6) En el caso de los profesionales, una vez han respondido su formulario
y aparece el documento de resultados, tienen también acceso a un
documento complementario de propuestas de mejora del apoyo,

organizado segtin las dreas e indicadores.

4.6.2. Con registro de usuario

Registrarse en la aplicacién web de la guia GAS-VI como usuario es
necesario cuando la organizacién desea que los datos queden registrados
con la finalidad de realizar posteriores andlisis sobre el apoyo que ofrecen.

En este caso, los datos introducidos en los formularios quedan
registrados y se pueden descargar en formato Excel; de este modo, la
opcién més recomendada es la de registrarse, puesto que los datos
quedan grabados y se facilita el andlisis y las comparaciones de los datos.
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Advertencia

Para que los datos queden registrados es necesario que cada vez que

se utilice la guia, se sigan los siguientes pasos:

Vaya a la pagina web de la guia GAS-VI (https://gasvi.udg.edu/es).
Acceda al espacio de usuario (parte superior derecha de la pantalla).
Introduzca el nombre de usuario y la contrasefa.

Acceda a los formularios que desee responder.

En funcionamiento de la guia GAS-VI con registro de usuario, se

puede consultar en el siguiente enlace <https://diobma.udg.edu/
handle/10256.1/7552> .
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5. Usos de la guia GAS-VI

5.1. Posibles aplicaciones de la guia

Avanzar en el derecho a la vida independiente, entendida como el
desarrollo de proyectos personales escogidos, implica profundizar en los
apoyos ofrecidos para que estos respondan realmente a las demandasy
deseos de cada persona, contribuyendo a su bienestar personal. La guia
GAS-VI pretende ser una aportacién para ayudar a evaluar los apoyos
a la vida independiente de personas con discapacidad intelectual, a
partir de las opiniones de la persona que recibe el apoyo (que puede
recibir apoyo de una tercera persona para valorar los items de la guia)
y del profesional que lo proporciona. La gufa permite realizar una
valoracién cualitativa de los apoyos y su aplicacién puede responder
a diversos objetivos:

* Mejorar la planificacién y provision de los apoyos destinados a
una determinada persona.

* Reflexionar, desde una perspectiva institucional (una organizacién)
sobre el ajuste de los apoyos ofrecidos con los planteamientos
de la CDPD y las aportaciones de la investigacién sobre la vida
independiente.

e Tomar decisiones sobre la mejora de la provisién de apoyos
para potenciar proyectos de vida deseados en contextos de
inclusién social.
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En todos los casos, el contraste entre las dos visiones (persona con
discapacidad y profesional) es atil para identificar 4reas especificas

que pueden ser objeto de mejora en la planificacién y provisién de
los apoyos, sean los destinados a una determinada persona o, desde
una perspectiva mds general, los orientados al conjunto de los usuarios
a los que una determinada organizacién distribuye apoyos. Dado el
caso, por ejemplo, que la aplicacién de la guia mostrara una escasa
provisién de apoyos destinados a potenciar la participacién comunitaria,
la organizacién puede utilizar esta informacién para reflexionar acerca
de las razones de esta situacién y establecer acciones de apoyo que
faciliten a las personas que lo desean participar mds activamente en
la comunidad, de acuerdo con sus intereses y motivaciones.

En resumen, la guia GAS-VI, ofrece varias posibilidades. En primer
lugar, para los profesionales, es una herramienta que permite obtener
informacidn sistemdtica sobre los apoyos que ofrecen, a partir de la
cual reflexionar sobre su adecuacién y plantearse posibilidades de
mejora. En segundo lugar, para las organizaciones, la gufa GAS-VI
permite analizar la distribucién de los servicios y plantear cambios.
En tercer lugar, facilita el andlisis y la reflexién sobre el papel de las
personas con discapacidad intelectual como personas receptoras de
apoyo, pero también como nucleo de este apoyo, en el sentido de que
son ellas quienes deben tener el protagonismo en el proceso de toma de
decisiones. Dicho de otro modo, la guia permite recoger informacién
para identificar aquellas dimensiones y 4reas en las que los profesionales
de apoyo pueden ayudar a empoderar a la persona que recibe el apoyo,
ofreciendo el soporte necesario para que pueda tomar sus propias
decisiones. En definitiva, no se trata de un instrumento dirigido a la
obtencién de datos estadisticos, sino a la recogida de informacién que
facilite la toma de decisiones para la mejora de los apoyos.

