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INtroduccion

Segun los ultimos datos disponibles, se calcula que hay cerca

de 240.000! personas con discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo en nuestro pais, que cuentan con
limitaciones muy significativas en su funcionamiento intelectual.
Estas personas tienen dificultades en la comprension en muchas
de las esferas de sus vidas, asi como de los contextos sociales

y, ademas, en un 10% de los casos, conviven con otros tipos de
discapacidades o limitaciones (sensoriales, fisicas, condiciones
meédicas de salud y/o salud mental). Estas caracteristicas hacen
gue sean enormemente dependientes de su entorno y sus apoyos
para funcionar en su vida diaria y la necesidad de apoyo intenso y
prolongado limita sus opciones a la hora de recibir servicios.

A raiz del cambio de paradigma promovido en las ultimas dos
décadas desde el marco cientifico que establece que la persona
puede progresar si cuenta con los apoyos adecuados?, y al avance
en el logro de derechos, nos encontramos en un momento de
exigencia con nuestro sistema en el que debemos crear condiciones
que posibiliten que las personas con discapacidad intelectual
cuentan con alternativas de vida y apoyos ajustados a sus metas

y expectativas. Estamos comprometidos, segun los Tratados

de Naciones Unidas que hemos firmado, la Agencia Europea

de Derechos Fundamentales (FRA) y las Directrices Comunes
Europeas para la transicion de la Atencion Institucional a la Atencion
Comunitaria, a generar alternativas y oportunidades que permitan

a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, y
necesidades complejas, acceder a los MismMos recursos y ejercer los
mismos derechos que el resto de la poblacion.

1. Encuesta EDAD sobre situacion de personas con discapacidad y hogares. (2020) Instituto Nacional de Estadistica
2. Intellectual Disability: Definition, Diagnosis, Classification, and Systems of Supports. Schalock, R., Luckasson, R., y Tassé, M.J. American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities. 12th Edition 2021



https://www.aaidd.org/publications/bookstore-home/product-listing/intellectual-disability-definition-diagnosis-classification-and-systems-of-supports-12th-edition
https://www.aaidd.org/publications/bookstore-home/product-listing/intellectual-disability-definition-diagnosis-classification-and-systems-of-supports-12th-edition

Nuestro estado de bienestar, viene generando historicamente

para las personas con discapacidad intelectual (asi como

para otras personas en situaciones de dependencia) servicios

de atencion especializados sin embargo se trata de recursos
publicos y concertados preparados para atender las necesidades
de las personas de manera masiva y despersonalizada, dada la
concentracion numerosa de personas en un Mismao espacio y

la imposibilidad de adaptar estos contextos institucionales a sus
preferencias. Podemos pensar en las residencias para personas
mayores, los albergues para personas en situacion de sin hogar, los
centros de menores, los centros de atencion diurna y residenciales
de personas con discapacidad, entre otros.

Las mayores dificultades que afectan al actual modelo de atencion,
y gque venimos detectando en los ultimos afios, tienen que ver

con la rigidez del sistema de prestaciones al que las personas con
discapacidad intelectual tienen derecho:

C>@ Por un lado, se trata de un sistema de prestaciones rigido:

@@ Organizado en funcion de la concesion de plazas publicas/
concertadas en centros y servicios que atienden a las personas con
discapacidad de forma grupal en espacios segregados. En estos
servicios, un numero elevadisimo de personas con discapacidad
intelectual son atendidas de forma simultanea, con ratios
insuficientes que Nno permiten la personalizacion de los apoyos.

Los horarios, las actividades, los grupos, asi como las personas de
apoyo, son decisiones organizacionales que estan por encima de as
preferencias de la persona debido a la dificultad en la optimizacion.

@@ Desajustado en cuanto a las necesidades-preferencias. No existe un
ajuste real a las necesidades de la persona para recibir apoyo en el
desarrollo de un proyecto vital. Las personas pueden estar recibiendo
mas © menos horas de las que necesitarian, en formato de asistencia
a centros donde se agrupan las necesidades de todas las personas
que acuden.

@@ Alegjado de sus contextos naturales. La persona recibe apoyos en
centros y servicios muy alejados de su entorno cercano, lo cual
supone un elevado coste de transporte y tiempo, y una falta de
arraigo comunitario que dificulta que la persona pueda estrechar
lazos de afecto en su barrio y establecer apoyos naturales (no
pagados).



C>@ Por otro lado, las incompatibilidades y carencia entre prestaciones

de apoyo:

@@ L:s prestaciones de apoyo domiciliario y/o asistencia personal,

siguen siendo incompatibles en la mayoria de comunidades
autonomas con otras ayudas. Actualmente las personas que quieren
contar con apoyo personalizado a través de asistencia personal
deben renunciar a las plazas publica/concertada en centros de
atencion. El importe que reciben por asistencia personal no cubre
el numero de horas de atencion previstas en la plaza a la que la
persona ha renunciado.

@@ Esto significa que, una persona que renuncia a una plaza en un
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servicio (que tiene un elevado coste para la administracion publica),
no recibe el mismo importe que corresponderia con esas horas

de atencion para emplearlo en otras opciones de apoyo, sino un
importe muy inferior. La enorme diferencia que existe entre ambos
recursos de apoyo hace que la mayoria de las personas no quiera
arriesgarse a la pérdida de una plaza.

Por ultimo, en cuanto a la dificultad de los servicios y centros para
generar vinculos con sus entornos comunitarios que permitan a las
personas disfrutar y participar del abanico de oportunidades que se
encuentran a disposicion de la ciudadania.

@@ Las personas con discapacidad estan recibiendo servicios

especializados (sanitarios, culturales, educativos, terapéuticos y de
ocio, entre muchos otros) que podrian estar siendo cubiertos por
distintos organismos e instituciones publicas que se encuentran a su
disposicion como ciudadanas en su contextos de vida natural. Esta
realidad excluye nuevamente a las personas de la participacion en
sus entornos y las aleja de encontrar vinculos naturales (no pagados)
en sus barrios, que podrian ser mas eficaces y sostenibles en sus
vidas.

A pesar de todo esto, nos encontramos en un contexto de
oportunidad, en el que desde el ambito internacional se insta a hacer
efectivas las politicas que garanticen que "todas las personas con
discapacidad deben tener libertad para elegir ser activas y pertenecer
a culturas de su eleccion, y deben tener el mismo grado de opciony
control sobre sus vidas que los demas miembros de la comunidad"

3..Observacion general Num. 5 en 2017 al articulo 19 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, (Derecho a vivir de forma

independiente y a ser incluido en la comunidad)



En el afio 2021, Espafa anuncio el Plan de Recuperacion,
Transformacion y Resiliencia del Gobierno de Espafia donde incluye
dentro de la politica VIII "Nueva economia de los cuidados y politicas
de empleo” el gje titulado "Economia de los Cuidados y refuerzo

de las politicas de igualdad e inclusion”, entre cuyos objetivos esta
introducir modificaciones sustanciales en el sistema de cuidados

de larga duracion que lo aproximen al modelo de “atencion
centrada en la persona” y preserven la capacidad de eleccion de
cada individuo. Segun el propio plan, esto implica inversiones para
aumentar las oportunidades para que los cuidados (apoyos) a las
personas se realicen en entornos comunitarios y asegurar la debida
coordinacién con los servicios publicos. Este Plan reconoce la
ineficacia del actual sistema y propone introducir cambios enfocados
a mejorar el actual modelo de cuidados de larga duracion, que
afecta directamente a las personas con discapacidad intelectual y
necesidades complejas de apoyo.

La "Estrategia Estatal para un nuevo modelo de cuidados en la
comunidad: un proceso de desinstitucionalizacién (2024-2030)"
promovida por el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030, y aprobada en Consejo de Ministros el 11 de junio de
2024, pretende impulsar la transformacion del modelo de cuidados
y apoyos poniendo en el centro los derechos y el proyecto de

vida de cada persona. Esta estrategia esta tratando de materializar
posibles soluciones preventivas ante la institucionalizacion de
personas del ambito de las personas mayores en situacion de
dependencia, menores en situacion de vulnerabilidad, personas con
discapacidad o personas en situacion de sinhogarismo. En ella se
habla expresamente de:

‘Respetar la voluntad, preferencias, la autodeterminacion, y la libertad
de eleccion de las personas en el diserio y organizacion de los apoyos
v cuidados que reciben, de acuerdo con su proyecto de vida“

(Eje 2. Participacion de las personas y concienciacion social. Objetivo 2.1.)
Y se proponen algunas soluciones que podrian ayudar en este
cambio de modelo hacia sistemas mas personalizados:

‘Desarrollo y consolidacion de procedimientos administrativos agiles,
flexibles y personalizados que favorezcan la toma de decisiones
informada, en base a la voluntad y preferencias de las personas”

Se cita expresamente:

‘experimentar con el prototipado y escalado de la metodologia de
apoyos autodirigidos, basada en presupuestos personales”

(Linea de Actuacion 2.1.3.)

4. Estrategia estatal para un nuevo modelo de cuidados en la comunidad: un proceso de desinstitucionalizacion. Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030. 2024



https://estrategiadesinstitucionalizacion.gob.es/wp-content/uploads/2024/06/Estrategia-para-nuevo-modelo-cuidados-en-la-comunidad.pdf

En este contexto, desde Plena inclusion venimos indagando en las
formulas que se estan utilizando en otros paises para mejorar los
sistemas de apoyo. A lo largo de 2022 y 2023, a través de la Red
Internacional de Ciudadania (Citizen Network®), la Red Internacional
de Apoyos Autodirigidos (Self-Directed Support Network®) y el
proyecto europeo SKILLS1 y SKILLS?, desarrollamos acciones de
formacion a nivel europeo con la participacion de Finlandia, Escocia,
Reino Unido, Grecia e Italia para conocer a fondo esta propuesta de
‘control de presupuesto/pago directo” que ya constituye un sistema
de prestacion de apoyos a personas con discapacidad intelectual

y del desarrollo en paises como Escocia ’, y que permiten que

la persona encuentre la solucion adecuada para ella y participe
activamente en la seleccion y configuracion de los servicios que
recibe.

En 2024 realizamos un viaje de exploracion a Escocia, junto a 5 de
nuestras federaciones autondmicas y sus maximaos responsables

de la administracion publica, el SIIS (Servicio de informacion e
investigacion social Fundacion Equia Careaga), equipos técnicos y
consultores especializados, con el objetivo de conocer el desplieque
normativo del pais.

La Ley de Apoyos Autodirigidos escocesa, promovida desde 2013,
garantiza que las personas que se encuentran en cualquier tipo de
situacion de vulnerabilidad social reciban apoyos personalizados a
traves de presupuestos ajustados, en lugar de plazas. Esto significa
que las personas con discapacidad intelectual, y otras discapacidades
del desarrollo (asi como las personas mayores, en situacion

de sinhogarismo, con enfermedad mental, migrantes) tienen
reconocido el derecho a recibir una cuantia econdmica que varia en
funcion de su Plan Personal, que no es otra cosa que su proyecto de
vida planificado.

Escocia cuenta con 32 gobiernos regionales, y cada uno organiza
SUS Propios servicios sociales, que son de proximidad. La Ley de
Apoyos Autodirigidos se despliega en estos territorios para llegar de
forma cercana a las personas en situacion de dependencia y se basa
en los principios de poder y control de las personas, a traveés de un
presupuesto personal (Personal Budget).

El presupuesto personal es un fondo econdomico (cuantia) que se
determina en funcion de las necesidades de cada persona, y que
ella debe destinar a la financiacion de servicios de apoyo para el
desarrollo de un Plan Personal. La cuantia que cada persona percibe
esta directamente vinculada con su plan individual de apoyos, ya

5.Conoce mas aqui
6.Conoce mas aqui

7 The Scottish Government. (2010). Self-Direct Support: a national strategy for Scotland. Edinburgh.


https://citizen-network.org/work/sds-network
https://www.selfdirectedsupport.eu/about-1

que las personas solicitan a los entes locales ese presupuesto y ellos
realizan una valoracion con el fin de asignar el que corresponde a
cada persona en funcion de sus necesidades e intereses. Una vez
asignado el presupuesto, cada persona dispone de él plenamente,

y puede solicitar todo tipo de apoyos cercanos a su propio lugar de
residencia. En el caso de Escocia existen 4 opciones elegibles para
gestionar el dinero asignado (si bien es un sistema promovido en
todo Reino Unido, sufre variaciones y cuenta con diferentes formulas
en Gales, el Norte de Irlanda e Inglaterra).

El modelo escocés permite a la persona decidir entre las siguientes
opciones de GESTION DE SU PRESUPUESTO:

@@ Pagos directos (opcidn 1). La persona gestiona su propio
presupuesto en funcion de su plan personal y con revisiones
periodicas por parte de la Administracion. Esta modalidad esta
ideada para permitir la contratacion de asistentes personales, aunque
también permite la contratacion de servicios y apoyos provistos por
agencias o por el propio ayuntamiento.

@@ Fondos administrados, gestionados por el ayuntamiento o por una
entidad externa (opcién 2). En este caso, el ayuntamiento o una
entidad externa elegida por la persona, le ayudan a contratar los
servicios y apoyos deseados con organizaciones/entidades, que
pueden ser las previstas en el catalogo del ayuntamiento o no.

@@ Provision de la atencion gestionada por la administracion publica
local (opcidn 3). La persona puede elegir sobre los servicios
contratados, pero estos se limitan a aquellas organizaciones/
entidades con las que el ayuntamiento establece acuerdos de
contratacion.

@@ Unz combinacion de las tres opciones anteriores (opcion 4).

Los fondos de este presupuesto personal pueden destinarse,

de forma muy abierta, a cualquier tipo de apoyo, servicio y
equipamiento que sea necesario para alcanzar los objetivos
establecidos en el plan de apoyos, es decir, no solo a la contratacion
de personas que apoyen el despliegue del plan, sino también a la
adquisicion de recursos materiales que fomenten la autonomia de la
persona y sean utiles al despliegue del plan personal.

No existen presupuestos “estandarizados” dada la diversidad de
situaciones en las que vive cada persona y que existe un tejido de
apoyos locales muy fuerte gue permite que las personas puedan
encontrar apoyos especializados cercanos ajustados a cualquier
demanda. Se cuenta con un sistema de coordinacion con otros
organismaos publicos como sanidad, vivienda y empleo, que
facilitan la complementariedad de los recursos y maximizan su



optimizacion. Todo el sistema se activa en funcion de un plan de
apoyos (planificacion vital) en el que cada persona ajusta y adapta los
recursos a sus necesidades e intereses.

Si bien, nuestros territorios, poblacion, recursos, costumbres y
usos, normativas, historia y reivindicaciones sociales son distintas,
compartimos con el modelo escoceés una creencia profunda en
los derechos de las personas a decidir que hacer con sus vidas,

a tener control sobre lo que ocurre en ellas y a convertirnos en
organizaciones dispuestas a apoyar que esto sea posible desde un
enfoque ético. Por lo tanto, intentamos mediante este proyecto
de experimentacion, “adaptar” un sistema de presupuestos
personales a la realidad compleja de nuestro contexto, y aprender
durante el desarrollo de las dificultades y logros que alcancemos,
con el objetivo de plantear una propuesta viable que pueda ser
incorporada al actual sistema de prestaciones.

CX) Estamos prototipando un sistema de “apoyos autodirigidos” de
forma experimental que ha puesto en funcionamiento muchas de las
premisas del modelo escoces:

@@ Asignando un presupuesto personal a cada participante en
funcion de un plan personal de apoyos. En el caso de este
prototipo, estamos experimentando en base a la opcion 2 descrita
anteriormente. Las personas no reciben directamente el dinero,
SinO que pueden destinar su USO a cualquier servicio, apoyo O
equipamiento necesario para el despliegue de su plan con el apoyo
de un/a gestor (en este caso recreado por las figuras de técnicos
especializados de las federaciones autonomicas de Plena inclusion,
proximos a las personas) que seria nuestra adaptacion del papel de la
administracion publica local.

@@ Diseriando y gestionando con ella el uso de este presupuesto para
alcanzar las metas propuestas en su plan,

@@ Haciendo un seguimiento exhaustivo de las dificultades (logisticas y
éticas) que pueden surgir durante el proceso de despliegue.

@@ Activando los recursos de proximidad disponibles para la persona,
con el objetivo de establecer vinculos que puedan perdurar en el
tiempo.

@@ Analizando el impacto que este sistema tiene en la propia persona,
en los agentes involucrados, en los roles profesionales necesarios
para el funcionamiento y en las comunidades donde las personas
han desarrollado sus planes.

10



El aprendizaje de este primer afio de prototipado, se ha incorporado
en el disefio del segundo prototipo que se esta desarrollando

en este aflo 2025, y que dara lugar a un segundo informe en el

que profundizaremos sobre posibles variables que puedan ser
incorporadas en el siguiente desarrollo.

Taly como se describe en este informe, el sistema es complejo y
necesita de cambios profundos en el actual catdlogo de prestaciones
para propiciar gue las personas puedan elegir y decidir qué hacer
con los recursos disponibles. En vista de la experiencia internacional
de éxito, el marco actual de oportunidad y la voluntad de Plena
inclusion por indagar nuevas formulas que mejoren los apoyos de las
personas con discapacidad intelectual, creemos fundamental apostar
por este tipo de proyectos de innovacion.

O e
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Este Informe recoge los datos y aprendizaje del prototipo de
Apoyos Autodirigidos, proyecto de Plena inclusion financiado por
el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030 en

el marco de los programas de interés social de IRPF 2023. Este
proyecto de innovacion aborda la necesidad de introducir cambios
para mejorar el actual modelo de cuidados de larga duracion, que
afecta directamente a las personas con discapacidad intelectual y
necesidades complejas de apoyo, a traves de experiencias que sirvan
como prototipos que pongan a prueba nuevas formas de enfrentar
este reto, y en los que podamos testar soluciones que funcionan,
evaluando y midiendo el impacto, para poder transferir y escalar.

Este proyecto experimental esta testando una alternativa innovadora
para la modificacion de la cartera de servicios teniendo en cuenta la
personalizacion, la autodeterminacion y los derechos de las personas
con discapacidad. Los llamados “presupuestos personalizados”
funcionan ya en otros paises europeos Como un sistema de
asignacion economicat a las personas con necesidades de cuidado o
apoyo, de forma gue sean ellas mismas quienes decidan los apoyos
gue necesitan y quiénes quieren que sean sus prestadores. Frente al
sistema de asignacion de plazas en centros o servicios de atencion,
que en muchas ocasiones es ineficaz, este modelo se basa en la
asignacion de una cuantia econdmica determinada a la persona y

en su control sobre los recursos que son importantes para ella y el
desarrollo de su proyecto de vida. La evidencia demuestra que este
modelo, si se disefia y desarrolla adecuadamente, permite flexibilizar,
diversificar e individualizar los apoyos, asi como adaptar los servicios
a las necesidades de cada persona.

El desarrollo del prototipo se ha dado durante el afio 2024 vy la
intervencion experimental con las personas con discapacidad ha
tenido lugar entre los meses de junio a noviembre. Durante ese
periodo, las personas participantes han contado con una bolsa
econdmica de 900euros/mes y han tenido a su disposicion una
profesional gestora de apoyos, con cuya ayuda han podido acceder
de los apoyos personales de su eleccion para desplegar su Plan
Personal de apoyos.

1. Esta asignacion puede tener forma de prestacion economica directa, pero también puede tener la forma de un fondo o presupuesto individual.
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A través de la evaluacién de este prototipo pretendemos
evidenciar que:

@@ Los apoyos ajustados y elegidos por las personas tienen mas impacto
en su calidad de vida que las plazas generalistas.

@@Ll apoyo a la persona para establecer lazos en su comunidad es
garantia de mayor participacion y relaciones significativas en su
contexto.

@@t sistema de presupuestos individuales no tiene por qué suponer
mayor coste que el actual sistema de plazas y es mas eficaz, desde la
perspectiva de la personalizacion de la atencion, la satisfaccion y la
calidad de vida de las personas.

El proyecto piloto se ha basado en las siguientes hipotesis de
partida:

@@ Los presupuestos personales pueden suponer un medio de
activacion de la red social de apoyos de las personas con
discapacidad intelectual y de su arraigo local a traves de la
participacion comunitaria.

@@ Las personas invierten el presupuesto personal en actividades no
cubiertas por otros sistemas de proteccion: sanitario, educativo,
social y economico.

@@ Las personas con discapacidad intelectual, y otras discapacidades del
desarrollo, que cuentan con certificados menores al 65% y cercanos
al 33%, se encuentran en situaciones de gran vulnerabilidad, dada
la interseccionalidad que suma a sus condiciones otras dificultades
como la pobreza, la falta de red social de apoyos y la necesidad de
aprendizajes funcionales no cubierta.

