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VRIVERSDAD DAL ARG,

Las personas con discapacidades
intelectuales y del desarrollo deben ser
capaces de vivir la vida que ellos elijan

y de tener una buena calidad de vida.

The Arc/AAIDD Position statement 2008

9/4/2011

11 JORNADAS CIENTIFICAS DE APROSUB
CALIDAD DE VIDA, DERECHOS Y ORGANIZACIONES

Hemos de eliminar los obstaculos
fisicos y sociales que impiden la |
igualdad, diversidad y calidad de vida

de todas las personas on Intellectual and

American Association

Developmental Disabilities

Cambios que definen el panorama actual

|

- NUEVA CONCEPCION DE DISCAPACIDAD

- DESARROLLO DEL PARADIGMA DE APOYO

- PARADIGMA DE CALIDAD DE VIDA:
Centrarse en los resultados personales

= Cambios en las practicas profesionales,
Redefinicion de las organizaciones, y
Nuevas politicas sociales.

MODELO ECOLOGICO /CONTEXTUALISTA

La discapacidad no es algo fijo o
dicotémico===

es fluida, continua y cambiante de
acuerdo con las limitaciones
funcionales de la persona y de los
apoyos disponibles en su entorno.
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MODELO ECOLOGICO /CONTEXTUALISTA

Se disminuyen las limitaciones
funcionales proporcionando
intervenciones, servicios o apoyos
que se centran en el
comportamiento adaptativo, el
estatus comunitario, y el bienestar
personal.

MODELO EN EL QUE SE SUSTENTA LA CIF
(OMS, 2001)
] , —
Condicién de Salud
(trastorno/ enfermedad)
I ]
Actividad Participacion
Funcién(?strgctura [ | (Limitacién enla| < (Rcstricc[;iccn la
(Deficiencia) Actividad) Participacion)
{ |
Factores Contextuales
Ambientales y Personales

Marco conceptual del funcionamiento humano
(AAIDD, 2010, 11t2 edicién) =22idd
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|. CAPACIDADES
INTELECTUALES

Il. CONDUCTA
ADAPTATIVA

1Il. PARTICIPACION,
INTERACCIONES,
ROLES SOCIALES

IV. SALUD
V. CONTEXTO

FUNCIONAMIENTO
INDIVIDUAL

La importancia e influencia actual
del concepto de calidad de vida

|

o Lenguaje comun (“nocidn sensibilizadora”, qué es
importante en las vidas de las personas)

o Vehiculo para poner en practica el cambio de paradigma en

politicas y servicios publicos

o Modelo ecoldgico de discapacidad

o Multidimensionalidad del funcionamiento humano

O Bienestar subjetivo

o Planificacion centrada en la persona y el paradigma de
apoyos

o Movimiento de consumidores (autodeterminacion, inclusion,
equidad)

o Base del desarrollo y evaluacidn de politicas (p. ej. Convencion
de 2006 ONU de los derechos de las personas con discapacidad)
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DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

(Schalock, 1996, 1997; Schalock y Verdugo, 2002/2003, en prensa; Verdugo, 2006)

Bienestar Material
Desarrollo Personal
Bienestar Fisico

Bienestar Emocional

Relaciones Interpersonales

Autodeterminacion
Inclusidn Social

Derechos

Relacion entre dimensiones de CdV y articulos de
la Convencién de la ONU 2006

|

DIMENSIONES

EJEMPLOS DE INDICADORES/ART. DE LA CONVENCION
DE LA ONU

Desarrollo personal

Actividades cotidianas (Articulo (A.) 24)

Autodeterminacion

Elecciones, decisiones, metas personales (A. 14, 19, 21)

Relaciones interpersonales

Redes sociales, amistades (A. 23)

Inclusién social

Participacién en la comunidad (A. 8,9,18, 20, 27, 29, 30)

Derechos

Humanos y legales (A. 5, 6, 7, 10, 11, 12, 13, 15)

Bienestar emocional

Seguridad y salud (A. 16, 17)

Bienestar fisico

Estado de salud y nutricional (A. 16, 25, 26)

Bienestar material

Situacion econdmica, empleo (A. 22, 28)

alidad de Vidal

Areas de|

MODELO HEURISTICO: MEDICION, APLICACION Y VALORACION
DE LA CALIDAD DE VIDA

istema Social

Micrd  Mesd  [Macrd

+ Bienestar

pemocional ;
“Relaciones
Interpersonales

* Bienestar

+ Inclusién
social

+ Derechos

M.A. Verdugo

Escala INTEGRAL

Verdugo, M. A. Gémez, L E, Arias, B.y Schalock, . L. (2009). La Escala INTEGRAL Madrid: CEPE.

Verdugo, M. A, Gomes, L E.y Arias, 8. (2007). La escala INTEGRAL.

cero, 38,37:56.

o preliminar

Verdugo, M. A, Gémes, L €., Schalock,R. L.y Arias,B.
with intellectu i

)
York: Springer:

Evaluacion de la
calidad de vida desde
perspectivas objetivas
y subjetivas en
personas mayores de
18 afios con
discapacidades
intelectuales y del
dlezsarrollo
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Escala FUMAT

Gémez, L. E. (2010). validacion y calit I Tesis
doctoral sin publicar, Universidad de Salamanca, Espaiia.

en personas

Gomez, L, Verdugo, M.A., Arias, B.y Navas, P. (2008). Evaluacion de i
b Psicasoci b iy Calidad de Vido, 17 {2),189-199.