La transicién de la atencién institucional a vivir de forma independiente
y a participar en la comunidad debe ser entendida como algo que
implica un proceso de empoderamiento y pertenencia. Por tanto, no
es suficiente reestructurar el sistema institucional vigente si se pretende
que esta transformacion sea un proceso que garantice el ejercicio de los
derechos de estas personas a través de su empoderamiento. Como se ha
dicho, esta transformacién implica un cambio en la relacién entre la
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personay el servicio, que debe contar con su cooperacién en el proceso
de planificacién y desarrollo del apoyo que necesita, partiendo de las

elecciones de la persona receptora (Dufly, 2012). Por ello, es necesario
estudiar a fondo el sistema de apoyos para aproximar la transformacién
a lo que plantea la CDPD, y la guia GAS-VI pretende contribuir a
la reflexién sobre ello.

5.2. Ejemplos de uso

En este apartado se muestran algunos ejemplos del uso de la guia
GAS-VI, a partir de la prictica desarrollada por las organizaciones
y personas que han colaborado en su validacién. De este modo, en
los tres primeros casos podemos ver testimonios de tres fundaciones
diferentes sobre la aplicacién de la guia, los resultados y el impacto de
los cambios aplicados. En el tltimo caso, se muestra la contribucién
de la guia al desarrollo institucional en la distribucién de apoyos a la
vida independiente.

5.21. La experiencia de la Asociacion AMICA
(Cantabria). Descripcidon de un caso
(Maria José Cabo y Desiré Montes)

AMICA ha participado en la aplicacién de la guia GAS-VI para valorar
y mejorar los soportes para la vida independiente de las personas con
discapacidad intelectual, desarrollada por el Grupo de Investigacién
en Diversidad de la Universidad de Girona.

Nuestro interés por el uso de la guia surge de la necesidad de contrastar
la metodologia de apoyos para la vida independiente con la que estamos
avanzando desde 2004. La guia tomada como referencia o «estindar»
de vida independiente nos ha permitido no solo comprobar y evaluar
los apoyos por parte de los protagonistas, sino también la marcha
de dicha metodologfa, analizando aspectos en los que teniamos que
incidir, mejorar e incluso incorporar.

41



Manual de la guia GAS-VI @ .

Ha sido fundamental para ello familiarizarnos con el material e
implicarnos en su aplicacién, reflexionando conjuntamente sobre

las respuestas obtenidas y las diferencias de percepcién sobre algunas
de las cuestiones. También nos ha ayudado a clarificar con cada
persona aquellos aspectos de su vida independiente que desea seguir
compartiendo o no, con el equipo profesional que realiza los apoyos.

Presentamos a modo de ejemplo la situacién de una persona con
discapacidad que comparte piso desde hace mds de una década, tras
un periodo en el programa de formacién para la vida independiente.
Trabaja en un Centro Especial de Empleo. A lo largo de estos afios
se ha ido apoyando a esta persona en su proyecto personal y en las
necesidades que han ido surgiendo.

Se le propone su participacién en la GAS-VI, realizando una primera
fase en diciembre del 2022. Se presenta el formulario impreso en
papel, se realiza una breve explicacién, poniendo algunos ejemplos
y las opciones que tiene para responder, que en su caso resulta mds
fécil con el apoyo de las imdgenes de opcidn de respuesta, ya que tiene
dificultades de lectoescritura.

Para la aplicacién del formulario, se buscan momentos de tranquilidad
durante las horas de apoyo en el domicilio, se hace un pequefio resumen
de las preguntas de cada drea para que sepa de qué vamos a hablar y
se lee item por item, sefialando sobre el papel la respuesta elegida. En
esta situacion, en muchos de los items hay que hacer una explicacién
poniendo ejemplos y matizando para diferenciar una pregunta de otra.
De esta forma responde sin dificultad.

Algunos de los items nos han permitido reflexionar sobre acuerdos
tomados entre las personas que conviven: como quién entra en casa
y en qué horarios, quién tiene las llaves, etc., celebrando una reunién
con apoyo profesional para revisarlos.

Paralelamente, se realiza la aplicacién del formulario por parte de los
profesionales que apoyan a esta persona. Consideramos necesario que
estos tengan un conocimiento global de la persona.

Posteriormente, se efectiia un andlisis conjunto de los resultados
obtenidos tanto del formulario de la persona, como del profesional.
Se comprueba de esta forma que las dimensiones interpersonal y
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comunitaria requieren de revisién y mejora. Se desglosan con la persona
los dos apartados, se indaga sobre los aspectos en los que necesita

apoyo personalizado, las relaciones con compafieros de trabajo, las
relaciones con su grupo el fin de semana y las relaciones de pareja. Y
respecto a la participacién comunitaria, se informa a la persona sobre
qué significa hacer voluntariado y se exploran sus intereses para llevar
a cabo acciones en la comunidad.