@@ Las horas de acompafiamiento y apoyos personales estan
directamente relacionadas con la activacion de recursos en la
comunidad y la satisfaccion de las personas.

@@ Las personas elegirian, si pudieran hacerlo, presupuestos personales
frente a plazas generalistas de la red de atencion.
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Contamos con muchas limitaciones en la implementacion del
prototipo, como:

@@ L: scleccion de las personas esta sujeta a condiciones marcadas por
la convocatoria de subvencion que financia el proyecto: por ejemplo,
las personas no pueden disponer de otros recursos publicos en el
momento del desarrollo del prototipo, lo cual incide directamente
en el perfil de apoyos de los participantes. Las personas con grandes
necesidades de apoyo suelen estar reconocidas con grados de
dependencia que facilitan su acceso a centros y servicios, mientras
que las personas que se encuentran fuera de la red de atencion son
aquellas con reconocimientos de certificados y valoraciones mas
bajos y por tanto, con menor acceso a servicios.

@@ C!| coste efectividad de este tipo de sistema puede ser dificil de
determinar pues operan variables que no pueden aislarse en el
analisis y que pueden variar durante el desarrollo de la intervencion,
como:

1. la situacion personal,
2. el acceso a recursos,
3. las oportunidades de cada contexto,
4. las horas de apoyo dedicadas,
5. el tipo de actividades desplegadas.

El presente informe recoge los resultados de la evaluacion
cuantitativa y cualitativa realizada y los principales aprendizajes que
se derivan del prototipo en relacion con el disefio y la metodologia
de implantacion del programa de apoyos autodirigidos. Incluye
tambien una reflexion —realizada a partir de la valoracion realizada
por parte de un comité técnico asesor de personas expertas—
respecto a la escalabilidad y potencial de los apoyos autodirigidos
como alternativa a los servicios sociales convencionales.
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La evaluacion del Prototipo de Apoyos Autodirigidos ha seguido una
metodologia que combina tres elementos:

Evaluaciéon Objetiva/Cuantitativa
mediante tres elementos de recogida de informacion:

@@ Herramienta informatica que contenia todas las variables de interés
para la investigacion y de recogida simultanea al desarrollo del
prototipo.

@@ Cscala inicial de valoracion de necesidades de apoyo (Escala SIS) para
completar el perfil de las personas participantes,

@@ Escala ASCOT para la valoracion de la percepcion comparable de
satisfaccion con respecto a aspectos clave antes y después del
desarrollo del prototipo.

Esta evaluacion ha sido diseflada por Plena Inclusion y el Servicio
de Informacion e Investigacion Social (SIIS) de la Fundacion Eguia-
Careaga. La recogida y procesamiento de la informacion se ha
elaborado por el equipo del SIIS.

Evaluacioén Subjetiva/Cualitativa
sobre el grado de satisfaccion con el proceso de los dos grupos
de interés protagonistas, a traves de:

@@ Cntrevistas en profundidad semi-estructuradas con todas las
personas con discapacidad intelectual participantes.

@@ Grupo de Discusion con el equipo de Gestores de Apoyos.

Esta evaluacion ha sido disefiada por Plena inclusion, el SIIS y Aula
Escalena. La recogida y procesamiento de la informacion cualitativa
se ha llevado a cabo por Aula Escalena.

Contraste con un Comité Técnico Asesor
de seguimiento.

Se considerd necesario recibir al menos en dos momentos durante
el proyecto un feedback experto sobre el desarrollo del prototipo.
Todas las personas fueron seleccionadas en funcion de su rol en la
administracion publica, la universidad y el &mbito del tercer sector.
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Las personas participantes en el Comité fueron las siguientes:

@@ Benedicto Caminero.
Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y Leon.

@@ Berta Gonzalez Anton.
Gabinete de la Secretaria de Estados de Derechos Sociales.

@@ Eduardo Diaz.
Universidad de Alcala.

@@ Conzalo Caro.
Hogar Si'y Universidad Complutense.

@@ Lcticia Henar.

Fresno Consulting.

@@ Maria Mufioz.
Fundacion Matia.

@@ Natxo Martinez Rueda.
Universidad de Deusto.

@@ Patxi Leturia.

Diputacion Foral de Gipuzkoa.
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Evaluacion cuantitativa

La evaluacion cuantitativa pretende ofrecer informacion objetiva

y estandarizada sobre el programa (sus caracteristicas y coste), el
impacto que ha tenido en la calidad de vida de las personas usuarias
y la valoracion que hacen las personas participantes respecto a las
actividades realizadas y el grado de consecucion de los objetivos
planteados en sus planes de apoyo.

El impacto en términos de mejora de la calidad de vida se ha medido
utilizando la escala ASCOT (Adult Social Care Outcomes Toolkit), que
se le ha aplicado a cada participante al inicio y al final del programa.
Esta escala, desarrollada por la Universidad de Kent y recientemente
validada en Espafia?, mide la calidad de vida relacionada con los
cuidados en ocho dimensiones:

(1) control sobre la vida diaria;
(2) apariencia personal;
(3) alimentacion;
(4) seguridad;
(5) relaciones sociales;
(6) ocupacion del tiempo;
(7) limpieza y confort del hogar;
(8) dignidad.

Se trata de una escala basada en preferencias, lo que quiere decir
que valora la situacion de las personas en esos ocho ambitos en
funcion de la utilidad que la sociedad otorga a esas situaciones
vitales en términos de calidad de vida. La ventaja de este tipo de
escalas es que permiten traducir el efecto positivo de la intervencion
a afos de vida ajustados por calidad de los cuidados (SC-AVAC),

lo que permite comparar el impacto del programa con el de otros
servicios o intervenciones de distinta naturaleza, y asignar un valor
econdmico a ese impacto®.

La escala se ha mostrado sencilla de cumplimentar —no se han
detectado valores perdidos en las 42 valoraciones realizadas, lo cual
es destacable teniendo en cuenta las caracteristicas de la poblacion
participante—y valida en cuanto a su contenido (permite identificar
areas de trabajo para la indagacion/busqueda de oportunidades).
Respecto a la aplicacion de la escala, hay que tener en cuenta que la

2. Rodriguez-Miguez, E. y B. Casal (2024). La version espafiola del ASCOT-SCT4. Un instrumento para la medicion de la calidad de los cuidados desde la
perspectiva de la persona usuaria. Madrid: Editorial DYKINSON, S.L., ISBN: 979-13-7006-008-4, DOI: Enlace

3. La valuacion econdmica de los AVAC estd mas avanzada en el dmbito de la salud, donde se estima que cada afio de vida en plena salud (sin enfermedad o
discapacidad) equivale a un ahorro para la sociedad de unos 30.000 euros (Rodriguez et al, 2011). En el dmbito de los cuidados de larga duracion todavia no
existe acuerdo sobre ese valor de referencia para los SC-AVAC, aunque diversos autores sefialan que puede ser similar al utilizado en salud (Forder, 2018).
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formulacion de las preguntas se modifico ligeramente para adaptarla
al contexto de las personas con discapacidad, considerando

que reflejaban una perspectiva demasiado asistencialista, mas

propia de otros ambitos de los cuidados de larga duracion. Estas
maodificaciones han podido afectar la validez de los resultados
obtenidos.

Por otra parte, de forma complementaria a las entrevistas realizadas
a las personas participantes en el marco del trabajo de evaluacion
cualitativa, se ha recogido la valoracion de las actividades realizadas
por parte de las personas usuarias en relacion con tres aspectos: (1)
en qué medida las actividades realizadas han resultado de su agrado;
(2) en qué medida considera que ha alcanzado los objetivos que se
planteaba al realizar la actividad; y (3) en qué medida la actividad ha
resultado util para alcanzar el objetivo planteado. Las valoraciones
de las personas participantes se han recogido en reuniones de
seguimiento de los planes de apoyo entre las profesionales gestoras
de apoyos vy las personas participantes, utilizando escalas tipo likert
de 10 puntos para valorar los tres aspectos en relacion con cada
actividad.

Materiales y método

A lo largo del desarrollo del prototipo las personas gestoras de apoyo
han ido registrando la informacion cuantitativa sobre el contenido de
los planes y el impacto del programa en las personas participantes,
utilizando una aplicacion informatica disefiada especificamente

para facilitar la recogida de informacion y su consulta durante el
programa. Se ha recogido la siguiente informacion:

Informacion basica de cada persona:

(1) datos sociodemograficos;

(2) datos sobre la situacion convivencial y la red de apoyo;
(3) datos sobre la situacion econdmica del hogar;

(4) datos sobre las necesidades de apoyo de la persona, su
grado de discapacidad y dependencia; y

(5) datos sobre los servicios publicos y privados de apoyo
que recibe al inicio del programa.

indice de calidad de vida de cada persona participante, medido con

la escala ASCOT al inicio y al final de la intervencion.

Informacion basica sobre el plan de apoyo elaborado con cada

persona participante: cuando se elabora y quiénes participan en su
elaboracion.
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Objetivos y actuaciones asociados a cada plan de apoyo:

Descripcion de los objetivos y ambitos de calidad de vida con el
que se relacionan;

Descripcion de las actuaciones realizadas: (1) tipo de actuacion;
(2) tipo de apoyo recibido (ninguno, profesional, familiar); (3) fechas
en las que se comienza y se deja de disponer de los apoyos; vy (4)
horas semanales de apoyo prestadas entre esas fechas.

Coste de las actuaciones realizadas: (1) el coste total de los
apoyos prestados; (2) otros gastos asociados a las actuaciones
realizadas (matriculas, cuotas, desplazamientos, materiales, etc.)

Un registro guincenal de la dedicacion (en horas) de los gestores
y gestoras a diferentes tareas relacionadas con el programa: (1) la

indagacion sobre objetivos y proyecto de vida con las personas
usuarias; (2) la formacion para desarrollar su rol como gestores/as
de apoyo, vy la supervision y el acompafiamiento para la intervencion
Ccon sus personas usuarias; (3) la coordinacion para los aspectos

de gestion de los planes de apoyo, y de evaluacion previstos en el
proyecto; (4) las horas dedicadas a la intervencion directa con las
personas usuarias del programa.

A partir de la informacion recogida se han elaborado las principales
variables de impacto y de analisis para la evaluacion. Son los
siguientes:

indice de calidad de vida asociado con los cuidados (CVRC).

Cada una de las posibles respuestas a los nueve items del
cuestionario ASCOT (correspondientes a ocho dimensiones
diferentes del cuidado y una pregunta filtro) se pondera en funcion
de un peso gue refleja el valor gue otorga la sociedad al impacto que
tiene esa dimension del cuidado en la calidad de vida (estos pesos
se obtienen en estudios representativos de la poblacion utilizando el
meétodo Best-Worst?). La suma de las puntuaciones ponderadas de
las ocho dimensiones consideradas constituye un indice que oscila
entre los valores O (peor calidad de vida imaginable) y 1 (calidad de
vida optima). Se ha calculado el CVRC de cada participante en dos
momentos: con caracter previo al inicio del programa y de nuevo a
la finalizacion del mismo. De esta manera se cuantifica el impacto
del programa en calidad de vida®.

4. Rodriguez-Miguez, E. y B. Casal (2024). La version espafiola del ASCOT-SCT4. Un instrumento para la medicion de la calidad de los cuidados desde la
perspectiva de la persona usuaria. Madrid: Editorial DYKINSON, S.L., ISBN: 979-13-7006-008-4, DOI: Enlace.

5. Hay que tener en cuenta que, al no disponer de un grupo de control, no es posible establecer una relacion causal entre la participacion en el prototipo y la
diferencia observada en calidad de vida entre el inicio y el final del programa.
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@@ Aios de vida ajustados por calidad de los cuidados (SC-AVAC).
Los SC-AVAC traducen el indice de calidad de vida en afios de
vida ajustados por calidad de los cuidados. Esto permite comparar
intervenciones de diferente tipo en términos del numero de anos
con una calidad de cuidados Optima que se consiguen. La sociedad
asigna, ademas, un valor economico a los AVAC, lo que permite
evaluar la utilidad de las intervenciones sociales. Los SC-AVAC se
calculan a partir del indice de calidad de vida aplicando la siguiente
ecuacion:

Puntuacion SC-AVAC = 1,042 x valor_CVRC - 0,105, si Valor_CVRC<I;
Puntuacion SC-AVAC =1, si Valor_CVRC= 1.

@@ Coste del programa por persona usuaria.
Se han tenido en cuenta dos componentes de coste del programa:

El coste de las actividades realizadas y de las y los profesionales

de apoyo. En la mayoria de los casos, los gestores y las gestoras han
aportado datos sobre el coste total de cada actividad. No obstante,

4 de las 12 gestoras han aportado el coste por hora o sesion de
actividad, por lo que el coste total se ha estimado a partir de la
informacion sobre la duracion e intensidad de los apoyos prestados y
los costes por hora de las y los profesionales de apoyo.

El coste de la gestion de caso por parte de los gestores y gestoras
de apoyos. El coste por persona participante se ha estimado a
partir de las horas de dedicacion registradas por los gestores y
gestoras para cada persona, aplicando un coste unitario de 24
euros por hora®, habida cuenta de que las y los profesionales que
han desarrollado esta labor tenian estudios de grado/licenciatura o
master.

El coste de la formacion. La participacion en sesiones

formativas grupales (sesiones de formacion inicial, sesiones de
acompafiamiento para la resolucion de dudas y prestar apoyo
continuo al equipo de gestores/as, y sesiones sobre el uso de
herramientas del proyecto) ha sido de 36 horas por gestor/a de caso.

No se han tenido en cuenta los costes relacionados con

la evaluacion y justificacion de las subvenciones recibidas’,
considerando que son aspectos especificos a este proyecto piloto y
no serian aplicables, tal cual, en el marco de un programa estable de
apoyos autodirigidos.

6. Estandar de las tablas salariales del Ministerio para el programa
7. Concretamente, no se han incluido los costes de coordinacion de la coordinacion del proyecto por parte de Plena Inclusion Espafia, los relacionados con la
contratacion del SIIS, ni con la justificacion financiera del proyecto.
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A la hora de estimar el coste total por persona usuaria, se ha optado
por ofrecer una horquilla de coste, teniendo en cuenta que el coste
de la formacion de los gestores y gestoras podria racionalizarse en
una configuracion del programa que contemple la atencion de varias
personas usuarias por una misma gestora®.

@@ Variables independientes de anilisis.
Se ha considerado de interés analizar el efecto de algunas
caracteristicas personales en los resultados de calidad de vida de las
personas participantes. A continuacion se recogen las principales
variables utilizadas y su definicion:

Sexo: Hombre / mujer
Edad: + 20 - 34 anos

» 35 - 44 anos

+ 45y mas afos.
Estado civil: » soltero/a

» casado/a o en pareja
» divorciado/a o separado/a
viudo/a

Situacion convivencial: = vivo solo/a

* VivO con mi pareja
* Vivo con mis padres u otros/as

Nivel de estudios:

» sin estudios / primarios sin terminar (seis afos 0 menos de primaria);
* primarios aprobados (incluye EE sin titulacion);

« secundarios de primer ciclo (8 de EGB o 22 de ESO aprobado);

» secundarios de segundo ciclo o superiores.

Ocupacion:

» estudiando o buscando empleo

» CEE o centro ocupacional

- empleo ordinario

» inactivo/a (incluye dedicacion a tareas del hogar)

Situacion econdmica personal:

» buena

- regular

» mala 0 muy mala
= sin informacion

Necesidad de apoyo - SIS:

« Nivel | — apoyo intermitente (<84 puntos)

« Nivel Il — apoyo limitado (85-99 puntos)

« Nivel lll = apoyo extenso (100-115 puntos)

* Nivel IV — apoyo generalizado (>116 puntos)®

8. En el disefio del prototipo actual, seis gestoras han prestado apoyo a dos personas cada una, una gestora ha apoyado a cuatro participantes y las cinco
restantes han tenido un usuario/a cada una. Esto hace que el coste real por participante de la formacién de esta Ultima gestora sea inferior al del resto. Para evitar
que los costes medios por participante que se ofrecen estén condicionados por la configuracion concreta que ha adoptado el prototipo actual, se ha estimado
también el coste que tendria este componente del programa si cada gestor o gestora apoyara a una unica persona.

9. La necesidad de apoyo se ha valorado utilizando la escala de intensidad de apoyos (SIS — Supports Intensity Scale, por sus siglas en inglés). La clasificacion

en niveles de necesidad de apoyo se ha realizado considerando los umbrales que se proponen en la siguiente publicacion: Verdugo, M., et al. (2008). Escala de
intensidad de apoyos-SIS- Manual. Madrid: TEA EDICIONES, S.A., pag 64.
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Red familiar: « (1) amplia: "cuento con muchas personas, que estan disponibles siempre o casi
siempre que las necesito’;
- (2) suficiente: "cuento con suficientes personas cercanas que suelen estar
disponibles la mayoria de las veces que les necesito”; y
« (3) limitada: “cuento con pocas personas cercanas, O esas personas muchas veces
no pueden estar disponibles para ayudarme” o “tengo personas cercanas, pero no
tengo buena relacion con ellas”

Servicios que recibe: = ninguno
= servicios privados solamente
= servicios publicos (y privados)

Tipo de servicio (sintética):
* NiNguNoO
- atencion residencial, diurna o asistencia personal
= atencion domeéstica
= atencion psicologica

Las personas que reciben mas de un servicio se clasifican en la primera categoria que
les es aplicable, que corresponde al servicio mas intenso que reciben’®. De esta manera,
la dltima categoria corresponde a quienes reciben solamente atencion psicologica.

10. Por ejemplo, una persona que reciba atencion residencial y domeéstica se clasificaria entre quienes reciben atencion residencial.
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Evaluacion subjetiva/cualitativa

La evaluacion cualitativa ha sido realizada por Aula Escalena a partir
de entrevistas a las personas que han participado en el prototipo,
tanto personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
participantes en el programa, como gestores y gestoras de apoyos.
Se han utilizado dos técnicas de aproximacion al objeto de estudio:
entrevistas en profundidad con personas participantes y grupo de
discusion con gestores/as de apoyos.

La recogida de informacion se ha llevado a cabo entre el 16

de septiembre y el 22 de octubre, lo que, dependiendo de la
comunidad autonoma, podria suponer temporalidades distintas en
la implementacion del prototipo. En el momento de la recogida
de informacion, ninguna de las personas habia concluido la

fase de prestacion de apoyos de seis meses establecida en el
prototipo. Por ello, las percepciones recogidas especialmente en
los apartados de satisfaccion y mejoras percibidas podrian haber
sufrido alguna modificacion al final de la intervencion en o referente
a la fase de prestacion de apoyos, aunque no en lo relativo a las
fases de indagacion y elaboracion del plan de apoyos, funciones
fundamentales de los/as gestores/as de apoyos, figura principal de
estudio del prototipo.

La Tabla 1 muestra la relacion de entrevistas personales realizadas.
Para la recogida de informacion, Aula Escalena ha dispuesto de
informacion basica relativa a cada persona (nombre, localidad, edad,
areas generales que abarca el plan de apoyo, nombre del gestor/a
de apoyos y Federacion autondmica de referencia). Para preservar
la objetividad en la recogida de informacion, en ningun caso se

ha contado con informacion detallada de los objetivos a alcanzar,
las acciones desarrolladas en los planes de apoyo disefiados, o la
organizacion de los recursos necesarios para llevarlos a cabo.

La informacion que se presenta en este informe en relacion a los
apartados anteriores se ha obtenido unicamente de las personas
usuarias del programa y puede reflejar completa o parcialmente lo
desarrollado en la practica.
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“ Tablal @ Relacion de entrevistas realizadas .