Escala fumat. o 2

de o calidad de yeon

Verdugo, M. A, Gémez, L.E.  Arias, B. (2009). La Escala FUMAT
discapacidad. Salamanca: INICO.

Evaluacion objetiva de la

calidad de vida de usuarios

de servicios sociales

(personas mayores,

discapacidad intelectual,
Evaliap b de 13
calj Yigagde ysvarios
dersenvigjos sociales
(pdrsgodepaagareiss, VIH/
dis&dBpacidad intelectual,
discapacidad fisica,
problemas de salud mental,

,drogodependencias, VIH/

SIDA

Evsluacién
devidaen

Evaluacion de la
calidad de vida la
evaluacion objetiva de
personas mayores y
personas con
discapacidad

e I calidag
128 personas

mayores:
La escala FuMAT

14

Escalas para Educacion Primaria (cvi-cvip; sabeh, verdugo, Prietoy
Contini, 2009) y Educacion Secundaria (CCVA; Gémez-Vela y Verdugo, 2009)
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MANUAL DE APLICACION

MICROSISTEMA

|

Contexto social inmediato,
como es la familia, el hogar, el
grupo de iguales y el lugar de
trabajo, que afecta directamente
a lavida de la persona

Crecimiento Personal y Desarrollo
de Oportunidades

M.A. Verdugo
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Componente 2:
Determinar la intensidad de

Componente 1:
Identificar metas y

MESOSISTEMA

o El constructo calidad de vida y su mediciéon mediante resultados
personales ha puesto en cuestién las formas de gestidn
tradicionales de las ONG de la discapacidad.

o Cambio desde modelos de servicios y programas hacia sistemas
de apoyos y oportunidades y comunidades inclusivas.

8 Estandarizacion > Individualizacion
2 =3
$ £ Uniformidad 8% Diferencias
32 - Pt L
S Z Previsibilidad S Naturaleza Unica de cada
El o2
2 E Centralizacion g g persona
& - %°  Apoyos comunitarios
S Programas estaticos | | Z

integrados y fusionados
con los generales

experiencias vitales deseadas necesidades de apoyo [ 55 ]|
El vecindario, la comunidad, las
agencias de servicios y las
Componente 3: Desarrollar el Plan individualizado de apoyo Organ'zaC|OneS, que afectan
directamente al funcionamiento
Componente 4: Monitorizar el progreso del m|cr05|stema
Técnicas de Mejora del
Componente 5: Valoracion Progra may del Entorno
Gestion organizacional enla discapacidad MODELO MECANICO Y ORGANICO EN LAS ORGANIZACIONES
| |

o Necesidad de diversas habilidades de gestion de los nuevos
sistemas de apoyo.

Modelo mecanico

Grandes sistemas formales

de servicios

Repeticion I>
Productividad

Margen limitado de

opciones

No disefiadas para la
resolucion de problemas,
innovacion y adaptacion

No son las personas quienes
eligen las opciones

Modelo organico

Organizaciones pequefias
Menos formales

Adaptacion

Innovacion

Capacidad de respuesta
personal

Disminucion de la repeticion
de procesos uniformes
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Buenas practicas

Planificacion centrada en la persona basada en dimensiones centrales de CdV

Sistemas de apoyos multidimensionales

o Basados en la evaluacién estandarizada de las necesidades de apoyo

o Basados en un sistema de apoyos que incluya: sistemas organizacionales,
incentivos, apoyos cognitivos, herramientas, entorno fisico, habilidades/
conocimiento, capacidad inherente

Participacién de los consumidores

o Planificacion estratégica

o Planificacién y puesta en préctica de la PAI

o Valoracién de la efectividad de una organizacién

Organizaciones como puentes a la comunidad

Compromiso con la evaluacion de resultados

o Organizacionales

o Personales

Uso de la informacion de la evaluacién de resultados para la mejora/aumento
de la calidad

( YM o Organizacion
‘ DI/DD redefinida

Equipo de gestién
\_basado en A
& >

_ -

Figura 1.1. Estrategias de cambio implicadas en la redefinicion de la organizacién de DD/DI

MACROSISTEMA

23 [

Los patrones culturales mas amplios de
la cultura, las tendencias sociopoliticas, y
los sistemas econdmicos, asi como factores
relativos a la sociedad, que afectan
directamente a los valores y creencias, asi
como al significado de palabras y
conceptos

Politicas Sociales

M.A. Verdugo

¢Cuando hablaremos del gobierno?

|

AHUUU
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Utilizacion del Concepto de
Calidad de Vida

[ INDIVIDUAL

] [ SOCIAL ]

I
+Evaluacion integral de
necesidades de la
persona
+Planificacion de
programas
individuales de apoyo
+Avances en logros
personales
v

Planificacion centrada
en la persona

+Planteamiento de
actividades o
estrategias de apoyo.

+Informacién general
sobre resultados
personales de

«Perfil de p

+Comparacion de
organizaciones y
servicios (para el
mismo colectivo y para
otros colectivos)

Estrategias de cambio
organizacional

+Comparacién con
baremos de poblacién
general (estandar CV)

*Toma de decisiones
E:\a/ra la mejora de D de

Nuevas politicas sociales,

Asesoramiento y Formacion
de Profesionales

‘ iiiMuchas gracias!!! ‘

|

http://sid.usal.es/ (con MSPS)

http://inico.usal.es/

INSTITUTO UNIVERSITARIO DE
INTEGRACION EN LACOMUNIDAD
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