A partir de ahi se decide con la persona qué objetivos trabajar a lo largo
del afio y se acuerda incluir en su programa, los siguientes:

* Adquirir estrategias para encontrar solucién a los problemas
que se plantean en su vida diaria.

*  Expresar su opinién en relacion con las cuestiones que se encuentran
en relacién con la pareja y el apoyo que desea recibir al respecto.

e Participar en actividades de ocio de su interés.

* Definir sus intereses con relacién a su participacién ciudadana:
voluntariado, participacién asociativa, defensa de derechos, etc.,

prestando los apoyos necesarios para llevarlo a cabo.

Durante los seis meses posteriores a la primera aplicacién, esta persona,
ademds de los apoyos en su domicilio, participa en talleres de grupo
de habilidades sociales, donde se aprenden estrategias para aplicar en
las diferentes relaciones, y de bienestar creativo, donde se tratan temas
de autoestima, imagen personal, conocimiento de si misma, relaciones
de pareja y sexualidad.

En el mes de julio se aplican de nuevo los formularios y, como resultado,
las dreas identificadas en la primera aplicacién se han visto mejoradas
al menos en la participacién comunitaria. Se valora necesario seguir
trabajando los aspectos relativos a la toma de decisiones sobre la
pareja, asi como el apoyo en situaciones de conflicto con personas
con las que convive y sus amistades. Cabe destacar que la persona
sigue recibiendo apoyo para trabajar diferentes aspectos y que, en
cuanto a la participacién ciudadana, expresa que no quiere participar
en actividades fuera de la entidad, ya que su tiempo disponible no le
permite llevar a cabo actividades de voluntariado, pero si quiere hacer
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actividades de ocio en el propio servicio o algtin taller siempre que sea
compatible con su horario laboral.

La aplicacién de la guia GASVT ha contribuido a reforzar la visién global
de las personas a las que estamos apoyando, sistematizar la revisién de
las dimensiones implicadas en la vida independiente y clarificar con
cada persona aquellos aspectos en los que queria ser apoyada.

5.2.2. La experiencia de la Fundaciéo Ramon Noguera.
Descripcion de un caso (Ester Triadd)

El caso que presentamos es el de Marfa (nombre ficticio), una mujer
de 38 afos que vive en una vivienda con otra chica. El apoyo que
se presta desde la fundacién es intermitente, lo que significa que no
existe la figura de un educador o educadora las 24 horas, sino que se
da el apoyo durante unas horas a la semana.

Maria trabaja en el Servicio de Lavanderia de la fundacién, en horario
de mananas. A nivel legal tiene asignada la figura de un asistente, que
es su propio padre.

En la fundacién trabajamos con la metodologia de la Planificacién
Centrada en la Persona. Se trata de un proceso que hace énfasis en la
importancia de los objetivos de vida que tiene la persona, sus deseos y
sus necesidades de apoyo. El objetivo principal es focalizar las fortalezas,
habilidades y las preferencias de la persona.

Con cada una de las personas usuarias elaboramos su propio Plan
de Vida donde recogemos, por una parte, sus objetivos y deseos,
y por la otra, los apoyos que esta persona necesita para funcionar
satisfactoriamente en sus entornos de vida.

En el Plan de Vida de Maria, uno de los objetivos a trabajar es la mejora
de la gestién econdmica, en el sentido de que ella quiere formar parte
de él de forma activa. Cuando pasamos la guia GAS-VI, evidentemente
ello representd un punto rojo, el mds negativo: 2.3. La persona toma
decisiones sobre el control de la economia doméstica. Uno de los objetivos
de mejora que gener6 la guia fue: Establecer un programa destinado a
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que la persona aumente el control de su economia, concretando objetivos
y fases y apoyo que la ayudard a tomar decisiones.

Y

A partir de aqui, hicimos una planificacién conjunta del desarrollo
del objetivo:

1) Reunién con el padre, para que le explique como se organiza el
dinero que ella gana y a qué va destinado.

2) Acordar una cantidad de dinero quincenal (150 €) de los que
Maria pueda disponer libremente. Esta cantidad de dinero serd
exclusivamente para sus gastos personales de ocio. El alojamiento
y la manutencién quedan incluidos en el copago del hogar.

3) Hacer una planificacién quincenal de sus gastos en funcién del

dinero del que puede disponer.
4) Revisar semanalmente el gasto con el apoyo de una educadora hasta

que ya no necesite este apoyo.