ENTREVISTA FECHA LUGAR DURACION
1 E_GAL 16/09 Santiago de Compostela (Sede de Fademga) 60 min
2 J_CAT 18/09 Barcelona (Sede Dincat) 40 min
3 RU_CAT 18/09 Barcelona (Sede Dincat) 35 min
4 D_CAT 18/09 Barcelona (Domicilio) 35 min
5 R_CAT 19/09 Barcelona (Sede Dincat) 35 min
6 P_AND 24/09 Huelva (Domicilio) 45 min
7 MJ_AND 24/09 Huelva (Comunidad) 50 min
8 L_AND 25/09 Ojén (Malaga) (Domicilio) 35 min
9 J_AND 27/09 Sevilla (Domicilio) 50 min
10 K_EXT 30/09 Mérida (Domicilio) 30 min
11 E_EXT 30/09 Mérida (Sede Plena inclusion Extremadura) 45 min
12 M_CLM 2/10 Ciudad Real (Domicilio) 45 min
13 F_MUR 3/10 Murcia (Sede Plena inclusion Murcia) 50 min
14 D_LRJ 7710 Logrofio (Sede Plena inclusion La Rioja) 45 min
15 B_LRJ 7/10 Logrofio (Sede Plena inclusion La Rioja) 30 min
16 P_CAN 10/10 Tenerife (Sede Plena inclusion Canarias) 45 min
17 J_CAN 10/10 Tenerife (Sede Plena inclusion Canarias) 60 min
18 J_VAL 15/10 Valencia (Sede Plena inclusion Valencia) 35 min
19 A_VAL 15/10 Valencia (Sede Plena inclusion Valencia) 40 min
20 J_ARG 22/10 Zaragoza (Sede Plena inclusion. Aragon) 35 min
21 O_ARG 22/10 Zaragoza (Sede Plena inclusion Aragon) 35 min

Para explorar las areas definidas se elaboro un guion (ANEXO 1) que
permitiera centrar en primer lugar las acciones sobre las que se
queria evaluar el programa. Por ello, la entrevista comienza siempre
abordando los objetivos que se plantearon y las actividades que

se realizaron, para continuar, en un orden logico que permitiera

la comprension adecuada de las preguntas, el abordaje de otros
elementos que tienen que ver con la indagacion, el mapeo o el
disefio del prototipo.

El grupo de discusion con los gestores y las gestoras de apoyos se
celebro el 18 de octubre. Durante la sesion se puso atencion en
diferenciar aquellos aspectos de soporte del prototipo, especificos
debido a las condiciones de la convocatoria que financia el mismo,
del disefio y desarrollo de aqguellas claves sobre las que se queria
experimentar. Una vez hecha esta diferenciacion, el grupo de
discusion gird en torno a los sequndos. El quion utilizado para
orientar la discusion del grupo se muestra en la Figura 1.



“ Tabla2 @ Grupo de dicusion ’

FECHA MODALIDAD ASISTENTES DURACION

18/10 ONLINE (Plataforma Teams) 12 Gestores/as de apoyos 126 min.

%@&

“ Figural @  Guion grupo de discusion ’
C><i> Disefio y desarrollo + Desviaciones
= Perfil

‘ + Aspectos de soporte del prototipo

C><é> Metodologia de trabajo - Rol del gestor de apoyos

+ Indagacion con la persona
- Mapeo de oportunidades
- Elaboracion y desarrollo de plan

C><%> Resultados / Impacto - Impactos positivos/negativos

‘ - Continuidad

- Grado de control e incusion social

C><;1> Escalabilidad - Alternativa de modelo de apoyos

‘ - Perfiles de personas

- De quien debe ser competencia

Informe de evaluacion A Apoyos Autodirigidos 2024



~N O

Comité tecnico asesor

Al disefar el proyecto de investigacion, se considerd necesario
realizar un trabajo de contraste e interpretacion de los resultados

por parte de un comité técnico asesor, formado por personas con
experiencia en la evaluacion de otros proyectos de innovacion en el
ambito de los servicios sociales y/o en la gestion vy la planificacion de
este tipo de servicios. El objetivo de este comite era el de contribuir a
la interpretacion de los resultados del proyecto piloto, especialmente
en lo que se refiere a sus posibilidades de extension y a su potencial
COMO mecanismaos para la mejora de los servicios de atencion a las
personas con discapacidad, dependencia o enfermedad mental.

Para la puesta en marcha de este comite, se envio una invitacion

a todas las personas seleccionadas para formar parte del Comité
explicando el prototipo y pidiendo su participacion voluntaria, y
todas aceptaron. Como se ha sefialado previamente, participaron
finalmente en el Comité personas que trabajan en entidades
proveedoras de servicios, administraciones publicas, universidades
y entidades especializadas en la evaluacion y la planificacion de los
servicios. En todo caso, la aportacion de estas personas se solicito
a titulo individual, no en representacion de las entidades en las que
trabajan.

Se han mantenido con ellas dos encuentros: el 9 de mayo en una
primera sesion on line para informar sobre su cometido y funciones,
y el 28 y 29 de noviembre en un taller presencial en Barcelona
dentro del marco de un Congreso de Innovacion Social que
promovio Plena inclusion Espafia. Durante esta segunda sesion se
compartio con los miembros del comité los resultados provisionales
de la evaluacion realizada y los principales hallazgos.

Por ultimo, se solicito a los miembros del comité que, en las
semanas posteriores al encuentro, enviaran por escrito sus
comentarios y reflexiones en cuanto a algunas cuestiones clave
gue habian surgido durante el proceso de evaluacion y la sesion de
contraste:

- ;Qué resultados destacarias?
-+ .Que conviene tener en cuenta / cambiar en posteriores pilotos?

+ ;Qué potencial de escalabilidad puede tener este programa?

- Para qué perfiles o colectivos puede ser mas adecuado?

+ .De que forma pueden los Apoyos Autodirigidos coordinarse, o integrar, los servicios

convencionales de la cartera?
- ,Queé aprendizajes (hallazgos vy riesgos) has extraido de esta evaluacion?
- Recomendaciones de futuro.
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Las aportaciones realizadas por los miembros del comite, tanto en
relacion con el analisis de resultados, como con las conclusiones
que se pueden extraer respecto al impacto y escalabilidad del
programa de apoyos autodirigidos, han sido tenidas en cuenta por el
equipo de evaluacion a la hora de elaborar este informe.

Una vez descrita la metodologia sequida para la evaluacion, la
estructura del informe es la siguiente:

@@ Sc describen, en primer lugar, las caracteristicas personales basicas
de las 21 personas participantes en el proyecto piloto.

@@ rosteriormente, se analiza el contenido de los planes de apoyo
desarrollados durante el proyecto piloto.

@@ | quinto apartado recoge los principales resultados del programa,
tanto desde la perspectiva cuantitativa como desde la perspectiva
cualitativa.

@@ t| sexto capitulo resume las principales lecciones aprendidas, con
relacion al disefio y el contenido del programa, el rol de los vy las
gestores de apoyos y las posibilidades de escalado del prototipo.

@@ t| s¢ptimo apartado recoge las conclusiones de la evaluacion

@@ tloctavo y Ultimo capitulo recoge, de forma breve, el contraste entre
las hipotesis de partida y los resultados alcanzados.
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Caracteristicas de
las personas

participantes en el proyecto

s




Caracteristicas sociodemograficas

Las 21 personas participantes en el proyecto son 10 hombres (47,6%)
y 11 mujeres (52,4%) con discapacidad intelectual. Nueve (42,8%) son
jovenes hasta los 44 afios y 12 (57,2%) mayores de 44 afios, 2 de ellas
de 65y mas afios. La mayoria (15 o el 71,4%) son solteros/as, viven
con los padres y/u otros familiares (42,9%) o solos/as (23,8%) y se
distribuyen de forma bastante homogénea entre quienes no tienen
estudios o tienen estudios primarios (11, 0 52,4%) y los que tienen
estudios secundarios (47,6%): de primer ciclo (23,8%) y de sequndo
ciclo o superiores (23,8%). En cuanto a la ocupacion, 7 personas
(33,3%) estan estudiando o buscan empleo, 9 (42,9%) estaban
trabajando en el momento en el que se acordo su participacion en el
programa®, 6 de ellas en el mercado de trabajo ordinario y 3 (14,3%)
en programas especiales de empleo u ocupacionales, y 5 (23,5%)
eran inactivas.

“ Tabla3 @ Caracteristicas sociodemograficas de las personas participantes ’
RECUENTO % del TOTAL

Género Hombre 10 47,6%
Mujer 1 52,4%
Edad 20 - 34 afos 5 23,8%
35 - 44 afios 4 19,0%
45 - 54 afios 8 38,1%
55 - 64 afios 2 9,5%
65y mas afios 2 9,5%
Estado civil Soltero/a 15 714%
Casado/a o en pareja 4 19,0%
Divorciado/a o separado/a 1 4.8%
Viudo/a 1 4,8%
Convivencia Solo/a 5 23,8%
Con los padres (y otros familiares) 9 42 9%
Con la pareja 2 9,5%
Con otras personas, en una vivienda particular 4 19,0%
Alojamiento colectivo 1 4.8%

11. Incluye a personas que estaban de baja de larga duracion o en proceso de reconocimiento de incapacidad.
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RECUENTO % del TOTAL

Nivel de Sin estudios / primarios sin terminar 5 23,8%
estudios (seis aflos © menos de primaria)
Estudios primarios en educacion especial, o
sin titulacion 1 4.8%
Primarios completos (sexto de primaria aprobado) 5 23,8%
Secundarios de primer ciclo .
(8 de EGB o 22 de ESO aprobado) 5 23,8%
Secundarios de segundo ciclo (ESO completa, 4 19 0%
BUP o Formacion profesional de grado medio) e
Secundarios superiores (Bachiller, Formacion .
profesional de grado superior) 1 4,8%
Ocupacion Estudiando 1 4.8%
principal Buscando empleo 6 28,6%
Empleo en un centro ocupacional 1 4.8%
CEE 2 9,5%
Empleo ordinario 6 28,6%
Inactivo/a (incluye dedicacion a tareas del hogar) 5 23,8%
Situacion Buena 6 28,6%
economica | Regylar 9 42,9%
familiar
Mala 2 9,5%
Muy mala 1 4.8%
Sin informacion 3 14,3%
Situacion Buena 6 28,6%
economica Regular 9 42,9%
personal Mala 3 14,3%
Muy mala 2 9,5%
Sin informacion 1 4,8%
TOTAL 21 100%
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Discapacidad, dependenciay
necesidades de apoyo

Dos tercios de las personas participantes tienen un grado de
discapacidad reconocido menor del 65% y un tercio superior al 65%.
La mayoria de las personas participantes no tienen reconocimiento
de dependencia. De acuerdo con las puntuaciones en la escala de
Intensidad de Apoyos (SIS) que aplicaron los vy las gestoras de apoyos
alinicio del programa, 10 personas (47,6%) tienen una necesidad de
apoyo intermitente, 7 (33,3%) tienen necesidad de apoyo limitado y 4
(19%) necesitan apoyo extenso

Tabla 4 @ Grado de discapacidad, dependencia y niveles de
necesidad de apoyo de acuerdo con la escala SIS

RECUENTO % del TOTAL

Discapacidad 33% - 65% 12 57,1%
> 65% 7 33,3%
Sin informacion 2 9.5%
Dependencia Sin grado reconocido 14 66,7%
Grado 1 2 9,5%
Grado 2 3 14,3%
Sin informacion 2 9.5%
Niveles de Nivel | (<84) 10 47.6%
necesidad de Nivel Il (85-99) 7 33,3%
apoyo 1) Nivel Ill (100-115) 4 19.0%
Nivel IV (>116) 0 0.0%
TOTAL 21 100%

De la informacion recogida en la tabla 5, donde se muestra el
indice de necesidad de apoyo (SIS) medio en funcion de diferentes
caracteristicas personales, llama la atencion que no se aprecia

una asociacion clara entre la necesidad de apoyo valorada vy el
grado de discapacidad o dependencia y, en todo caso, hay una
dispersion importante de los valores de la SIS en la mayoria de

los grupos. Ademas del reducido tamafo de los grupos, la falta

de correspondencia entre la necesidad de apoyos valorada al
momento de iniciar el programa vy las valoraciones de dependencia
y discapacidad realizadas previamente puede deberse también al
desfase temporal entre ellas. El indice medio para el conjunto de las
personas participantes es 85,6 (+11,7).

Informe de evaluacion 36 Apoyos Autodirigidos 2024



“Tabla 5 @ indice de necesidad de apoyo (SIS) medio en funcion de variables sociodemograficas .

MEDIA DES. EST.

Género Hombre 88,9 13,7
Mujer 82,6 91
Edad 20 - 34 arfios 99,0 12,6
35 - 44 afos 82,3 6,2
45 - 54 afnos 78,5 74
55 - 64 afos 89,0 4,2
65 y mas afios 84,0 14,1
Soltero/a 88,6 11,8
Estado civil Casado/a o en pareja 79,5 9,5
Divorciado/a o separado/a 77,0
Viudo/a 74,0 .
Vive solo/a 79,8 54
Situacion Con los padres (y otros familiares) 89,8 15,2
Convivencial Con la pareja 74,5 78
Con personas que no son familiares, en una vivienda particular 87,0 42
En un alojamiento colectivo (residencia, vivienda supervisada) 94,0 .
Nivel de Sin estudios / primarios sin terminar 83,8 11,3
estudios Estudios primarios EE, sin titulacion 109,0
Primarios completos 79,2 9,5
Secundarios de primer ciclo 89,0 11,6
Secundarios de segundo ciclo (ESO, BUP o FP grado medio 88,0 114
Secundarios superiores (Bachillerato, FP de grado superior) 77,0
Ocupacion Estudiando o buscando empleo 914 14,0
CEE o centro ocupacional 877 16,9
Empleo ordinario 815 64
Inactivo/a 812 9,0
Situacion Buena 85,0 76
Economica Regular 824 13,8
personal Mala 91,3 12,0
Muy mala 975 9,2
Sin informacion 77,0
Discapacidad 33% - 65% 84.3 9.3
> 65% 82,3 11,9
Sin informacion 105,5 49
Grado de Sin grado reconocido 80,7 94
dependencia Grado 1 94,5 12,0
Grado 2 89,3 64
Sin informacion 105,5 49
TOTAL 85,6 11,7
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Red familiar y servicios

Todas las participantes cuentan con alguna persona en su entorno,
pero para casi la mitad de ellas (10 personas o el 47,6%) esta red
familiar es limitada, en el sentido de que se compone de pocas
personas, o estas frecuentemente no estan disponibles para prestar
apoyo, o bien las relaciones no son buenas (1 persona). Nueve
personas (42,9%) indican gue cuentan con suficientes personas en
su red que generalmente estan disponibles para prestar apoyo, y
dos personas (9,5%) indican que disponen de mucho apoyo en su
red familiar (cuentan con muchas personas, que estan disponibles
siempre o casi siempre para prestar apoyo).

Red de apoyo y servicios (publicos y privados) de
los que disponen las personas participantes

RECUENTO % de TOTAL

Tabla6 @

Red familiar® Amplia 2 9,5%
Suficiente 9 42.9%
Limitada 10 47,6%
Recibe servicios Ninguno 8 38,1%
Servicios privados 7 33,3%
Servicios publicos 2 9.5%
Servicios publicos y privados 4 19,0%
Atencion doméstica No 15 76,2%
(publica o privada) Si 6 28.6%
Atencion residencial / No 19 90,5%
vivienda con apoyo Si > 9,5%
o No 19 90,5%
Atencion diurna .
Si 2 9,5%
. No 19 90,5%
Asistente personal ) .
Si 2 9,5%
C o No 14 66,7%
Atencion psicologica - =
Si 7 33,3%
: . Ningun servicio 8 38,1%
Tipo de servicio , _ _ . . °
(sintética)® At. residencial, diurna o asistencia personal 4 19,0%
Atencion domeéstica 5 23,8%
Atencion psicologica solamente 4 19,0%
TOTAL 21 100%

(1) Se considera que cuentan con una red: a) amplia, las personas que sefialan "Cuento con muchas personas, que estan disponibles siempre o
casi siempre que las necesito”; b) Suficiente, las personas que sefialan: "Cuento con suficientes personas cercanas que suelen estar disponibles
la mayoria de las veces que les necesito”; ¢) limitada, las que indican "Cuento con pocas personas cercanas, O esas personas muchas veces no
pueden estar disponibles para ayudarme” o “Tengo personas cercanas, pero no tengo buena relacion con ellas”.

(2) Las personas que reciben mas de un servicio se clasifican en la primera categoria que les corresponda (en funcion del servicio mas intenso
que reciben). Por ejemplo, una persona que recibe atencion residencial y atencién psicoldgica quedaria clasificada entre quienes reciben
atencion residencial. De esta manera, la ultima categoria corresponde a quienes reciben solamente atencion psicologica.
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En global, 8 personas (38,1%) no reciben ningun servicio publico o
privado de apoyo y 13 disponen de algun servicio, generalmente
privado (11 personas). Seis personas reciben algun servicio publico: 4
de ellas reciben el servicio de ayuda a domicilio publico, una de ellas
unas horas de servicio ocupacional y la otra reside en una vivienda
con apoyo. Cuatro de las personas con servicios publicos compran
ademas algun servicio privado (generalmente terapia psicologica).

Teniendo en cuenta tanto los servicios publicos como privados, 6
personas (28,6%) reciben atencion doméstica, 2 personas (9,5%)
tienen atencion residencial privada, 2 personas acuden a un servicio
diurno u ocupacional privado, 2 personas tienen asistente personal
privado y 7 personas reciben atencion psicologica privada u otra
terapia (1 persona).

Finalmente, de acuerdo con la variable sintética que agrupa a las
personas en categorias excluyentes en funcion del servicio mas
intenso que utilizan®?, 8 personas carecen de servicios (38,1%), 4
personas (19%) reciben servicios intensos como atencion residencial,
diurna o asistencia personal (puede ser en combinacion con otros
servicios), 5 personas (23,8%) reciben atencion doméstica (puede ser
en combinacion con terapia) y 4 personas (19%) reciben solamente
terapia psicologica.

12. Debido al reducido numero de personas que reciben algun servicio, y teniendo en cuenta su solapamiento, se han agrupado las participantes en funcion del
servicio mas intenso que reciben, considerando que la atencion residencial, diurna y la asistencia personal son mas intensos que el apoyo domestico y éste a su

vez mas intenso que la terapia psicologica
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Valoracion inicial de calidad de vida

Alinicio de la intervencion, durante los meses de mayo y junio, se
aplica la escala ASCOT a las personas participantes, obteniéndose
una puntuacion media en el indice de calidad de vida bastante alto,
de 0,749, pero con una dispersion relativamente importante de los
datos (desviacion estandar de 0,161) y un intervalo de confianza
amplio (0,676 — 0,822).

Las mujeres refieren un indice medio de calidad de vida (0,806)
mas alto que los hombres (0,687), aunque los intervalos se solapan
ligeramente. Por edades, las diferencias son menores y en todo caso,
la dispersion es grande en algunos grupos. Teniendo en cuenta la
precaucion debida al reducido tamario de la muestra, se obtiene un
indice de calidad de vida algo inferior a la media entre las personas
casadas o con pareja de hecho (0,656), las que no tienen estudios
o tienen estudios primarios sin terminar (0,647), aquellas que estan
inactivas (0,669), las que refieren una situacion economica personal
regular (0,679), las que reciben servicios privados (0,627) y las que
reciben atencion psicologica solamente (0,603).



indice de Calidad de Vida relacionada con los cuidados (CVRC-ASCOT),
al inicio de la intervencion, en funcion de variables sociodemograficas

., Tabla7 @ ‘

N CVRC IC (95%) IC (95%)
medio inferior  Superior
Sexo Hombre 10 0,687 0,569 0,805
Mujer 11 0,806 0,729 0,884
Edad 20 - 34 afos 5 0,700 0,611 0,789
35 - 44 afos 4 0,852 0,784 0,920
45y mas afios 12 0,736 0,619 0,852
Estado civil | Soltero/a 15 0,764 0,693 0,835
Casado/a o en pareja 4 0,656 0,391 0,921
Divorciado/a o separado/a y Viudo/a 2 0,825 0,570 1,000
Situacion Vivo solo/a 5 0,804 0,715 0,893
convivencial | vivo con mi pareja 2 0,594 0,029 1,000
Vivo con mis padres u otros/as 14 0,752 0,672 0,832
Netde | s pmatos s i s 0s o oo
Primarios aprobados (incluye EE sin titulacion) 6 0,820 0,754 0,885
(SBe(C:jundarios doe primer ciclo 5 0770 0588 0952
e EGB 0 22 de ESO aprobado) ' : ‘
Secundarios de segundo ciclo o superiores 5 0,746 0,622 0,870
Ocupacion Estudiando o buscando empleo 7 0,801 0,697 0,904
CEE o centro ocupacional 3 0,700 0,526 0,874
Empleo ordinario 6 0,781 0,658 0,904
Inactivo/a (incluye tareas del hogar) 5 0,669 0,460 0,878
Situacion Buena 6 0,797 0,666 0,928
econdmica | Regular 9 0,692 0,577 0,807
Mala o muy mala 5 0,755 0,613 0,897
Sin informacion 1 0,947
Grado de 33% - 65% 12 0,738 0,654 0,822
discapacidad | > 65% 7 0,774 0,604 0,944
Sin informacion 2 0,730 0,543 0,916
Necesidad Nivel | 10 0,715 0,591 0,838
de apoyo Nivel II 7 0.821 0,713 0,928
(SIS) Nivel II 4 0,711 0599 0,822
Red familiar = Amplia 2 0,844 0,682 1,000
Limitada 10 0,707 0,587 0,826
Suficiente 9 0,776 0,676 0,875
Servicios Ninguno 8 0,814 0,702 0,925
Privados solamente 7 0,627 0,494 0,760
Publicos (y privados) 6 0,806 0,743 0,869
Tipo de Ninguno 8 0,814 0,702 0,925
servicio At. residencial, diurna o asistencia personal 4 0,750 0,586 0,914
Atencion doméstica 5 0,763 0,722 0,804
Atencion psicologica 4 0,603 0,367 0,839
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Por subdimensiones de calidad de vida que mide ASCOT, en el
grafico 1, se representa el valor ordinal (no ponderado) de cada

una de las ocho dimensiones que mide el instrumento. Cada item

se valora de 0 a 3 puntos, siendo 0O la respuesta que refleja la peor
situacion de cuidados y 3 la que refleja la ausencia de problema en
esa dimension. Al inicio de la intervencion, se obtiene una mejor
valoracion media (valor mas alto) en las dimensiones de apariencia
personal, dignidad y limpieza del hogar, mientras que el ambito
relativo a la comida y la bebida es el peor valorado, sequido por el de
la participacion social.