Con esta planificacién, Maria se ha sentido mds satisfecha, ya que, a
pesar de no tener el control de todo su dinero, si que puede gestionar
libremente una parte de este. También manifiesta que, de momento,
no se siente preparada para la gestion global de sus gastos. Este es un
trabajo a mds largo plazo que, de momento y a peticién suya, no se
marca como objetivo a trabajar.

El caso de Maria y el trabajo concretamente de este objetivo lo podemos
extrapolar a todas las otras personas a las que hemos pasado la guia
GAS-VI. La guia es amplia y detallada, lo que facilita entrar a fondo
en todos los dmbitos de la vida de la persona. También el hecho de que
las propias personas la respondan nos ayuda a descubrir aspectos que
son importantes para ellas y que, desde el punto de vista profesional,
puede ser que no se hayan destacado, al menos, de manera clara.

Los objetivos de mejora y las propuestas que genera la guia son concretas
y reales, lo que facilita su planificacién y aplicacién.

Esta gufa es un elemento mds que nos facilita el trabajo en el dmbito
de la vida independiente, tal y como recoge la Convencién sobre

los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de las
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Naciones Unidas, y al mismo tiempo estd alineada con la Misién de

la Fundacién Ramén Noguera, que es trabajar para garantizar los
derechos de las personas con discapacidad intelectual y mejorar su
calidad de vida, para contribuir a la creacién de una sociedad mds
justa e inclusiva.

5.2.3. La experiencia de la Fundacidé TRESC.
Descripcion de un caso (Elsa Vila y Cristina Ferrer)

La Fundacién TRESC trabaja en el territorio de comarcas de Girona con
jovenes y personas adultas con discapacidad intelectual o necesidades
de apoyo por causas de salud mental en dmbito de formacién, inclusién
laboral o vida independiente.

Desde 2016, la Fundacié TRESC estd atendiendo a un joven de
26 afios con certificado de discapacidad, ex-tutelado por la Generalitat
de Catalunya, por lo que habia estado viviendo durante gran parte de
su infancia y juventud en hogares tutelados. Actualmente, esta persona
comparte piso con otras dos personas, recibiendo apoyo a través del
Programa de Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar. Desde TRESC
trabajamos promoviendo el desarrollo de sus competencias personales y
sociales, a fin de favorecer una mejor inclusién sociolaboral y potenciar
su proceso hacia una vida independiente.

A partir de la aplicacién de la herramienta guia GAS-VI realizada
en marzo de 2023, para evaluar y disefiar un plan de apoyos mds
ajustado a la persona, se detectan y recogen diferentes indicadores
para tener en cuenta, asi como unas propuestas de mejora. Extraido
del formulario realizado por la educadora que ofrece el apoyo, se
valora necesario ofrecer mds apoyo a su bienestar emocional y en el
dmbito de relacién con las demds personas.

A partir del andlisis del formulario realizado por la persona que recibe
el apoyo, se detecta la necesidad de ofrecer un apoyo mds ajustado a las
demandas y necesidades en cuanto a la gestién econémica. También
en el acompanamiento que se realiza en el dmbito de la salud y, en la
necesidad de mejorar las habilidades relacionadas con la preparacién
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de alimentos. La persona expresa que no se acaba de sentir a gusto en
el piso donde vive en la actualidad y necesita mds apoyo para establecer

relaciones entre iguales mds sanas.

Acordamos actuar y aplicar medidas para que la persona pueda recibir
un apoyo y acompanamiento mds ajustado a su demanda. Se propone
que pueda ir a comprar solo, planificando previamente la lista de la
compra, y después revisar la compra con la educadora para cocinar
algin plato conjuntamente.

Se plantean y se acuerdan mds encuentros con €l para realizar el control
de la economia conjuntamente, para que sea mds conocedor de los
movimientos, gastos y ahorro. Se intenta acordar un acompafnamiento
distinto con relacién a la salud.

Desde el servicio de apoyo se llevan a cabo cambios en la intervencién
y apoyo que se le ofrece teniendo en cuenta sus demandas: més libertad
en las compras, se cocina con él para promover una alimentacién
mds saludable partiendo de sus intereses y necesidades. También se
organizan espacios para que pueda expresar y compartir sus necesidades,
preocupaciones e inquietudes.

En septiembre de 2023 se realiza una nueva aplicacién de la herramienta
gufa GAS-VI. En la segunda aplicacién se sigue detectando malestar
con la convivencia en el piso y en el acompanamiento que se le da
en el dmbito de salud. Se detecta un malestar con el apoyo que se le
ofrece en la gestién de la economia. Del formulario realizado por el
profesional, se valora importante revisar los apoyos que se le ofrecen
para mejorar la relacién con los demds y su red de apoyo.