“ Grafico 1 @ Puntuacion ordinal media en las diferentes dimensiones de la escala ASCOT .
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El grafico 2 muestra el porcentaje de personas que tienen afectado'®
cada uno de los 8 ambitos valorados por ASCOT, en funcion

del sexo. Los ambitos con un mayor numero de personas con
dificultades son la alimentacion, la seguridad y el contacto social,

y los menos afectados el de la dignidad y el aseo personal. Los
hombres tienen generalmente mayores porcentajes de personas
afectadas, salvo en el ambito de la ocupacion, donde son mas las
mujeres que tienen problemas.

Grafico 2 @ Porcentaje de personas que tienen afectadas
las diferentes dimensiones de la escala ASCOT

Control NEI@IVIERES 70,0

MUJERES 455

i

Apariencia personal HOMBRES
MUJERES

TOTAL 38,1

Alimentacion ERIVEERES 90,0
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Seguridad

TOTAL 66,7

Participacion social NEeIVERES 80
7
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MUJERES 5

Ocupacion  IEeIVERENE0N0)
MUJERES 8

Limpieza y confort HOMBRES
MUJERES

Dignidad HOMBRES
B MUJERES

@ TOTAL

Se aprecian diferencias notables, en funcion del género, en la
mayoria de las dimensiones de calidad de vida, de manera que los
hombres presentan proporcionalmente mas problemas en la mayoria
de las dimensiones. Las excepciones son la apariencia personal

y, sobre todo la ocupacion; los problemas en estas dimensiones
aparecen con mayor frecuencia entre las mujeres que entre los
hombres.
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13. Se considera afectado cualquiera que no es la situacion optima (primera respuesta) a cada pregunta de ASCOT
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A continuacion se realiza una descripcion del desarrollo del prototipo
de Apoyos Autodirigidos y sus distintos elementos, tal y como se

han puesto en practica. La descripcion se basa fundamentalmente
en informacion objetiva y cuantificable recogida por los gestores y
gestoras de apoyos durante el proyecto, pero recoge asimismo —
cuando resultan relevantes— aspectos mas subjetivos destacados por
las personas participantes y las profesionales durante las entrevistas y
el grupo de discusion llevados a cabo en la evaluacion cualitativa.

La seleccion de las personas participantes

El prototipo definia un perfil inicial para las personas participantes
en base a dos criterios clave: la edad y no tener asignada una plaza
publica en ningun centro o servicio de la red para personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo.

La seleccion de las participantes se hizo por parte de cada
Federacion autonomica:

@@ Dincat, Plena inclusion Catalunya: 4 participantes.
@@ Plena inclusion Andalucia: 4 participantes.

@@ Plena inclusion Canarias, Extremadura, La Rioja, Aragon y
Comunidad Valenciana: 2 participantes cada una.

@@ Plena inclusion Region de Murcia, Castilla La Mancha y Fademga-
Plena inclusion Galicia: 1 participante cada una.

En el grupo de discusion con las profesionales que participaron

de cada federacion se mencionaron dificultades para encontrar a
personas que cumplieran con los criterios establecidos. Ello llevo a
flexibilizar el criterio de participacion referido a la participacion en
servicios, incluyendo a alguna persona que recibia algunas horas de
atencion diurna u ocupacional de manera privada, sin plaza publica.

Por otra parte, en las entrevistas con las personas con discapacidad
exploramos como recibieron la informacion sobre la existencia

del prototipo. En relacion con esto, las participantes refieren dos
momentos diferentes: el de contacto inicial, en el que se conocen
de la existencia del programa, y el momento en el que reciben la
informacion sobre su funcionamiento y objetivos.
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Como puede apreciarse en la figura 2, la mayoria relatan haber
conocido la existencia del programa por parte de alguna Asociacion
o Fundacion Tutelar con la que tenian algun tipo de relacion.
Cinco personas dicen haberlo conocido a través de la Federacion
autonomica directamente y una a través de los servicios sociales.
En cambio, segun su experiencia, generalmente ha sido el/

la gestor/a de apoyos correspondiente la persona que les ha

dado posteriormente la informacion sobre el funcionamiento del
programa. En cuatro ocasiones acompafiaba al gestor/a de apoyos
una persona de referencia de la Asociacion con la que estaban
vinculadas. En dos ocasiones, la persona no recuerda si estaba en
gestor/a de apoyos, pero si que habia alguien de su asociacion de
referencia. Una persona no recordaba como habia recibido esta
informacion.

“ Figura2 @  Contacto inicial y proceso de informacion .

<><> CONTACTO
INICIAL
® ® ®
Asociacion Federacidn Servicios
Fundacion titular autondmica sociales
<><)|NFORMACION 00 00000000000O0DO0DOGOGOS
PROCESO
[ ] [ ] A [ ) @) )
Gestor/a isgézsl?glon Asociacion No lo sé
de apoyos de apoyos No recuerdo
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La labor de los gestores y gestoras de apoyos

Durante la ejecucion del programa han participado 12 personas
diferentes como gestoras de apoyos. Las caracteristicas del grupo de
profesionales participantes son las siguientes:

“ Tabla 8 @ Gestores/as de apoyos participantes en el proyecto, por género v titulacion .

RECUENTO % del TOTAL

Género Hombre 4 33,3%
Mujer 8 66,7%

Titulacion Grado o licenciatura 5 41.7%
Master 5 41.7%

Sin informacion 2 16,7%

TOTAL 12 [0]0)74

La labor de los gestores y las gestoras de apoyos consistio en trabajar
con cada persona para definir y poner en marcha un plan de apoyo
que le permitiera avanzar hacia objetivos y metas importantes para
ella. Esta labor implicaba diferentes fases de trabajo:

@@ Realizar una indagacion con la persona, acerca de sus valores, sus
gustos, habilidades y fortalezas, asi como sobre sus metas y deseos.

@@ Definir, de acuerdo con los resultados de ese proceso de indagacion,
unos objetivos hacia los que la persona desea avanzar.

@@ (dentificar en el entorno comunitario méas cercano de la persona
oportunidades —personas, actividades o lugares— que le permitirian
avanzar hacia los objetivos planteados.

@@ Definir y poner por escrito un plan con actuaciones y actividades
concretas para avanzar hacia los objetivos identificados.

@@ Prestar apoyo a la hora de planificar, obtener y coordinar los apoyos
necesarios para llevar a cabo el plan de actividades definido.

@@ taluar periddicamente, junto con la persona con discapacidad, la
adecuacion de los objetivos, las actividades y los apoyos previstos en
el plan, y replantearlos en caso necesario.

@@ Realizar una evaluacion final, junto con la persona participante, del
grado de consecucion de los objetivos y del nivel de satisfaccion con
las actividades realizadas.
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Para realizar esta labor, las gestoras y los gestores de apoyos
participaron en una comunidad de aprendizaje donde se abordaron
temas relacionados con la metodologia de intervencion y se
definieron materiales y herramientas de trabajo. También contaron
con sesiones individualizadas de apoyo para resolver dudas relativas
a la intervencién con casos concretos.

Quincenalmente, las y los gestores de apoyos registraron las tareas
realizadas para prestar apoyo a la persona con discapacidad en

la elaboracion de su plan y el tiempo de dedicacion, tratando de
distinguir entre el dedicado a la indagacion e identificacion de
oportunidades para la persona, el destinado a la atencion directa
de la misma, el invertido en la coordinacion de las actividades y de
los apoyos, y el necesario para la propia formacion, para desarrollar
de forma Optima el rol profesional. Los resultados globales sobre el
tiempo invertido en los diferentes tipos de tareas se recogen en la
Tabla 9, mientras que la Tabla 10 y el Grafico 3 muestran la manera
en que las diferentes tareas se han desplegado a lo largo de los
meses del proyecto.

En conjunto, la dedicacion real de las gestoras ha sido de 1.940
horas para las 21 usuarias, es decir, 92,4 horas de media por cada
persona usuaria. Cuatro de cada diez horas invertidas se han
destinado a la coordinacion de las actividades y de los apoyos
definidos en los planes, y casi una de cada cuatro a horas de
formacion para los gestores y gestoras. Se han dedicado a la
indagacion en torno al 17% de las horas totales y a la atencion directa
de las personas usuarias en torno al 20%.

Tabla9 @ Horas de dedicacion de los gestores y las gestoras de caso,
por tipo de tarea desarrollada

| DEDICACION REAL DEDICACION ESTIMADA POR PERSONA* |
SUMA PORCENTAJE MEDIA DESV EST.
Indagacion 328 16,9% 15,6 16,0
At. Directa 380 19,6% 181 15,5
Coordinacion 794 40,9% 37.8 29,3
Formacion 438 22,6% 36,0 56
TOTAL 1.940 100% 107,5 66,5

* |a dedicacion real por participante (92,4 horas) es inferior a la estimada necesaria para desarrollar el programa (107
horas), debido a que la estimacion atribuye las 36 horas de formacion que han recibido los vy las gestoras de caso a cada
participante, mientras que, en el desarrollo real del prototipo, 5 de las 12 gestoras han prestado apoyo a mas de una
persona.
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Por otra parte, considerando una configuracion estandar del
programa en la gue cada gestor o gestora de caso atendiera a una
unica persona usuaria, la dedicacion estimada para la gestion de
apoyos ascenderia a 107,5 horas por persona.

El grafico y la tabla siguientes detallan el numero de horas dedicadas
a cada tipo de tarea y su distribucion porcentual durante los 11
meses de desarrollo del proyecto. Gran parte de las horas dedicadas
a la formacion se han prestado durante los primeros meses del
proyecto (entre febrero y junio), mientras que la coordinacion

se ha desarrollado fundamentalmente en la segunda mitad del
proyecto (sobre todo en junio- julio y septiembre). El despliegue de
las horas de indagacion y atencion directa ha sido mas constante,
incrementandose paulatinamente al principio, manteniéndose
practicamente en torno a 50 horas mensuales entre mayo y agosto y
reduciéndose paulatinamente después del verano.

Gréfico 3 @ Horas de dedicacion de los gestores y las gestoras de caso,
por tipo de tarea desarrollada y mes

” Tabla 10 @  Distribucion (%) de las horas de dedicacion de los gestores y las gestoras

de apoyos, por tipo de tarea desarrollada y mes

Ago. Sept. Oct. Nov. Dic.

Horas Indagacion
Horas At. Directa
Horas Coordinacion

Horas Formacion

0.1%
0.0%
0.0%
0.2%

0,3%
0.4%
0,9%
2,9%

21% 34% 28% 34% 22% 17% 07% 03% 0,0% 16,9%
1,3% 40% 28% 34% 09% 32% 24% 11% 01% 19,6%
35% 51% 60% 83% 20% 74% 53% 21% 04%  409%
56% 34% 35% 20% 00% 28% 16% 05% 02% 22,6%

12,5% 15,1% b 100,0%
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Por término medio, la dedicacion a cada participante se estima

en 1075 horas durante toda la duracion del programa'# con

una variabilidad muy importante (desviacion estandar 76,7). A la
indagacion se han destinado 15,6 horas por persona, a la atencion
directa 18,1 horas por persona y 36 y 37,8 horas por persona,
respectivamente, a la formacion y a la coordinacion de los planes de
apoyo.

La Tabla 11 recoge la dedicacidon media (y desviacion estandar) por
niveles de necesidad de apoyo de las personas usuarias de acuerdo
con la escala SIS. Lo primero que se aprecia es que la variabilidad
dentro de cada nivel de necesidad sigue siendo grande, lo que
indica que, incluso en un Mmismo nivel de necesidad, la dedicacion

a cada persona puede ser muy variable y que las medias que se
obtienen son, por tanto, poco informativas. Con esta precaucion,

la dedicacion media en indagacion y atencion directa resulta mas
elevada para las personas con niveles de necesidad mas bajos, lo que
podria reflejar una mayor capacidad de participacion de estas en la
elaboracion de sus planes. En cambio, se observa una dedicacion
mas intensa a los procesos de coordinacion para aquellas personas
usuarias con mayor nivel de necesidad de apoyo, reflejando quiza la
complejidad de los apoyos que han tenido que ser gestionados para
estas personas.

“ Tabla 11 @ Dedicaciéon en horas, media (desv. est.), por tipo de tarea y niveles del SIS .

NIVEL | NIVEL Il NIVEL I TOTAL
Indagacion 17,3 (18,4) 13 (15,8) 16 (12,9) 15,6 (16)
Atencion directa 20 (15,1) 17,7 (19,9) 14 (10,1) 18,1 (15,5)
Coordinacion 33(19,7) 33(33,8) 58,3 (39,8) 37,8 (29,3)
Formacion 379 (4,9) 33,1(6,9) 36,3 (3,3) 36 (5,6)

108,2 (58,1) 96,9 (76,5) 124,5 (66,1) 107.5 (66,5)

14. Esta estimacion se corresponde con una configuracion del programa donde cada gestora atiende a una Unica persona participante. En la configuracion
actual, donde algunas personas participantes eran atendidas por la misma gestora, la dedicacion por persona ha sido mas reducida, de 92,4 horas por
participante.
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La Tabla 12 muestra la misma informacion por grados de
discapacidad. En este caso, se aprecia una mayor dedicacion a todos
los tipos de tarea —de indagacion, atencion directa, coordinacion y
formacion— para las personas con una discapacidad superior al 65%,
en comparacion con las que tienen menos discapacidad. En global,
la dedicacion media a las personas con una discapacidad de entre el
33y el 65% es de 94,4 horas, y la de quienes tienen una discapacidad
superior al 65% de 124,3 horas.

Tabla 12 @ Dedicacion en horas, media (desv. est.), por tipo de tarea
y grado de discapacidad

Indagacion
Atencion directa
Coordinacion

Formacion

33% - 65% > 65% Sin informacion

13,9 (15,6) 19 (19,6) 14 (5,7) 15,6 (16)

14,8 (15,2) 23,3 (17,5) 20 (11,3) 18,1 (15,5)
31,7 (30,4) 43,3 (274) 55,5 (34,6) 37,8 (29,3)
34,1 (5,7) 38,7 (51) 38(2,8) 36 (5,6)

94,4 (66,9)

124,3 (69,6)

1275 (54,4) 1075 (66,5)

Una ultima cuestion que cabe destacar en relacion con la dedicacion
de los gestores y gestoras de apoyos, es que, en la practica, los
limites entre tareas y entre roles profesionales —concretamente el
limite entre el rol del gestor/a y del profesional de apoyo— no son
tan claros como sugieren estos datos. En este sentido, como se
vera al analizar las actividades realizadas en el marco de los planes
—y como han indicado también las propias personas profesionales
y usuarias en la evaluacion cualitativa— algunas de las tareas que
inicialmente se preveian asumidas por el rol de gestor/a de apoyos
(como la indagacion o el mapeo de recursos) algunas veces han
sido asumidas por la profesional de apoyo por razones practicas
(cercania, presencia, conocimiento del entorno comunitario etc.).
Esta gestion compartida podria explicar la modesta dedicacion al
proceso de indagacion con la persona por parte de las gestoras de
Caso.
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Los planes de apoyo:
objetivos planteados y actuaciones desarrolladas

Durante el transcurso del proyecto se plantearon entre dos y cinco
objetivos para cada persona con discapacidad, 91 objetivos en

total. Vinculadas a esos objetivos se han financiado mediante los
presupuestos personales un total de 177 actuaciones. La Tabla 13
recoge informacion sobre el ambito de calidad de vida con el que se
relacionan los objetivos y actuaciones planteados®. El ambito que se
ha trabajado con mas intensidad es el del desarrollo personal, con
un total de 24 objetivos y 60 actuaciones, sequido de los ambitos
de bienestar emocional (18 objetivos y 30 actuaciones), de bienestar
fisico (17 objetivos y 24 actuaciones) y de relaciones (12 objetivos y
28 actuaciones).

Tabla 13 @ Objetivos y actuaciones planteados en los planes de apoyo autodirigidos,
por ambito de calidad de vida con el que se asocian.
OBJETIVOS* % del TOTAL ACTIVIDADES % del TOTAL
Bienestar fisico 17 18,7% 24 13,6%
Bienestar emocional 18 19,8% 30 16,9%
Relaciones 12 13,2% 28 15,8%
Bienestar material 5 55% 6 34%
Desarrollo personal 24 26,4% 60 33,9%
Autodeterminacion 10 11,0% 18 10,2%
Inclusion social 5 55% 10 5,6%
Derechos 0 0,00% 1 0,6%
TOTAL 91 100% 177 100%

* En caso de objetivos que, de acuerdo con las y los gestores de caso, pueden vincularse a varios ambitos de
calidad de vida, se ha considerado como ambito principal aquel para el que se han previsto un mayor numero
de actuaciones.

15. Aunque algunos objetivos pueden asociarse a varias dimensiones de calidad de vida, se ha considerado como dimension principal aquella para la que, dentro
de cada objetivo, se han establecido un mayor numero de actividades.
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Por término medio se han planificado 7,9 actuaciones por persona,

con valores tipicos que oscilan entre 4 y 12 actuaciones. La Tabla
14 muestra el nuUmero medio de actuaciones por persona, en
funcion de las caracteristicas de las personas con discapacidad.
Las diferencias no son muy grandes pero se aprecia que se han
programado un mayor numero de actuaciones para las personas

con un grado de discapacidad mas alto y también para aquellas con

Menos recursos economicos.

Tabla 14 @ Numero de actuaciones previstas en los planes de apoyo autodirigidos
(media y desviacion estandar), en funcién de caracteristicas de la persona

o

MEDIA DESV. EST.

Género Hombre 9.0 6.1
Mujer 7.9 34
Edad 20 - 34 anos 8.6 9,2
35 - 44 afios 85 41
45y mas anos 83 2.6
Estado Soltero/a 9.1 53
cil Casado/a o en pareja 6.3 3,2
Divorciado/a o separado/a y Viudo/a 75 21
Situacion de Vivo solo/a 72 2,7
convivencia Vivo con mi pareja 9,0 0,0
Vivo con mis padres u otros/as 8,8 57
Nivel de Sin estudios / primarios sin terminar 76 3,5
estudios Primarios aprobados (incluye EE sin titulacion) 6.7 3,3
Secundarios de primer ciclo 9,6 35
Secundarios de segundo ciclo o superiores 10,2 81
Ocupacion Estudiando o buscando empleo 9.6 75
CEE o centro ocupacional 57 2.9
Empleo ordinario 8,7 3,7
Inactivo/a (incluye dedicacion a tareas del hogar) 8.2 13
Situacion Buena 9,5 2,6
economica Regular 6,0 3,0
personal
Mala o muy mala 12,0 74
Sin informacion 6.0 =
Grado de 33% - 65% 8.9 58
discapacidad > 65% 91 21
Sin informacion 3.0 14
Necesidad Nivel | 79 34
de apoyo Nivel Il 83 2.8
Nivel Il 10,0 9%
TOTAL 84 4.8
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Las y los gestores de apoyo han aportado, ademas, informacion
acerca del tipo de actuacion financiada a través de los planes. Los
datos muestran, por un lado, que gran parte del presupuesto del
que disponian las personas participantes se ha destinado a contratar
asistencia personal: solamente 11 de las 177 actuaciones registradas
en la aplicacion (6,3%) se refieren a actividades realizadas sin apoyo,
y en casi dos tercios de las actuaciones unicamente se ha financiado
a la persona de apoyo, es decir, solo 59 de las 177 actuaciones
registradas se refieren a financiacion de actividades o servicios al
margen de la asistencia personal.

“ Tabla 15 @ Destino de los presupuestos personales ofrecidos en el marco del prototipo .

Ne % del TOTAL
Financiar a una persona de apoyo 111 62,7%
Financiar una actividad o servicio 4 2,3%
Financiar una actividad y servicio y a una persona de apoyo 55 31,1%
Actuacion sin coste 7 4,0%
TOTAL 177 100%

| o

| o

A partir de la descripcidon que se ha dado en los planes de apoyo, la
asistencia personal financiada a traves del programa se ha destinado
a lo siguiente:

Acompainiamiento y apoyo en el desarrollo de actividades (ocio,
deporte, culturales, artisticas). En esta categoria entran todas las
actuaciones de acompafamiento a realizar actividades en el entorno
en funcion de las necesidades y preferencias de las personas en base
a objetivos de desarrollo personal e inclusion. Suponen el 42% de

las actuaciones financiadas, se ha incluido alguna actuacion de este
tipo para el 85% de las personas participantes, y la asistencia personal
prestada ha tenido una intensidad media de 10,8 horas semanales
por persona.

Apoyo psicoeducativo o habilitacion social (aprendizajes
funcionales de planificacion y organizacion, desarrollo de habilidades
sociales y ajuste personal). En esta categoria entran todas las
actuaciones enfocadas a dotar a la persona de herramientas de
afrontamiento practicas en base a objetivos de desarrollo personal,
autocuidado, autodefensa, toma de decisiones, comprension

de situaciones sociales y todos aquellos ambitos en los que es
necesario desplegar repertorios de destrezas cognitivas (como el
del manejo de dinero, la contratacion de servicios, la alimentacion,
la salud, las relaciones interpersonales). Suponen el 36,7% de las
actuaciones financiadas y se han realizado con el 76,2% de las
personas participantes, con una intensidad media de 5,2 horas
semanales por persona usuaria.



@@ Acompariamiento en el mapeo de recursos de la comunidad

(descubrimiento de oportunidades). En esta categoria entran todas
las actuaciones orientadas al conocimiento del entorno y de las
opciones de uso disponibles en el contexto. Estas actuaciones
que implican mapeo e identificacion de recursos en el entorno
comunitario suponen el 10,7% de las actuaciones desarrolladas, se
han realizado con el 57,1% de las personas usuarias y han supuesto
en torno a 3 horas semanales de media por persona.

@@ Scrvicios profesionales y terapias. Seis personas han recibido

servicios de asistencia psicologica o psiquiatrica, tras haber valorado
por parte de las personas gestoras de apoyos que dicha intervencion
resultaba necesaria para poder implementar el plan de apoyo de

la persona. Siete personas han recibido también otros servicios
profesionales o terapias (fisioterapia, musicoterapia, terapia sexo-
afectiva). En total han sido 10 personas diferentes (algo menos de la
mitad de las participantes) las que han recibido puntualmente alguno
de estos servicios profesionales. Estas terapias se han desarrollado
con una intensidad de aproximadamente hora y media semanal por
persona.

Estas cuatro categorias estan disponibles en la cartera de servicios

a traves de la contratacion de asistencia personal o de servicios de
apoyo en el entorno y/o en el entorno familiar. Algunas de estas
categorias estan contempladas en el servicio nacional de salud pero
contando con largas listas de espera o estan siendo asumidas por
organizaciones prestadoras de servicios de forma privada o a través
de plaza publica/concertada.

Tabla 16 @  Tipo de actuaciones desarrolladas con la asistencia personal
financiada en el marco de los planes de apoyo autodirigidos.

s

HORAS
ACTUACIONES PARTICIPANTES SEMANALES
DE APOYO

N2 % del TOTAL N° % del TOTAL SUMA MEDIA

Acompafiamiento en actividades 76 42,9% 18 85,7% 194 10,8
y gestiones

Apoyo psicoeducativo o 65 36,7% 16 76.2% 83 52
habilitacion social

Acompafiamiento en el mapeo 19 10.7% 12 571% 25 29
de recursos de la comunidad

Atencion psicologica /psiquiatrica 9 51% 6 28,6% 12 1.6
Otras terapias 8 45% 7 33,3% 11 15
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Si se analiza el tipo de actuaciones programadas en funcion de las
caracteristicas personales de las y los participantes, en la Tabla 17, se
aprecia que las personas con necesidades mas complejas necesitan
acompafiamiento en actividades y gestiones con mayor frecuencia
(el 62% de las actuaciones de las personas con necesidades de
apoyo extenso son este tipo, frente al 43% de media), mientras que el
apoyo psicoeducativo o la habilitacion social se programa con mayor
frecuencia para personas con necesidad de apoyo intermitente o
limitado (para cerca del 40%, frente al 20% entre quienes tienen
necesidad de apoyo extensa).

Tabla 17 @ Tipo de actuaciones desarrolladas en el marco de los planes de apoyo
autodirigidos, por necesidad de apoyo segun SIS

NIVEL | NIVEL Il NIVEL Il TOTAL

Acompafiamiento en 20 253 31 534 25 625 76 42,9
actividades y gestiones

Apoyo psicoeducativo o 32 40,5 22 379 11 200 65 36,7
habilitacion social

Mapeo recursos comunitarios 15 19,0 3 5,2 1 2,5 19 107
Atencion psicologica /

osiqiatrica 5 6,3 1 1,7 3 7,5 9 51
Oftras terapias 7 8,9 1 17 - - 8 4,5
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Por niveles educativos, en la Tabla 18 se aprecia tambien que

las personas con un nivel de estudios mas bajo optan con

mayor frecuencia por actuaciones relacionadas con el apoyo
psicoeducativo o la habilitacion social, especialmente en
comparacion con quienes tienen estudios secundarios superiores,
mientras que estas ultimas optan mayoritariamente por el
acompafiamiento para realizar actividades y gestiones (el 60,8%
de las actuaciones programadas para personas con estudios
secundarios superiores son de ese tipo).

Tabla 18 @ Tipo de actuaciones desarrolladas en el marco de los planes de apoyo
autodirigidos, por nivel educativo
PRIMARIOS SECUNDARIOS
SIN ESTUDIOS. APROBADOS. SECUNDARIOS DE SEGUNDO
PRIMARIOS (INCLUYE EE SIN DE PRIMER CICLO O
SIN TERMINAR TITULACION) CICLO SUPERIORES

Acomparfiamiento en 12 31,6% 15 37,5% 18 37,5% 31 60,8%
actividades y gestiones

Apoyo psicoeducativo 17 44.7% 12 30,0% 24 50,0% 12 23,5%
o habilitacion social

Mapeo recursos 3 7.9% 8 20,0% 4 8.3% 4 7,8%
comunitarios

Atencion psicologica/ 3 79% 2 50% 1 2,1% 3 5,9%
psigiatrica

Otras terapias 3 7.9% 3 7.5% 1 2,1% 1 2,0%
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Costes del programa

Coste de las actuaciones y de las personas profesionales de apoyo

En total se han gastado en torno a 73.500 euros en los apoyos para
realizar los planes y sus objetivos, unos 8.850 euros adicionales en

otros gastos relacionados con las actuaciones realizadas (matriculas,
honorarios, servicios de profesionales especializados etc.), y unos
600 euros en dinero de bolsillo®, lo que supone un total estimado
de 82.948 euros para el desarrollo de las actuaciones previstas en los
planes de apoyo durante los 6 meses de duracion del programa.

De acuerdo con los datos de la tabla siguiente, de media, el coste
por persona ha ascendido a 3.950 euros y el coste por actividad a
471. El coste por persona es similar para hombres y mujeres. Por
otra parte, si se estima que la duracion del programa ha sido de seis
meses, se puede obtener un gasto medio mensual de unos 660
euros por persona. Este gasto se refiere unicamente a los planes

de apoyo y no tiene en cuenta la remuneracion de los gestores

y gestoras de apoyos, ni el resto de los gastos organizativos y de
estructura que cabe atribuir al programa.

“ Tabla 19 @ Gasto total, coste medio por persona y coste medio por actuacion, por sexo .

COSTE/ COSTE/
COSTE OTROS DINERO GASTO PERSONA ACTUALCION
APOYOS GASTOS* BOLSILLO? TOTAL MEDIA MEDIA
Hombre 35.322 4.190 412 39.924 3.992 444
Mujer 38.175 4.666 183 43.024 3911 500
TOTAL 73.497 8.856 594 82.948 3.950 471

(1) Otros gastos relacionados con las actuaciones realizadas (por ejemplo, matriculas, materiales, desplazamientos).
(2) Pequerias asignaciones, no asociadas directamente a las actuaciones realizadas, pero que contribuyen a los
objetivos planteados (por ejemplo, asignacion para participar en oportunidades de socializacidn vinculadas a la
actividad prevista en el plan).

En lo que se refiere al coste medio por tipo de actuacion, ronda los
400 - 500 euros, salvo en el caso de las actuaciones que implican
servicios profesionales de atencion psicoldgica o psiquiatrica, cuyo
coste medio se eleva a los 700 euros (incluido el coste del servicio y
el apoyo del asistente personal).

16. Se trata de pequefias asignaciones para gastos complementarios a la actividad realizada y contempladas en el Plan Personal (por ejemplo, tomar algo después
de clase con las personas del taller de arte al que se ha apuntado, previstas como actividad orientada al incremento de la red social y de apoyos naturales de la
persona).
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“ Grafico 4 @ Coste medio por actuacion, por tipo de actuacion .
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Cabe asimismo destacar algunas diferencias en el coste medio por
participante en funcion de sus caracteristicas personales (grafico 5).
En primer lugar, se aprecia un gradiente por nivel de necesidad de
apoyo de acuerdo con la escala SIS, de manera que las personas
con mayor necesidad de apoyo han tenido planes de apoyo
ligeramente mas costosos (4.334 euros de media las personas con
necesidad de apoyo extenso, frente a algo menos de 3.700 euros las
gue tienen necesidad de apoyo intermitente). También se aprecian
pequenas diferencias en funcion de la disponibilidad de la red familiar
de apoyo, de manera que las personas que tienen una red familiar
que presta apoyo limitado han tenido un coste medio (4.085 euros)
algo mayor que las que tienen un apoyo suficiente o amplio (3.826
euros).
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Gréfico 5 @ Coste medio por persona de los planes de apoyo elaborados,
por caracteristicas de las personas participantes

<><> NECESIDADES NIVEL | 3.698,6€
DE APOYO

NIVEL I 4.089,5€

t

‘ NIVEL Il 4.333,9€

RED FAMILIAR AMPLIA O 3.826,3€
SUFICIENTE

‘ LIMITADA 4.085,8¢€

<><> SERVICIOS NINGUNO 3.813,6€
PRIVADOS
SOLAMENTE Al
PUBLICOS 3714 1€
(Y PRIVADOS)

<><> TIPO DE NINGUNO 3.813,6€
SERVICIO

RESIDENCIA/
DIURNA/AP 4.682,0€

ATENCION 3.315,4€
DOMESTICA

ATENCION
PSICOLOGICA

4.283,4€

Esta relacion tiene sentido inverso cuando se analizan los servicios
de los que hacen uso las personas participantes cuando se
incorporan al programa: los costes medios mas elevados (4.265
euros por persona) corresponden a las personas que reciben
servicios privados solamente, lo que posiblemente se relaciona

con un mayor nivel de necesidad en comparacion con quienes no
reciben ningun tipo de servicio (a quienes corresponde un coste
medio de 3.814 euros), y con una mayor necesidad no atendida en
comparacion con quienes reciben algun servicio publico (a quienes
corresponde un coste medio de 3.764 euros). Por tipos de servicio,
las personas que recibian servicios intensos (atencion residencial,
diurna o asistencia personal) antes de incorporarse al programa y las
gue recibian algun tipo de atencion psicologica tienen unos costes
medios —4.682 y 4.283 euros por persona, respectivamente— algo
superiores a los de quienes hacian uso de un servicio de atencion
domeéstica o las de quienes no recibian ningun servicio, lo que
probablemente se relaciona con un mayor nivel de necesidad en
€5S0s grupos de participantes.



Coste de la gestion de caso

Un componente esencial del prototipo de Apoyos Autodirigidos ha
sido la labor desarrollada por los gestores y las gestoras de apoyos.
Taly como se ha descrito en el apartado 2.3.1, durante el desarrollo
del prototipo se han destinado un total de 71,5 horas por persona

a la gestion de caso (sin incluir la formacion de los/as gestores/as).
Adoptando un coste unitario de 24 euros por hora para perfiles de
graduado/a o licenciado/a, el coste medio por participante de la
gestion de casos se estima en unos 1.716 euros para toda la duracion
del prototipo.

Coste de la formacion

Los gestores y gestoras han recibido 36 horas de formacion

grupal para adquirir conocimientos sobre el rol profesional, la
manera de abordar la indagacién, el mapeo de oportunidades y la
planificacidon con las personas, y familiarizarse con las herramientas
a utilizar durante el prototipo. Asumiendo un coste por hora de

24 euros para este perfil profesional, se estimaria el coste de la
dedicacion de los gestores y gestoras en 864 euros por proyecto.

En términos de coste por participante, oscilaria entre un maximo de
864 euros por participante, en una configuracion del prototipo en el
que cada gestor/a atendiese a una Unica persona, y un minimo de 96
euros por participante, en el caso de que asumiese simultaneamente
la gestion de los apoyos para 9 participantes?.

17. Teniendo en cuenta que la gestion de caso propiamente dicha requiere 71,5 horas por participante de dedicacion de la profesional durante los seis meses de
proyecto, se estima que una persona profesional podria asumir hasta 9 personas en atencion simultanea.
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Resultados

D




Este apartado resume los principales resultados obtenidos en

la evaluacion del prototipo, tanto en relacion con la valoracion

que hacen del mismo las personas participantes —usuarias y
profesionales—, como en relacion con los impactos (en términos de
calidad de vida, inclusion, participacion, satisfaccion, etc.) que se han
podido medir en la evaluacion.

Valoracion general del programa de AA

Los datos recogidos en las entrevistas en profundidad con las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo que
participaron en el prototipo indican que, en general, el programa
ha cumplido con las expectativas de las personas. Cuatro de ellas
expresaron incluso que esas expectativas habian sido superadas

ampliamente.
‘Si por ahora (se ha cumplido)

S, y yo estoy muy contento”

- Usuario prototipo
‘La verdad es que me sorprendio, porque |...)

me esta ayudando mucho a salir, mucho
mas de lo que me esperaba’
Usuario prototipo

Otras cuatro personas entrevistadas dicen que sus expectativas se
han cubierto a pesar de que les queden cosas por conseguir: dos
personas se refieren a objetivos a largo plazo que dependen de
factores externos al prototipo (aprobar oposiciones y encontrar
trabajo, respectivamente); otras dos personas sefialan que
cambiarian algun aspecto de la relacion con su persona de apoyo.

‘No lo hace como lo haciamos en el piso (...) entonces, claro,
no lo hace igual y es un lio. No me mola la manera de hacer”
Usuario prototipo

Solo una persona expresa su decepcion con respecto a lo que se
esperaba. Segun su experiencia de las actividades desarrolladas
en el programa, no se habia dado tanta importancia a lo que ella
consideraba su objetivo fundamental.

‘Dijeron que eran dos cosas y han tirado mas al ocio
(..) El programa, si se supone que es ocio, que vas a
conocer gente, yo no he conocido”

Usuario prototipo
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Acompafando a las expectativas, el grado de satisfaccion general es
igualmente muy alto. En general su percepcion es que participar ha
sido un acierto y estan contentas con el resultado, con excepcion
de una persona de las veintiuna entrevistadas, mencionada
anteriormente.
‘Me ha gustado mucho participar, y que, si se
pudiera, repetiria con los ojos cerrados”
Usuario prototipo
‘Gracias a los apoyos, gracias a la compariia
que me ofrecen me siento muy feliz”
Usuario prototipo

“Si. si, si, nos ha sorprendido a todos porque yo al principio con el gestor de
apoyos le decia, es que va a ser ella la que va a decidir las cosas porque es que
no... Y no, no, no me preguntes como se lo ha hecho, pero esto le ha motivado,
le ha ayudado y él va haciendo.”

Familiar de un usuario prototipo

Valoracion de los planes de apoyo elaborados

@@ \/3loracion de los objetivos
y la toma de decisiones

Todas las personas entrevistadas identifican los objetivos que
describen durante la entrevista como objetivos propios, no
impuestos por terceros, aungue la mayoria expresan haber recibido
apoyo de otras personas (gestor/a de apoyos o personas cercanas
pertenecientes a su circulo de apoyo) para definirlos. Destaca la
seguridad con la que la mayoria de las personas expresan que

han sido ellas las personas que han tomado la decision sobre los
objetivos que constituyen su plan, aunque o hayan hecho con
apoyo.

Yo siempre he dicho, yo tengo que mirar por miy tengo que mirar por mi
felicidad. Me da igual lo que digan los demds. Yo soy yo y es una decision.
Sime equivoco, me equivoco y ya esta”

Usuaria prototipo

Yo lo tenia ya pensado. Yo tome la decision. (...) Sabia que
iba a costar un poco, pero quiero porque ya tengo 36 arios.
He hecho cursos, pero quiero empezar a trabajar, claro, para
independizarme un poquito mas, para abrirme un poco mas”
Usuaria prototipo
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Figura 3 @ Percepcion de las personas participantes sobre la toma
de decisiones respecto a los objetivos establecidos en
los planes de apoyo

CON CIRCULO
DE APOYO Y EL
GESTOR/A DE
APOYOS

YO SOLO/A

CON GESTOR/A
DE APOYOS

Por otra parte, en el marco de la evaluacion cuantitativa, los
gestores y gestoras de apoyos realizaron un seguimiento de los
planes de apoyo junto con la persona con discapacidad intelectual
o del desarrollo. A cada persona se le pidid que valorase en una
escala tipo likert el grado en que consideraban haber alcanzado los
objetivos gue se habian propuesto. Las y los gestores de apoyos
han recogido la valoracion de las personas participantes para 144 de
las 177 actuaciones registradas durante el desarrollo del prototipo
(81,3%). A continuacion se resumen los principales resultados de las
valoraciones recogidas.

Ademas de tratarse de objetivos que las personas consideran como
propios —cuestion que es fundamental en el marco del prototipo
desarrollado—, los datos recogidos muestran que, de acuerdo con
la valoracion de las participantes, los objetivos establecidos se han
cumplido en gran medida.

En general, teniendo en cuenta todos los objetivos planteados, la
valoracion media es de 6 sobre 10, indicando que se ha avanzado,
en gran medida, hacia los objetivos propuestos. Los objetivos
relacionados con la inclusion social y la autodeterminacion son

los que en menor medida se valoran como conseguidos (3,9 y

4,7 puntos sobre 10, respectivamente). En cambio, en los ambitos
de bienestar emocional y fisico los objetivos propuestos se han
alcanzado notablemente (7 y 7,2 puntos sobre 10 respectivamente).



Grafico 6 @ Valoracion de las personas participantes sobre la medida en la que
han alcanzado los objetivos propuestos, por ambito de calidad
de vida con el que se relaciona el objetivo (n=144).

AUTODETERMINACION I 4,7 (15 act)

BIENESTAR EMOCIONAL I 7 (25 act)

BIENESTAR FISICO I 7.2 (20 act)
BIENESTAR MATERIAL I 6,5 (2 act)
DERECHOS I 6 (1 act)
DESARROLLO PERSONAL I 6 (49 act)
INCLUSION SOCIAL [ 3,9 (8 act)
RELACIONES ENTRE PERSONAS [ 5,4 (21 act)

TOTAL GENERAL I © (141 act.)
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Ha alcanzado los objetivos propuestos (1)=en abosluto, (10)=totalmente
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®® \/aloracion de las actuaciones

y actividades realizadas

Durante las entrevistas en profundidad con las personas usuarias, se
pregunto cual de los tres elementos fundamentales del prototipo
—las actividades realizadas, la labor del gestor/a de apoyos o la
asignacion economica— encontraban mas relevante.

Encontramos en el discurso dificultades para aislar cada uno de

los elementos en la experiencia directa de la persona usuaria: por
una parte, en el caso de las actividades la respuesta esta, por lo
general, directamente relacionada con el vinculo establecido con la
persona de apoyo; ademas, en muchas ocasiones, las personas han
expresado valorar por igual dos de los elementos e incluso los tres.

En cualquier caso, las actividades realizadas constituyen el elemento
gue con mayor frecuencia identifican como relevante.