Se siguen haciendo las reuniones trimestrales para escuchar a la persona
y acompafiarle, teniendo en cuenta sus deseos y necesidades. La guia
GAS-VI nos ayuda a realizar el seguimiento del apoyo ofrecido, y a
adaptarlo a las necesidades personales que van surgiendo.
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5.2.4. La vision desde la organizacion.
La experiencia de la Fundacio Catalana
de la Sindrome de Down (FCSD)

(Pep Rufy Catalina Ramon)

La Fundacié Catalana de Sindrome de Down (FCSD) es una entidad
privada, sin dnimo de lucro, que se constituy6 en 30 de marzo de
1984 y declarada de utilidad publica el 24 de octubre del mismo afio.

La misién de la Fundacié es acompanar de manera sostenible a las
personas con Sindrome de Down o en otras situaciones de discapacidad
intelectual, o con cualquier tipo de vulnerabilidad, y a sus familias, en
la satisfaccion de sus necesidades, la expresién de su méximo potencial,
y su plena inclusién, velando siempre por su bienestar, respeto y
dignidad en su recorrido vital.

Desde el ano 2001, el Servicio de apoyo a la vida independiente «Me’n
vaig a casa» de la FCSD, promociona la autonomia personal y la
inclusién social de la persona en situacién de discapacidad intelectual,
haciendo posible la oportunidad de decidir dénde, c6mo y con quién
quiere Vivir.

En el marco de la investigacién «Los procesos de apoyo a la Vida
Independiente a Personas con Discapacidad Intelectual (ViDa)»,
desde la Universitat de Girona, se elaboré una guia para evaluar los
apoyos personalizados en contextos de vida independiente (GAS-VI).

Esta guia tiene como objetivo construir un instrumento que ayude a
valorar los apoyos personalizados que ofrecen servicios como el nuestro.
La idea es que constituya una herramienta ttil para recoger informacién
sobre la percepcién de las personas usuarias y los profesionales de
apoyo, que permita reflexionar y formular, si es necesario, posibles
propuestas de mejora.

Como entidad hemos participado en la fase de validacién del disefio
de la herramienta. Una de las fases del disefio de este instrumento es
su validacién en el 2008. Mis tarde, en el 2020, formamos parte del
grupo de trabajo donde hicimos una pequena prueba para implementar
la herramienta.
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Desde la Fundacid, alineamos nuestra actividad con la Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006). Esta

herramienta se focaliza en los articulos 4 y 31 de la Convencién, que

establece que las personas con discapacidad han de participar en las
decisiones que afectan a sus vidas, incluidas las relacionadas con los
apoyos que reciben.

En el 2020 comenzamos a implementar esta herramienta en nuestro
servicio de vida independiente «Me'n vaig a casa» y actualmente
seguimos implementdndola.

Consiste en dos formularios, uno para personas que reciben apoyo y
otro para los profesionales que lo ofrecen. Estos formularios se organizan
alrededor de cuatro dimensiones. Para cada una se identifican unas
dreas, y para cada drea, unos indicadores y unos items.

Con relacién al formulario de la persona que recibe el apoyo:

En el caso del servicio «Me'n vaig a casa», debido a que metodolégicamente
tenemos un Plan de Atencién Personal (PAP) que incorpora las
demandas, deseos y objetivos de la persona, consideramos que es una
herramienta que nos puede ser de utilidad en los inicios del mismo
apoyo para tener una idea de cudles son las necesidades de la persona
y lo que espera del profesional que le dar el apoyo y ajustar atin més
nuestro apoyo hacia sus demandas.

A medio plazo, también puede ser de gran utilidad para medir si
nuestro apoyo se sigue ajustando a sus necesidades y nuevos deseos.

Es una herramienta que se ajusta y que concreta estas demandas, y que
nos permite realizar una mejora objetiva y cualitativa de los apoyos
que ofrecemos.

Desde el servicio, valoramos positivamente la implementacién de la
herramienta, ya que nos ha dado una nueva perspectiva en nuestra
tarea de apoyo. La de hacer un andlisis mds profundo del sentido de
esta, y de cdmo repercutir en una mejora de la calidad de vida de
las personas en situacién de discapacidad. Es un reto para mejorar y
repensar nuestra manera de hacer disponiendo de una herramienta
precisa y que nos orienta a coémo hacerlo.
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