“ Figura 4 @ Preferencia entre los tres elementos del prototipo .
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'i‘
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Analizando el discurso de las personas con discapacidad en relacion
con las actuaciones previstas en su plan y las actividades que han
realizado, cabe destacar, que la percepcion mayoritaria es que ha
sido posible elegir las actividades en las que querian participar en
todo momento.

‘Por ejemplo, quiero ir a una actividad

"

o lo que sea, pues se lo digo a ella

"Si, él venia a mi chalet(...)me recogia en su Usuaria prototipo

coche y me llevaba a donde yo queria”

Usuario prototipo



Incluso cuando las actividades han sido sugeridas por parte de
terceros y habia reticencias iniciales, la valoracion posterior ha sido
positiva.

‘Pues con el nutricionista a la hora de llamarlo me ha costado mas porque tuve una mala
experiencia (...) después lo que he hecho es bueno, pues acompariame tu, venga vamaos a ir
juntos. Yo después lef en su Facebook, me informé (...) y me dio como una seguridad, digo,
bueno, pues lo voy a probar”

Usuario prototipo

Solo dos personas de todas las participantes muestran desacuerdo,
Nno con las actividades en como tal, sino con el horario en el que se
desarrollan debido a la organizacion de tiempos de la persona de
apoyo.

‘El tema de las quedadas (el horario del
apoyo), a lo mejor es mas importante lo
suyo que lo mio”. Usuario prototipo

‘Si quedas con la persona de apoyo, porque muchas
veces tienes que ir. Si has quedado a las 11:00, tienes
que ir a las 11:00, entonces te tienes que levantar el
sabado temprano para poder ir a las 11:.00"

Usuario prototipo

Cinco personas identifican actividades nuevas que han podido
realizar por primera vez gracias al programa, algunas relacionadas
con cuestiones basicas como la alimentacion, y otras con conocer
recursos de ocio o experimentar un nuevo rol, como profesora de
canto.

Por ultimo, encontramos en los discursos de ocho personas
actividades que no han conseguido realizar. Las causas son de dos
tipos: o bien se trata de actividades que aun no se han llevado a cabo
en el plan de apoyos, pero que estan previstas realizar antes de que
acabe el prototipo; o bien se trata de actividades que no han podido
planificarse por la duracion limitada a seis meses del proceso o por
los recursos que hacian falta para llevarlos a cabo.

‘Queria hacer esto de la musica, entonces esto no lo he podido
hacer porque a lo mejor los recursos no dan para mas”

Usuaria prototipo
‘Fui a apuntarme a salsa y no o hemos intentado

porque es que me estoy poniendo mejor ahora. Es
que yo queria ir pasito a pasito (...) porque si vas muy
ligera yo me agobiaba”

Usuaria prototipo
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Por otro lado, en las sesiones de seguimiento de los planes que
realizaron las personas usuarias con sus gestores/as de apoyos, se
les pidio que valoraran (en una escala del 1 al 10) si les habia gustado
realizar las actividades acordadas en su plan, y en que medida habian
resultado Utiles de cara a avanzar hacia los objetivos que se habian
propuesto.

Por lo que se refiere a la primera cuestion, la valoracion media
para las 144 actuaciones evaluadas (de un total de 177 realizadas)
es de 74, indicando que, en general, las actividades y actuaciones
planificadas han resultado del agrado de las personas participantes.
Por tipos de actuacion, las valoraciones oscilan entre el aprobado
justo y el sobresaliente: las actividades de diferente tipo realizadas
con apoyo del/a asistente personal se han valorado entre 55y 8,6
puntos sobre 10, siendo las relacionadas con la actividad fisica y el
deporte las que menos han agradado, y las actividades educativas
y formativas las que mas han gustado. Por lo que se refiere al resto
de las actuaciones, las englobadas en “otras terapias” —fisioterapia,
nutricionista y afectivo-sexual— son las que mas han agradado

(94 y 84 puntos sobre 10), mientras que las relacionadas con el
apoyo psicoeducativo o la habilitacion social o con la asistencia
psicologica han puntuado por debajo de la media (7,0 y 6,9 sobre 10,
respectivamente).

Tabla 20 @ Valoracion de las personas participantes sobre en qué medida les han gustado

las actividades y actuaciones realizadas y en qué medida les han resultado utiles
para avanzar hacia el objetivo propuesto, por tipo de actuacion (n=144).

LE HA

RECUENTO LE HA GUSTADO  RESULTADO

(actuaciones)  (media) UTIL (media)
Actividad artistica / cultural 11 75 6.0
Actividad educativa / formativa 13 8,6 83
Actividad fisica 5,5 55
Actividad laboral / ocupacional 7.8 6.5
Actividad social / de ocio 17 7.2 6,3
Tramites y gestiones 12 73 74
Apoyo psicoeducativo o habilitacion social 48 7.0 59
Mapeo recursos comunitarios 13 84 7,7
Atencion psicologica 8 6.9 7,0
Otras terapias 5 94 9,2
MEDIA 141 74 6.6

Nota: AP = asistencia personal. Dentro de esta actuacion se detalla la actividad para la que se ha recibido asistencia.
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Los resultados son similares cuando se analiza la utilidad de los
diferentes tipos de actuacion a la hora de alcanzar los objetivos que
cada persona se plantea. Las actuaciones a las que se atribuye mayor
utilidad son las englobadas bajo “otras terapias” y las actividades
educativas- formativas (9,2 y 8,3 puntos sobre 10, respectivamente).
Las que resultan utiles en menor medida, por otra parte, son las
relacionadas con el gjercicio fisico (5,5 puntos sobre 10) y las
actuaciones de apoyo psicoeducativo o habilitacion social (5,9
puntos).

Comparando ambas valoraciones para cada tipo de actuacion, se
aprecia que, en general, las actividades y actuaciones realizadas se
consideran mas agradables que utiles, particularmente en el caso de
las actividades con contenido artistico-cultural y de ocio, y, lo que
llama mas la atencion, también cuando se valoran las actuaciones de
apoyo psicoeducativo y habilitacion social o el mapeo de recursos
comunitarios. Las unicas excepciones son las actuaciones que
conllevan asistencia psicologica o ejercicio fisico, en cuyo caso la
utilidad se valora igual o ligeramente por encima.

En definitiva, se puede decir que las personas participantes

hacen una valoracion positiva del cumplimiento de los objetivos
planteados en sus planes (en general valoran con un 6 sobre 10

su cumplimiento), y se muestran relativamente satisfechas con las
actividades y actuaciones que se han llevado a cabo en el marco de
su plan de apoyo (valoran con un 74 sobre 10 la medida en que han
sido de su agrado y con un 6,6 sobre 10 lo utiles que han resultado
para avanzar hacia los objetivos que se habian propuesto).

Valoracion de la labor de los gestores y gestoras de apoyos

La labor del gestor o gestora de apoyos tiene especial relevancia en
el desarrollo de este prototipo, puesto que se trata de la figura que
realiza la indagacion junto con la persona con discapacidad, y tiene
la capacidad de influir en la toma de decisiones sobre los objetivos
a desarrollar en el plan de apoyo; se trata, por tanto, de una labor
delicada, que requiere una revision continua de la propia practica
profesional de cara a evitar actitudes paternalistas en la elaboracion
de los planes. En este apartado valoraremos los aspectos generales
recogidos con relacion a la figura profesional y, particularmente,

las implicaciones directas de la figura con el proceso de toma de

decisiones.
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Lo primero que cabe destacar, a partir del analisis del discurso de las
personas usuarias es que, con frecuencia, en la experiencia de las
propias personas tiene mucho mas peso la profesional que les presta
apoyos en las actividades del plan de apoyos. Es decir, mientras que
en el disefio tedrico del prototipo la figura del gestor o gestora se
concebia como el elemento central, y la figura de la persona de
apoyo como un elemento mucho mas instrumental, en la practica
esto no ha sucedido asi, de manera que la profesional de apoyo ha
tenido mucho mas peso del que se preveia inicialmente asumiendo,
también, como se vera, algunas de las tareas —indagacion o mapeo
de recursos— que en el disefo tedrico del prototipo habian sido

asignadas a la figura del gestor o de la gestora.

@@ Relacion con el gestor o la gestora de apoyos
Hecha esta apreciacion sobre la interrelacion de las dos figuras (la
gestora y la persona de apoyo) v la dificultad que encuentran algunas
personas para deslindar ambas, a nivel general, la relacion con la
persona que desempefa el rol del gestor/a de apoyos se percibe
como positiva. Se describe la relacion con expresiones como ‘me
escucha’, ‘'me acepta’, ‘me anima’, ‘me tranquiliza” ‘me hace sentir

el centro” 'me ayuda a pensar’.

‘La paciencia y la tranquilidad de hacerlo”
Usuaria prototipo

‘En principio el centro soy yo, y bueno, cuando se desplazo lo agradeci
mucho, porque asi también nos velamaos, por primera vez en un sitio que
YO conocia, que me era familiar. Entonces me sentia mas comoda para
conocer a alguien nuevo, alguien que no conocia de nada”

Usuaria prototipo

‘Los consejos me ha dado muchisimos. (...) en el

fondo es muy interesante las cosas que se pueden

hacer, que uno no sabe que se podian hacer”
Usuario prototipo
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Solamente dos de las 21 personas participantes expresan en sus
experiencias aspectos que no les han gustado en su relacion con el/
la gestor/a de apoyos, en ambos casos por desacuerdos es la forma

de apoyar o de expresarse.

‘No se lo he dicho a ella, me entiendes, pero yo también me agobio.
Me dice: es que tienes que ahorrar, que ya lo sé hija, pero es que
estan siempre con el tema y me agobio un poco”

Usuario prototipo

Y me decia, tu eres asi (...) Digo, mira, no digo nada, porque
si ustedes dicen que soy asi, pues soy asi”
Usuaria prototipo

Otro aspecto valorado en las entrevistas con las personas
participantes en relacion con la definicion del plan de apoyo se
refiere a su percepcion sobre la flexibilidad del gestor/a de apoyos
en el proceso, lo que iba directamente relacionado con el haber
identificado algun aspecto, actividad... que no era de su agrado y con

la necesidad de modificarla.

Mas de la mitad de las personas entrevistadas no han sentido la
necesidad de cambiar ningun aspecto en el desarrollo del proceso,
pero las que si lo han hecho hacian referencia en ocasiones, a la
persona de apoyo y no tanto al gestor de apoyos en concreto.
Ocho personas verbalizan que ha sido posible hacer cambios a lo
largo del proceso o que han podido elegir aspectos logisticos que se
lo facilitaban.

" Me dijo puedes elegir algun dia y algun

sitio que nos podamos reunir, donde

ustedes quieran”
Usuario prototipo
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@@ Importancia de la figura para el desarrollo de
los planes de apoyo
Para valorar la importancia del gestor/a en el proceso de desarrollo
de los planes de apoyo, se explord con las personas entrevistadas
como percibirian la posibilidad de haber realizado este proceso sin la

presencia de esta figura.

“ Figura5 @ Desarrollo sin gestor de apoyos ’
ALGUNAS COSAS Si, OTRAS NO <>O

NO LO SE, NO ESTOY SEGURO

S| PORQUE HE APRENDIDO O@

A pesar de que algunas personas expresan que podrian valerse sin la
figura porque se perciben como mas competentes, la mayoria tiende
a identificar la figura como indispensable para poder desarrollar el
plan de apoyos y organizarlo en la practica. Tres de las personas

entrevistadas no supieron determinarlo con exactitud.

En las entrevistas se ha explorado también la utilidad de figura del
gestor/a de apoyos, en el sentido de si les ha servido de ayuda en
la definicion del plan y el seguimiento realizado. La tendencia del
discurso nuevamente se decanta positivamente, entendiendo que es

una figura de ayuda y apoyo para la mayoria.

‘Lo del taller de musica, hasta que
no lo ha conseguido no ha parado”
Usuario prototipo

‘Para ver a qué gimnasio, cOmo se tenia que apuntar, si podia venir un
acompafiante (...) después también me acompario a buscar el dentista por mi zona,
como lo podia hacer, el gestor de apoyos me acompario también a apuntarme y,
como se tenian que hacer los pagos”

Usuario prototipo
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" Si, si, (me ha ayudado) mentalmente
muchisimo. Tener una especie de dar vueltas
a la cabeza, ayudarme a orientarme otra
vez y decir, mira, pues como obligarme
mentalmente a pensar en otras cosas”
Usuaria prototipo

Tan solo una usuaria manifiesta que no siempre el gestor o la gestora
de apoyos le ha servido de ayuda. La percepcion es de delegacion de
la dificultad en manos de la persona de apoyo, cuando la expectativa

era resolverla con la gestora de apoyos.

‘Ella (gestora de apoyos) me decia: pues preguntale a la persona de
apoyo, pero al final terminaba en o que era ocio, asi que tampoco”
Usuaria prototipo

®® Tiempo dedicado al proceso de indagacion/
conocimiento de la persona
La indagacion acerca de los deseos, preferencias, gustos,
oportunidades y habilidades de la persona constituye un proceso
que se considera fundamental en el disefio del prototipo, en la
medida en que de esta indagacion depende, en gran medida, el
establecer objetivos y actividades personalizados, gue respondan

realmente al proyecto de vida de cada persona.

Taly como se ha sefialado en el apartado 4.3 al describir la
informacion objetiva recogida en relacion con las caracteristicas del
programa de Apoyos Autodirigidos experimentado, la dedicacion de
los gestores y gestoras a este proceso ha sido modesta, 15,6 horas
por persona de media, especialmente si se compara con el tiempo

dedicado a otras tareas como la coordinacion de los apoyos.

En las entrevistas realizadas a las personas usuarias se ha recogido
Su percepcion sobre si la dedicacion del gestor o de la gestora ha
sido o no suficiente para llegar a conocerse bien; hay que tener en
cuenta gue en esta percepcion ha podido influir si los/as gestore/as
de apoyos conocian previamente (antes del prototipo) a la persona

cuyo plan debian coordinar.

74



En este punto, la tendencia del discurso esta dividido a partes iguales
entre las dos opciones. Aproximadamente la mitad de las personas
valoran que hubieran necesitado mas tiempo para que el gestor/a
de apoyos hubiera podido conocerlas bien, mientras que la otra
mitad, entre quienes que se encuentran aquellas personas que dicen
conocer a la profesional desde hace tiempo, consideran que ha sido

suficiente.

La percepcion del grupo de profesionales, por otra parte, es que se
ha cuidado bastante el proceso de indagacion, tratando en todo
momento de apoyar a la persona para que fuera ella misma la que

tomara las decisiones sobre los objetivos que queria lograr.

Desde su punto de vista, en este proceso el reto ha sido acompanar
e informar a las personas, asegurandose de que manejaban toda

la informacion relevante para poder decidir, sin influir, desde los
sesgos personales del profesional en esa decision. La practica parece
haber ayudado a los profesionales a prestar ese apoyo mejor, pero
manifiestan que este es un punto de alerta en el desempefo del rol
que debe estar presente de manera continua, claramente vinculado
con la competencia ética necesaria para generar buena practica de

apoyo.

@@ [nfluencia ejercida por la figura profesional en
la toma de decisiones
Del analisis del discurso de las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo que participaron en el prototipo sobre los objetivos
establecidos es posible entresacar algunas observaciones que
ayudan a entender el desemperio del rol profesional en el proceso
de toma de decisiones. En relacion con el poder en la toma de
decisiones, la percepcion de la mayoria de las personas usuarias es
que su opinion ha sido mas importante que la del gestor/a de apoyos

en todo momento.

‘Nos reuniamos aqui, por ejemplo, me preguntaba para ver si el tema
del pilotaje y esas cosas si me parecia bien lo que ibamos haciendo
con la persona de apoyo, y entonces si me lo explicaba muy bien, con
tranquilidad y me preguntaba si me parecia bien”

Usuario prototipo

‘Si-hay algo que no quiero hacer, digo esto no”
Usuario prototipo
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Cinco personas expresaron haberse sentido presionadas en

alguna ocasion, bien porque la tematica era recurrente en sus

vidas y muchos otros profesionales habian insistido en ello (por
ejemplo, en cuestiones relacionadas con la dieta o el gjercicio) o
por no disponer de tiempo suficiente para poder pensar y analizar
diferentes opciones. En general, a excepcion de una persona, no lo
consideraban una cuestion general, sino mas bien puntual en algun

momento concreto del proceso.

‘Cuando me propuso las cosas me lo argumentaba tan bien que
pensaba, a lo mejor si, jsabes? (...) Entonces claro, todo lo que lo
propone es como bueno, me lo propone muy directo, no tengo
COMO espacio para pensar, espacio para decir vale un momento”
Usuario prototipo

‘Un poquito obligado y agobiado, pero bueno, creo que me ha
gustado. Me esta gustando. Es que, a lo primero claro, que una
mujer que Nno conoces, oye tienes que hacer esto, tienes que
hacer lo otro, pues te sientes un poco presionado, entiendes ;no?”
Usuario prototipo

‘Como que yo noté que tenia que plantear, que era lo
que tenia que salir, porque si no salia era como quererlo
cortar (...) Es un objetivo que habia que ponerlo si o si, la
pérdida de peso es lo que peor llevo”

Usuario prototipo
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@@ \/aloracion del rol por parte
de las profesionales
La valoracion general del grupo de profesionales respecto al rol del
gestor/a de apoyos es altamente positiva. Se describe el rol como

"bonito” en su puesta en practica.

En la puesta en practica del prototipo, los/as profesionales
manifiestan haber sentido confusion con respecto a sus funciones.
Expresan haber tenido la impresion, de que, al No ser capaces de
explicarlo de manera precisa (especialmente en los momentos
iniciales), las personas usuarias pueden haberlo confundido con el
rol de trabajador/a social de zona o incluso con el de la persona de
apoyo. Es posible, que, en un futuro proceso de implementacion del
rol, se precise tiempo para que las personas usuarias entiendan las

diferencias entre este y otros roles profesionales mas clasicos.

No obstante, ahora mismo, los vy las profesionales que han
experimentado el rol se perciben con mas capacidad de sensibilizar
y difundir esta forma de gestionar y prestar apoyos, ya que despues
de la experiencia de puesta en practica vivida, la figura esta menos
situada en el "'mundo de las ideas” y mas en el contexto local de
cada persona. Esto ayuda a afianzar la creencia de que es un modelo

valido y de que es necesario insistir en su desarrollo.

De acuerdo con la percepcion del grupo de profesionales, esta
forma de gestionar y prestar apoyos ofrece sobre todo un proceso
de escucha diferente al habitual. Se genera otra vinculacion del
profesional con la persona rompiendo la dinamica del sistema de

apoyos actual
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Valoracion de la persona profesional de apoyo

Un resultado en cierta manera inesperado del proyecto piloto —
puesto que en el disefio del prototipo se le asignaba un rol muy
instrumental a esta figura— es que la persona de apoyo es una figura
muy relevante en el discurso de las veintiuna personas entrevistadas,
predominando una valoracion positiva de la misma, expresada a

través de habilidades del profesional en la prestacion del apoyo.

“ Figura 6 @ Habilidades de la persona de apoyo .

"Me tranquiliza” "Me acompana”
"Me da el control” "Me ayuda”
i ‘Confia en mi” "Resuelve”
/ ‘ \ "Busca sitios nuevos” ‘Me anima”
‘Me escucha” "Me da consejos”

Trece personas destacan en su discurso el vinculo establecido
cuando se refieren a la persona de apoyo, haciendo una valoracion

global del mismo. Dos de ellas se emocionan cuando hablan de ellas.

‘Es una buena chica, me quiere mucho”
Usuaria prototipo

‘Creo que es una persona muy amable, muy atenta, y ‘IMe gusta] todo.
cualquier problema que tenga, me esta hablando de Es que es muy majo”
que tenia amigas que han pasado por lo mismo” Usuario prototipo

Usuario prototipo

‘[Lo que mas me gusta de como
me apoyal es que lo hace como
una amiga”
‘Es que trabajamos en equipo, las Usuaria prototipo
dos lo hacemos muy bien asi”
Usuaria prototipo




Unicamente tres personas de las veintiuna participantes en el
prototipo hacen en sus discursos referencia a dificultades en

la relacion con las personas de apoyo. Dos de ellas situan las
dificultades en momentos puntuales de ajuste con la persona que
les apoya, y solamente una expresa de manera explicita que desearia

cambiar de persona de apoyo si pudiera.

Al principio la persona de apoyo me agobiaba un poco, porque haz esto, porque
cuidado y digo que no soy tonto, hijo que ya he aprendido a cruzar, ya he aprendido esto
(..) y yo me he sentido un poco apurado (..) presionado un poquito.”

Usuario prototipo

En cuanto a la eleccidn de la persona de apoyo cinco personas
indican que ya conocian a su persona de apoyo y que la han elegido
o les ha parecido bien cuando les han sugerido que lo fuera. Otras
nueve personas manifiestan no haber elegido a la persona de apoyo,
pero en su discurso, el grado de satisfaccion con la persona asignada
es alto. Unicamente una persona explicita que eligid a su persona de

apoyo tras conocer a varias.

‘Después hicimos una reunion para saber la persona

que me iba a apoyar a mi. Habia dos personas, dos

chicas. (...) era una reunion para saber qué decidia yo"
Usuario prototipo

79 ooyos Autodirigidos 202



Efectividad del programa

Impacto en la calidad de vida asociada a los cuidados,

CVRC - ASCOT

Tras los seis meses de participacion en el programa?®, la calidad

de vida relacionada con los cuidados (CVRC) medida con ASCOT
mejord en 0,025 puntos de media para el conjunto de las personas
participantes, pasando de 0,749 (IC95% 0,68 — 0,82) puntos de
media al inicio a 0,774 (IC95% 0,69 — 0,86) al final, lo que supone un

incremento del 3,3% respecto a la CVRC media inicial.

La Tabla 21 muestra la CVRC media al inicio y al final del programa,
por sexo y edad de las personas participantes. Se aprecia que, de
media, la estimacion de la calidad de vida asociada a los cuidados es
mayor entre las mujeres que entre los hombres (tanto al inicio como
al final de la intervencion), y también entre las personas adultas
respecto a las jovenes (menos de 35 afios) o mayores (a partir de

45 afios), aunque las diferencias no resultan significativas teniendo
en cuenta los intervalos de confianza para esas medias. traves de

habilidades del profesional en la prestacion del apoyo.

“ Tabla 21 @ CVRC media al inicio y al final de la intervencion, por sexo y grupos de edad .

VALORACION

| PREVIA POSTERIOR |

N© CVRC IC(95%) IC (95%) N© CVRC IC(95%) IC (95%)

Medio inferior  superior Medio inferior  superior
Hombre 10 0,687 0,569 0,805 10 0,724 0,599 0,850
Mujer 11 0806 0,729 0,884 11 0,819 0,715 0,923
20 - 34 anos 5 0,700 0,611 0,789 5 0,692 0,557 0,828
35 - 44 afos 4 0,852 0,784 0,920 4 0,898 0,826 0,971
45 y mas anos 12 0736 0,619 0,852 12 0,767 0,645 0,888

18. La segunda valoracion con ASCOT, recogida en este informe se realizd en noviembre. Hay que tener en cuenta que, en esa fecha, algunas personas
participantes todavia seguian vinculadas al programa debido a que se habia retrasado la puesta en marcha de sus planes.
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Otra manera de medir el impacto generado por el programa es en
términos de Afios de Vida Ajustados por Calidad (SC-AVAC). Este
indicador permite no solo comparar entre si a personas gue reciben
diferentes servicios o programas de cuidado —como es el caso de
la CVRC—, sino que otorgan un valor social a cada situacion de
cuidado. En este sentido, el SC-AVAC representa afios de vida con

una calidad de vida Optima que se ganan gracias al programa.

Teniendo en cuenta el conjunto de las 21 personas que participaron
en el prototipo, el balance es positivo, con una ganancia de 0,54
SC-AVAC. Esto quiere decir que, por cada afio que dure el impacto
del programa, se gana algo mas de medio afio de vida con una
calidad de vida optima. Aunqgue el valor de un SC-AVAC se establece
por convencion y puede variar de un pais a otro, una referencia
podria ser entre 20.000 y 30.000 euros por AVAC, lo que implica
que el gasto realizado en apoyos autodirigidos permite recuperar
en torno a una quinta parte de la cantidad invertida en forma de

ganancia de afos de calidad de vida.

@@ Impacto por caracteristicas de las
personas participantes

La Tabla 22 muestra la ganancia en Calidad de Vida Relacionada con
los Cuidados (CVRC) por caracteristicas de las personas usuarias.
Las diferencias entre los grupos vienen muy condicionadas por

el pequefio tamafio de algunas categorias (por ejemplo personas
divorciadas, separadas o viudas). Cabe destacar de la informacion
recogida en la tabla que la ganancia para las personas con un grado
de discapacidad superior al 65% ha sido similar, incluso algo mayor,

que para aquellas con una discapacidad mas leve.

Utilizando la escala SIS de necesidades de apoyo, se aprecia
también que las personas con una necesidad de apoyo intermitente
0 extenso han incrementado mas su calidad de vida que quienes
precisan una intensidad de apoyo intermedia (apoyo limitado); de
hecho, en este grupo, la CVRC ha disminuido, de media, entre el
inicio y el final de la intervencion. En funcion de la disponibilidad

de apoyos, la ganancia en calidad de vida ha sido particularmente
notable (10% sobre la CVRC al inicio) entre las personas que
disponen de una red natural de apoyo limitada, entre quienes
recibian Unicamente servicios privados de apoyo con anterioridad

(10,6%) y entre quienes recibian solamente apoyo psicologico (15%).
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Tabla 22 @ Cambios en la Calidad de Vida Relacionada con los Cuidados (CVRC)
entre el momento previo y posterior a la participacion en el programa,
por caracteristicas de las personas participantes.

Diferencia en CVRC
entre la valoracion

previa y posterior

Incremento
sobre la CVRC
previa al

(media) programa (%)
Género Hombre 10 0,038 5.0
Mujer 11 0,013 17
Edad 20 - 34 afios -0,008 -1,0
35 - 44 afios 4 0,046 6,1
45 y mas afios 12 0,031 41
Estado civil Soltero/a 15 0,000 0,0
Casado/a o en pareja 4 0,072 9,6
Divorciado/a, separado/a y Viudo/a 0,123 16,4
Situacion Vivo solo/a 5 0,058 7.8
convivencial Vivo con mi pareja 2 0,067 8,9
Vivo con mis padres u otros/as 14 0,007 0,9
Nivel de Sin estudios / primarios sin terminar 5 0,063 84
estudios Primarios aprobados 5 0,071 9,5
Secundarios de primer ciclo 6 -0,040 -54
Secundarios superiores 5 -0,005 -0,6
Ocupacion Empleo ordinario 6 0,045 6,0
Inactivo/a 5 0,022 29
CEE o centro ocupacional 3 0,083 11,1
Estudiando o buscando empleo 7 -0,020 -2,7
Situacion Buena 6 -0,023 =31
econdmica Regular 9 0,057 7.6
Mala o muy mala 5 0,028 3.8
Grado de 33% - 65% 12 0,023 31
discapacidad > 65% 7 0,027 3.6
Niveles del SIS | Nivel | (intermitente) 10 0,053 71
Nivel Il (limitado) -0,020 -2,7
Nivel Il (extenso) 4 0,039 5,2
Red familiar Amplia 2 -0,024 -2.8
Suficiente 10 -0,022 -2.9
Limitada 9 0,077 10,9
Servicios Ninguno 8 -0,027 -3.3
Privados solamente 7 0,066 10,6
Publicos (y privados) 6 0,045 55
Tipo de Ninguno 8 -0,027 -3,3
servicio At. residencial, diurna o asistencia personal 4 0,007 1,0
Atencion domeéstica 5 0,068 89
Atencion psicologica 4 0,091 15,0
TOTAL 21 0,025 3,3
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Tal y como sugieren los amplios intervalos de confianza que se
muestran en la Tabla 21, los CVRC medios que acabamos de
presentar esconden una variabilidad importante dentro de cada
grupo. En ese sentido, otro indicador de resultado que puede tener
sentido mostrar es la proporcion de personas que han mejorado su

calidad de vida entre el inicio y el final del programa.

Teniendo en cuenta a las 21 participantes, algo mas de la mitad (11
personas) han tenido alguna mejora en su CVRC y 2 (9,5%) la han
mantenido. Por el contrario, 8 personas han empeorado su CVRC
entre el inicio y el final del programa. En la Tabla 23 se presenta
esa informacion desglosada por caracteristicas de las personas
participantes. Aunque es necesario tener precaucion debido al
reducido tamano de la muestra, cabe sefialar que los hombres,

las personas en edades intermedias, las que estan casadas o en
pareja, las que tienen un nivel educativo mas bajo y las que valoran
Su situacion economica como regular mejoran su CVRC en mayor
porcentaje que el resto. Cabe destacar, por lo que se refiere a

la necesidad y disponibilidad de apoyos, que las personas con
necesidad de apoyo intermitente, y sobre todo las que requieren
apoyo extenso mejoran en mayor porcentaje que las que requieren
un apoyo limitado (60% y 75%, respectivamente, frente al 28%).
También mejoran en mayor proporcion las personas que disponen
de una red natural de apoyo limitada, y las que al inicio de la

intervencion recibian servicios privados unicamente.

Estos resultados estan posiblemente relacionados, en la medida

en la que las personas con mayor necesidad de apoyos, disponian
con mayor frecuencia de este tipo de servicio en el momento de la
incorporacion al programa. Este elemento de confusion se produce
asimismo en relacion con el tipo de servicio, siendo la necesidad de
apoyo mayor, por término medio, entre las personas que recibian
servicios, particularmente servicios intensos, con caracter previo a su

incorporacion al programa de apoyos autodirigidos.
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Tabla 23 @ Porcentaje de personas que mejoran su CVRC entre el inicio y el final del
programa, por caracteristicas personales

Cambios en CVRC entre el
inicio y el final del programa MEJORA
Ne | Empeora Estable Mejora | su CVRC (%)
Género Hombre 10 3 1 6 60,0
Mujer 11 5 1 5 45,5
Edad 20 - 34 afios 5 2 3 60,0
35 - 44 afios 4 1 3 75,0
45 y mas afios 12 5 2 5 417
Estado civil Soltero/a 15 8 7 46,7
Casado/a o en pareja 4 1 3 75,0
Divorciado/a, separado/a y Viudo/a 2 1 1 50,0
Situacion Vivo solo/a 5 2 1 2 40,0
convivencial Vivo con mi pareja 2 1 1 50,0
Vivo con mis padres u otros/as 14 6 8 571
Nivel de Sin estudios / primarios sin terminar 5 1 4 80,0
estudios Primarios aprobados 5 4 1 83,3
Secundarios de primer ciclo 6 1 5 20,0
Secundarios superiores 5 3 1 1 20,0
Ocupacion Empleo ordinario 6 3 3 50,0
Inactivo/a 5 2 1 2 40,0
CEE o centro ocupacional 3 3 100,0
Estudiando o buscando empleo 7 3 1 3 42,9
Situacion Buena 6 5 1 16,7
economica Regular 9 1 1 7 778
Mala o muy mala 5 2 3 60,0
Grado de 33% - 65% 12 6 6 50,0
discapacidad > 65% 7 2 2 3 42,9
Niveles del SIS | Nivell 10 2 2 6 60,0
Nivel Il 7 5 2 28,6
Nivel Il 4 1 3 75,0
Red familiar Amplia 1 1 2 50,0
Suficiente 6 3 9 33,3
Limitada 1 2 7 10 70,0
Servicios Ninguno 5 1 2 8 25,0
Privados solamente 1 1 5 7 714
Publicos (y privados) 2 4 6 66,7
Tipo de Ninguno 5 1 2 8 25,0
servicio At. residencial, diurna o asis. personal 1 3 4 75,0
Atencion domeéstica 2 3 5 60,0
Atencion psicologica solamente 1 3 4 75,0
TOTAL 21 8 2 11 52,4
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@@ Impacto por caracteristicas de los planes

La tabla siguiente resume los impactos del programa en funcion de
algunas caracteristicas de interés de los planes. De la informacion
recogida en la Tabla 24 y en el cabe destacar que se aprecia un
mayor impacto en téerminos de CVRC y SC-AVAC en aquellas
personas cuyas gestoras de apoyo han dedicado mas horas que

la media a la indagacion (0,072 puntos de incremento en CVRC,
frente a -0,001 en el resto de las personas) o han recibido mas
horas de formacion que la media (0,075 puntos de incremento en
CVRC, frente a -0,021 en el resto de las personas). Los resultados en
téerminos de AVAC son también llamativos, llegando a un maximo de
0,78 AVAC ganados para las personas cuyas gestoras de caso han

dedicado mas tiempo que la media a la formacion.

Tabla 24 @ Indicadores de impacto del programa en la calidad de vida, por caracteristicas de
los planes de apoyo elaborados

CVRC Diferencia  Diferencia % personas
POSTERIOR en CVRC  en SC-AVAC  gue mejoran
(media) (media) (suma) el CVRC
Numero de 2 - 4 actividades 0,714 0,004 0,019 80,0
actividades en los | 5 g actividades 0,793 0,032 0,369 455
planes > O actividades 0,792 0,029 0,152 40,0
Tipo de actividad Educativa / formativa 0,768 0,020 0,253 50,0
Social / de ocio 0,741 0,017 0,271 46,7
Apoyo domeéstico 0,832 0,127 0,662 100,0
Asistencia personal 0,816 0,030 0,343 54,5
Atencion psicologica 0,748 0,090 0,750 75,0
Atencion psiquiatrica 0,810 0,210 0,219 100,0
Fisioterapia 0,676 0,063 0,066 100,0
Mejora salud 0,797 0,077 0,162 100,0
Otras terapias 0,792 0,077 0,565 571
Ambito de calidad Autodeterminacion 0,841 0,030 0,188 50,0
de vida* con el Bienestar emocional 0,715 0,008 0,095 50,0
que se relaciona Bienestar fisico 0,785 0,072 0,751 70,0
principalmente el Bienestar material 0,704 -0,083 -0,259 33,3
plan Desarrollo personal 0,798 0,022 0,304 38,5
Inclusion social 0,731 0,031 0,128 75,0
Relaciones 0,785 0,030 0,343 45,5
Horas de Por debajo o en la media 0,743 0,001 0,015 42,9
indagacion Por encima de la media 0,835 0,072 0,525 714
Horas de Por debajo o en la media 0,721 -0,007 -0,082 417
formacion Por encima de la media 0,844 0,066 0,622 66,7
TOTAL 0,774 0,025 0,540 52,4




Grafico 7

Cambios en la Calidad de Vida Relacionada con los Cuidados (CVRC) media en
funcion de algunas caracteristicas de los planes elaborados

Es necesario sefalar que, debido al reducido tamafio de la muestra y
la dispersion de los datos, las diferencias que se acaban de comentar,
aunque van en la direccion esperada, no alcanzan significatividad
estadistica al dar lugar a intervalos de confianza muy amplios que se

superponen entre grupos.

@@ Impacto por dimensiones de calidad de vida

La Tabla 25 muestra la valoracion ordinal media de ASCOT vy sus
subdimensiones en las valoraciones inicial y final del programa.
Cabe de nuevo sefalar que la puntuacion es alta al inicio (17,1 puntos
de un maximo de 24) y que mejora, en conjunto, a la finalizacion
del programa. Se detecta una mejora en las siguientes cinco areas:
alimentacion, seguridad, participacion social, ocupacion del tiempo
y dignidad. Cabe destacar al mismo tiempo que, en contra de lo
esperado, se produce un empeoramiento entre el inicio y el final
del programa en algunas areas tan importantes como el control
sobre la vida diaria (dmbito en el que cabria esperar mucho mejores
resultados, dada la naturaleza del programa, y su relacion con la
capacidad de decision). También se produce un empeoramiento
en relacion con el aseo personal y la limpieza y confort del hogar.
En cambio, los ambitos que mas mejoran son el de la alimentacion,
la ocupacion del tiempo vy la participacion social, que eran

precisamente los ambitos peor valorados de media al inicio.

86



“ Tabla 25 @ Puntuaciones medias por dimension de ASCOT (max. 3 puntos) .

Control de la vida diaria
Aseo personal / apariencia
Alimentacion

Seguridad

Participacion social
Ocupacion del tiempo
Limpieza / confort del hogar
Dignidad

TOTAL

Al ORACIO
Inicial (PREVIA) Final (POSTERIOR) DIFERENCIA
2,095 1,905 -0,19
2,619 2,524 -0,095
1,333 1,571 0,238
2,143 2,190 0,047
1,810 2,000 0.19
2,000 2,286 0,286
2,524 2476 -0,048
2,619 2,714 0,095
17,143 17,666 0,523

* Cada pregunta, que se corresponde con una dimension, se puntua de 0 a 3 siendo O el peor estado y 3 el mejor.

En relacion con la dimension “control de la vida diaria”, es importante
sefialar que aunque se aprecia un empeoramiento para el conjunto
de las personas atendidas, la sensacion subjetiva de control mejora
para aquellas personas en cuyos planes de apoyo se contemplan
actuaciones relacionadas con la autodeterminacion. En efecto,

las personas que han trabajado este ambito de la calidad de vida
obtienen una mejora de 0,17 puntos (sobre 3) entre el inicio y el final

del programa.

Grafico 8 @ Cambio en la dimension “Control de la vida diaria” de ASCOT,
en funcion de los objetivos trabajados en los planes de apoyo

AUTODETERMINACION
BIENESTAR EMOCIONAL
BIENESTAR FISICO

BIENESTAR MATERIAL -0,67

DESARROLLO PERSONAL
INCLUSION SOCIAL
RELACIONES

0,17

En relacion con las dimensiones de apariencia personal) y limpieza
y confort del hogar, en cambio, No se aprecia un impacto positivo
para las personas que han realizado actuaciones relacionadas con la

realizacion de ejercicio fisico o con la planificacion de la vida diaria.
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Grado de mejora percibido por las personas participantes

En esta parte de la entrevista el objetivo es recoger la percepcion
subjetiva de mejora de las personas participantes en el prototipo
mediante una pregunta abierta general, sin especificar ningun area

en concreto.

En el analisis del discurso, la tendencia general nos indica una alta
percepcion de mejora en todas las personas entrevistadas menos
en una, llegando incluso cuatro de ellas a expresar que el grado de

mejora supera las expectativas iniciales.

" Que yo me podia haber muerto y que
gracias a ellas, yo estoy viva“
Usuaria prototipo

‘De como estaba antes a como estoy ahora, buuuufff. Hay muchas
diferencias, muchas diferencias, muchas. Yo he cambiado mucho”
Usuario prototipo

“Si, si, si, si. Entonces ya pienso, estoy concentrado en
lo que tengo que hacer y si tengo que ir a un sitio, que
tengo que ir al centro comercial a comprar algo, pues
voy. Antes ni lo pensaba”

Usuario prototipo
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LAS CATEGORIAS que emergen en el analisis son las siguientes:

PERSONAS

Bienestar emocional
Percepcion de mejora general en relacion asentirse, mas feliz, mas animado/a.
‘Estoy mas animado y tengo mas fuerza”

" Yo cuando empecé aqui mas que de la cama al sofa y del sofa a la cama. de verdad que esto ha
sido un chute buenisimo, no lo siguiente, buenisimo. Y yo hago mi casa, tengo mas ilusion, tengo
ganas de vivir, tengo mas ganas de todo.”

¥

PERSONAS

Comunidad
Uso de recursos comunitarios e interaccion con las personas que participan en ellos.

‘?Como te sientes en la Academia? Bien, bien, alli con los comparieros muy bien”

‘Explorar [nombre de la ciudad] para identificar otras actividades interesantes.”

v O =
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PERSONAS

Estar mas activo
Percepcion de tener ocupacion, de salir de la rutina, de hacer actividades significativas.

" Osea, como una tortuga que sale, y no encerrarse en su caparazon”

PERSONAS

Bienestar fisico
Percepcion mejora en la alimentacion, la perdida de peso y la condicion fisica.

‘Me canso menos, y ando mas”

Y la berenjena, el salmon, el bacalao, cosas se esas que no habia comido en mi vida y las estoy
comiendo ahora”

DS

PERSONAS

Desarrollo personal
Percepcion de haber realizado aprendizajes académicos o de habilidades concretas, como
cocinar o organizar el orden de las cosas.

‘Con los estudios he ido muy bien”

‘Hemos mejorado el orden, el cuarto, aunque ahora se ve con muchos libros esta mucho mas
ordenado.”

@x@g

PERSONAS

Relacionarse mejor
Percepcion de sentirse mas comodo y competente en la interaccion con otras personas.

‘Antes no saludaba a la gente, ahora saludo a la gente, me junto con mas gente, me relaciono con
mas gente”

PERSONAS

Otras mejoras
Mejoras individuales, especificas de personas concretas en el manejo de tecnologia, manejo
del dinero o en la toma de decisiones.

"’Eres mas capaz de tomar decisiones tu solo? Si, si. ;O prefieres que tu madre, por ejemplo,
decida por ti? Que no, no, no, No, No, NO,NO, No, NO, NO”
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®-® Nuecvas relaciones

Se exploraba de manera especifica la creacion de nuevas relaciones

personales que pudieran haberse dado en el desarrollo del prototipo.

En el momento en el que se realizaron las entrevistas,
aproximadamente la mitad de las personas manifestaron de
manera explicita no haber conocido a ninguna persona nueva en el

desarrollo del proceso.

Cinco de las personas restantes, refieren haber conocido personas
vinculadas a asociaciones o a la propia Federacion autonomica,
siendo todas ellas personas con discapacidad intelectual, y
unicamente cuatro personas de las entrevistadas identificaron

personas de la comunidad que hubieran conocido en el proceso.

En cuanto a la percepcion de si esas relaciones pueden ser
duraderas o servir de apoyo en el futuro, tres personas expresan
sentir gue pueden ser relaciones significativas cuando termine el

proceso.

Yo creo que, si me van a ayudar, si porque te voy a contar un detalle,

ella me dijo, mira, si me traes el curriculum, el tuyo, yo te lo envio
Usuaria prototipo

“ Grafico 9 @ Relaciones personales nuevas .

CON PERSONAS
DE LA COMUNIDAD

NINGUNA
RELACION NUEVA

CON OTRAS
PERSONAS DID
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@@ Descubrimientos sobre uno/a mismao/a

Mas de la mitad de las personas entrevistadas indican haber hecho
algun descubrimiento sobre si mismas que les sorprende de manera
positiva. Diez de esas personas hacen referencia directa a su
autopercepcion como “personas capaces” o “personas valiosas para

los demas”.

‘Que no me imaginaba que iba a provechar esto”
Usuario prototipo

‘A lo mejor porque tranquilizo a las personas, o sé escuchar a las
personas. Cuando no voy me echan de menos”
Usuaria prototipo

"He pensado que antes no podia ser "He descubierto que yo sola puedo”

capaz de recuperarme o decir no era Usuaria prototipo
capaz de la apertura de miras. Y si llama
por teléfono alguien y decir pues mira, , . . ,
) , . Pues si, yo crela que esto no iba a ser
tienes que ir a tal sitio, pues puedes ser ,
- Yo capaz de hacerlo. He aprendido a
capaz de ir ) ;
valorarme mas yo

Usuaria prototipo . .
Usuaria prototipo

‘A ser mas libre, osea, de decir, me voy a
Cantabria a vigjar sola, que después ha sido
complicado, pero bueno”

Usuario prototipo

Dos personas hacen referencia a haber descubierto algun hobbie o

interés que antes no conocian.

‘Si, muchas cosas, por ejemplo, descubri la lectura”
Usuaria prototipo

Y por ultimo, ocho personas expresan de manera explicita no haber
hecho ningun descubrimiento significativo sobre si mismas que

puedan destacar.

‘No que yo sepa. Yo me conozco muy bien”
Usuaria prototipo
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Oportunidades y aprendizajes

Se definen como oportunidades cualquier actividad, persona

O recurso en el entorno proximo de la persona que aporte a la
consecucion de sus objetivos vitales. En ese sentido, se analiza

el discurso para identificar oportunidades que las personas
entrevistadas valoran como tal, por el valor positivo que le otorgan

en el desarrollo de las acciones derivadas de su plan de apoyos.

Esta identificacion de oportunidades aparece en el discurso de
trece personas de las veintiuna entrevistadas y se categorizan de la

siguiente manera.

“ Figura7 @ Oportunidades encontradas .

CX@ Intereses o hobbies

©<@ Asociaciones de discapacidad

O@ Recursos nuevos de ocio <><3> Nutricionista

<><3> Personas
<>\/1) Roles nuevos

<><D Estudiar oposiciones
(=1 Clinica de fertilidad

Las trece personas valoran estas oportunidades como oportunidades
de continuidad tras la finalizacion del programa, ya que consideran
gue son actividades o recursos que pueden sequir utilizando sin
apoyo, O porgue han conocido personas con las que pueden seguir
manteniendo el contacto una vez finalice el prototipo o porque han

ganado competencia para hacerlo sin apoyo.

En cuanto a los aprendizajes, entendemos que son aquellas
habilidades que las personas valoran que han adquirido en el
desarrollo del proceso y que podran seguir poniendo en practica
sin apoyo en el futuro. Trece personas de las veintiuna entrevistadas

identifican aprendizajes en esta linea.

“ Figura 8 @ Aprendizajes realizados ’

C/\<5> Cocinar

<><4> Manejar tecnologia
Q@ Hacer la compra
C/\Q) Manejar los bancos
<>@ Manejar el transporte

<><D Hacer ejercicio
CXD Salir por la ciudad
(=D Estudiar

<><D Ser mas dialogante
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@@ Continuidad de los beneficios a futuro

Por ultimo, en las entrevistas realizadas se exploro la percepcion de
las personas participantes sobre la posibilidad de que las mejoras
realizadas durante el programa continuen, o de sequir aprovechando

las oportunidades que se han generado.

La percepcion general recogida en el discurso es favorable a
mantener los cambios que se han generado y sequir aprovechando
las oportunidades descubiertas, bien porque se confia en la red de
apoyo propia para ayudar a mantenerlas o porgue la persona siente

que ha realizado aprendizajes en esa linea.

‘En principio voy a sequir haciendo las ‘Hay muchas cosas de las que he estado
mismas cosas. Si no lo pagaria yo, me lo aprendiendo mucho de las que tendré
pagaria mi padre” que hacer solo”

Usuaria prototipo Usuario prototipo

Una persona identifica a la persona de apoyo como ‘compania

deseable” pero no necesaria.

Yo creo que si puedo (seguir haciéndolo, pero) para mi, siempre es mejor ir
acompariado y tener alguien que te ayude cuando tu no puedes”
Usuaria prototipo

A pesar de la tendencia positiva hay cinco personas que muestran
dudas sobre la continuidad de la mayoria de las acciones puestas en
marcha en su plan, fundamentalmente por no ser capaces de asumir

el coste del apoyo.

‘No, voy a poder pagar a la persona de apoyo todos los meses”
Usuaria prototipo
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Grado de mejora percibido por las profesionales

En el grupo con las profesionales gestoras de apoyos emergen tres
ideas respecto de las mejoras en la calidad de vida de las personas

participantes en el prototipo:

@@ Hay una sensacion generalizada de mejora de la calidad de vida de

las personas y también de sus familiares en muchos casos.

@@ e ha percibido mas control por parte de las personas de todo el
proceso. Se valora el mismo como un proceso de empoderamiento

efectivo y constatable.

@@c! vinculo de las personas participantes con sus personas de apoyo
es estrecho en muchas ocasiones. Los/as gestores/as de apoyo
indican que "se han convertido en parte fundamental de su red”,
especialmente de aquellas con una red de relaciones personales mas

limitada. Perciben que se sienten mas seguras.

La continuidad de las mejoras detectadas es una de las
cuestiones por las que los/as gestores/as de apoyo muestran mas
preocupacion. Algunas cosas que el grupo manifiesta estar haciendo

para facilitar la continuidad son:

@@ Trabajar con las personas de su circulo de apoyos (familiares,
profesionales fundamentalmente) para que apoyen a las personas

tras la finalizacion del prototipo.
@@ Buscar actividades mas cercanas o mas economicas para permitir

que la propia persona sea quien las asuma una vez concluido el

proceso.
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Disefio y contenidos del programa

La puesta en practica de un prototipo, como accion clave en los
procesos de innovacion, pretende poner a prueba un modelo en
fase de testeo (en este caso sobre una nueva forma de gestionar
apoyos para personas con discapacidad intelectual y del desarrollo)
con el objetivo fundamental de aprender de la puesta en practica
de dicho disefio experimental. En ese sentido, las desviaciones que
se producen frente al disefio original suponen una gran fuente de

aprendizaje en el proceso.

En este apartado se analizan los aprendizajes que se derivan,
fundamentalmente, a partir de los temas tratados en el grupo de
discusion con las profesionales gestoras de apoyos y con el comité

técnico asesor de personas expertas.

Seleccion y perfil de las personas participantes

El prototipo definia un perfil inicial para participantes en base a dos
criterios clave: la edad de la persona y el hecho de no tener asignada
una plaza de atencion en ningun centro o servicio de la red publica

para personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.

Todas las profesionales participantes en el programa coinciden en
dos ideas al respecto: en primer lugar, la idoneidad del perfil definido
para el prototipo y, en segundo lugar, la dificultad para encontrar

candidatos que se ajustaran a dicho perfil.

Con relacion a las dificultades halladas, emergen las siguientes ideas

en el grupo de discusion con las gestoras de apoyos:

@@ Algunas personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
muestran desconfianza inicialmente, como si fueran a ser tratadas
COMO en un centro o servicio con un modelo de apoyos mas
asistencialista. Existe la percepcion de que este perfil de personas
necesita mas tiempo para identificar sus necesidades de apoyo, por
lo que se tarda mas en generar el vinculo de confianza necesario

para abordar su participacion en el prototipo.
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@@ 5Sc ha contemplado el criterio de no tener asignada una plaza de

centro o servicio de la red publica de atencion a la discapacidad,
pero ha sido necesario flexibilizar el criterio cuando, tras la
indagacion se ha descubierto que una persona desarrollaba unas
horas de diarias de actividad laboral en un Centro Especial de

Empleo.

@@ Algunas personas que inicialmente eran buenas candidatas por

su momento vital y disposicion a participar en el prototipo se han
quedado fuera del mismo porque no cumplian el criterio de edad o
tenian asignada una plaza publica de centro especifico para personas

con discapacidad intelectual y del desarrollo.

@@ ror Ultimo, las personas participantes en el grupo de discusion

intuyen que, de haberse favorecido la participacion de personas
con grandes necesidades de apoyo, las implicaciones y aprendizajes
derivados de la participacion de este perfil de personas hubiera
arrojado datos sobre el numero de horas de apoyo necesarias o la
busgueda de recursos adecuados en la comunidad diferentes a los
detectados en el desarrollo del proceso actual. También podrian
haberse producido resultados diferentes en lo que se refiere a los
cambios en la calidad de vida inducidos por la intervencion. Convive
con esta apreciacion el hecho de que, por tratarse de la primera vez
que se experimenta con este rol, iniciarlo con personas que pudieran
tener menos necesidades de apoyo ha podido ayudar a comprender

el proceso e interiorizar el rol profesional.

Indagacion y mapeo de oportunidades

Una idea fuerza que se extrae de las entrevistas con las personas
usuarias y también en el grupo de discusion con las profesionales
se refiere a la propia definicidon del proceso de indagacion. En

el prototipo inicial, esta era una tarea del gestor/a de apoyos,

definiendo el proceso de indagacion con un principio y un fin.

En la puesta en practica del prototipo se experimenta un proceso
de indagacion de caracter continuo, incluso para la persona con
discapacidad intelectual y del desarrollo en lo que se refiere a ganar
experiencias y al autoconocimiento que con ellas se generan. Por
ello, las personas de apoyo, con frecuencia han formado parte de

ese proceso de indagacion con caracter continuo.
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En este proceso el reto ha sido acompanar e informar a las personas,
asegurandose de que manejaban toda la informacion relevante

para poder decidir, sin influir, desde los sesgos personales del
profesional en esa decision. La practica parece haber ayudado

a los profesionales a prestar ese apoyo mejor, pero manifiestan

que este es un punto de alerta en el desemperio del rol que debe
estar presente de manera continua, claramente vinculado con la

competencia ética necesaria para generar buena practica de apoyo.

Otra idea clave es la relativa al tiempo necesario para que la
indagacion permita conocer bien a la persona y disefiar un mejor
plan de apoyos. La sensacion general —tanto entre las personas
profesionales como entre las usuarias— apunta a que el tiempo

invertido en la practica ha sido insuficiente.

Por lo que se refiere al mapeo de recursos comunitarios, este
proceso se valora de manera unanime como el proceso para el que
los/as gestores/as de apoyo se han sentido con menor competencia,
a la que estan ‘menos acostumbrados/as’. Sefialan a este respecto la
necesidad de generar procesos formativos que permitan aumentar
dicha competencia y generar espacios para el aprendizaje entre
iguales. Esta valoracion coincide con la realizada por las personas
usuarias del prototipo, en el sentido en que una proporcion
significativa de ellas no identifica personas o relaciones nuevas que

hayan surgido durante su participacion en el prototipo.

Algunas consideraciones que emergen en el discurso de las

profesionales con respecto al proceso de mapeo son:

@@ racilita la tarea de mapeo que el/la gestor/a de apoyos conozca el
territorio, ya que, de lo contrario, se invierte mucha mas cantidad de
tiempo en su ejecucion. Ademas, se precisa que, de cara a escalar
este prototipo, esta tarea puede multiplicarse en funcion de la ratio

de personas que se apoye.

@@ Algunas personas han preferido participar en actividades fuera de sus
barrios. Es importante tener en cuenta la preferencia de la persona
usuaria a este respecto. Uno de los aprendizajes de la practica es que
no todas las personas sienten una vinculacion con el barrio en el que

residen.
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@@ Sc constata en la practica que no todos los entornos comunitarios
tienen la misma cantidad y calidad de recursos. Esta realidad se
detecta con mas incidencia en entornos rurales y en entornos cuya
actividad se da estacionalmente (zonas de costa, por ejemplo).

En ese sentido, se propone la necesidad de ganar competencia
en el trabajo comunitario vinculado con la generacion de nuevas

oportunidades cuando no las hay.

@@ Por Ultimo, aungue se valora como la tarea para la que el grupo
se siente menos competente, aparece en el discurso la idea de
gue es muy positivo, porque, entre otras cosas, amplia la mirada
del profesional de aguello que es posible y de las oportunidades

disponibles.

Elaboracion y puesta en marcha de los planes

Se percibe como un reto la gestion de la flexibilidad, ya que, en
este modelo de gestion y prestacion de apoyos, la experiencia
llevada a cabo demuestra que los planes tienen un caracter
dinamico: las personas pueden cambiar de opinion, de objetivo a
lo largo del proceso, con lo que es necesario estar en capacidad
de adaptarse a dicho cambio. Este hecho ha resultado complejo
debido a la legislacion laboral y como contempla las condiciones
de contratacion de los profesionales de atencion directa. En ese
sentido, como mencionabamos anteriormente, ha sido un reto
la contratacion de profesionales que estuvieran en disposicion de

proporcionar esa flexibilidad.

Se presta especial atencion a las redes sociales de apoyo de las
personas participantes en el prototipo. La consideracion que

se les da es de fundamentales en la vida de la persona, pero no

son grandes y muchas veces no esta disponibles. Cuando estan
disponibles, se perciben como Utiles para el gestor/a de apoyos en la

exploracion y en la generacion de oportunidades.

Las familias son parte fundamental, (y en la mayoria de los casos que
se han experimentado en el proceso, unica) de esas redes sociales.
Se identifica la necesidad de acompafiar a la familia para evitar

actitudes de sobreproteccion.

99



En algunas ocasiones, la persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo no disponia de red familiar o eran muy mayores. A pesar
de ello, se las percibe como un apoyo al proceso, ‘reman a favor”. La
participacion de los/as familiares en el proceso, se intuye, ha servido
para reflexionar sobre como acompanar mejor los procesos de vida

independiente de sus familiares.

Por ultimo, en un porcentaje pequefo de casos, se han generado
algunas oportunidades de incorporar personas de la comunidad a
su red de relaciones personales. Se valora que para acompanar la
incorporacion de personas de la comunidad en las redes sociales de
apoyo de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo

es necesario invertir mucho mas tiempo.

Busqueda y puesta en marcha de los apoyos

El calculo inicial de costes del prototipo contemplaba la partida de
gastos dedicada a personal como la importante dentro del mismo.
La contratacion de profesionales se ha hecho en base a las horas
definidas en el presupuesto a tal fin, y la posterior puesta en practica
de los planes de apoyo, en general ha exigido menos horas de

profesional de apoyo directo/asistencia personal.

De acuerdo con la valoracion realizada por las personas gestoras de
apoyo en el grupo de discusion, una dificultad comun en la puesta
en marcha del prototipo en cada uno de los territorios ha sido la
contratacion de personal de atencion directa cualificado y con
competencias de apoyo en modelos de apoyos personalizados con
enfoque comunitario. Las condiciones del puesto de trabajo (tareas
diversas, flexibilidad de contextos de apoyo y horarios...) han sido
una de las claves de esta dificultad, lo que en algunos territorios ha

supuesto un retraso en la puesta en marcha del plan de la persona.

Inicialmente estaba previsto que las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo participaran en la seleccidon de sus
personas de apoyo. La dificultad para encontrar profesionales
cualificados en las condiciones de flexibilidad del puesto ha hecho
gue unicamente en tres de los diez territorios esa participacion se

haya llevado a la practica.
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Dotacién econdmica de los planes

Las personas profesionales que han participado en el programa
valoran la cuantia economica asignada al prototipo como adecuada
para el perfil de personas con discapacidad intelectual y del

desarrollo participantes.

Se recogen, no obstante, algunas observaciones con respecto a la
posibilidad de aplicar este modelo de gestion de apoyos a personas

con grandes necesidades de apoyo.

La idea principal al respecto es que, pesar de que la intuicion

puede llevarnos a pensar que las personas con mas necesidades de
apoyo pueden necesitar cuantias econdmicas mayores para cubrir
sus necesidades, esta asociacion no puede realizarse de manera
automatica. Pueden existir otros factores que intervengan en la
cuantia economica necesaria, mencionandose como ejemplos
derivados de su practica los objetivos que la persona defina en su
plan o el entorno en el que se lleve a cabo (rural o urbano) en lo que

respecta a los costes de la vida 0 el acceso a recursos comunitarios.

Desde la perspectiva de las personas con discapacidad usuarias del
prototipo, la asignacion economica, al no recibirla ni gestionarla
directamente, apenas la valoran como relevante. No parece ser un

elemento que haya tenido relevancia en su experiencia directa.
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Elementos de evaluacion y justificacion

En relacion con la evaluacion, se ha puesto en evidencia, en primer
lugar, la necesidad de simplificar la herramienta de recogida de

informacion para facilitar su cumplimentacion.

Desde el comité técnico asesor se sefiala también que la
terminologia utilizada en el informe —describiendo de manera
estandarizada objetivos y actuaciones— no consigue trasladar el
potencial real del programa en términos de personalizacion de los
apoyos. De cara a sucesivos prototipos recomiendan, entonces, una

apuesta por definir resultados personales por encima de objetivos.

Respecto a la escala ASCOT, utilizada para medir la calidad de

vida, miembros del comité técnico de seguimiento del proyecto
sefialan que la alteracion de los enunciados de los items para
subrayar el grado de control de la persona sobre los diferentes
aspectos medidos —aseo, alimentacion— podria haber afectado

al constructo que pretende medirse y, con ello, la validez de la
escala. Si estos cambios hubieran afectado a la comprension de las
preguntas, o hubieran generado confusion, podrian haber afectado
a la consistencia interna, y, por tanto, también a la fiabilidad de los
resultados. Consideran que, en caso de volver a utilizarla en futuros
prototipos, se deberia aplicar la escala sin esas modificaciones.
Algunas personas sugieren incluso buscar una escala que responda
mejor a los valores de la personalizacion, la desinstitucionalizacion
y la vida comunitaria. Sin descartar esa opcion, desde el equipo

de investigacion se considera que el esfuerzo realizado por la
Universidad de Kent para que la escala sea aplicable a todas las
personas con necesidad de cuidados 0 apoyo constituye una
fortaleza de este instrumento, en el sentido de que permite la
comparabilidad de los resultados con los de prototipos que se

realicen con otros colectivos de usuarios/as.
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Rol del gestor/a de apoyos

Seleccion y perfil de las personas gestoras de apoyos

Del discurso de las personas profesionales que han experimentado el

rol de gestoras de apoyos se extraen las siguientes ideas clave.

En primer lugar, existe una percepcion generalizada de que la
experiencia directa del perfil ha favorecido su materializacion en

la practica, ayudando a definirlo mejor y a poder entenderlo para
‘defenderlo” mejor frente a terceros, especialmente la Administracion

publica.

Del discurso se extrae un listado de competencias y dos funciones
clave a tener muy presentes en la definicion del rol: garantizar

el control de las personas de todo el desarrollo del proceso y
acompafar a las personas de atencion directa. En la figura 9,
podemos ver esas dos funciones clave y las ocho competencias

definidas por el grupo.

“ Figura9 @ Funcionesy competencias del gestor/a de apoyos .
FUNCIONES clave (=) COMPETENCIAS clave

- Orientacion a las personas (enfoque centrado en la persona)
- Flexibilizar y capcidad de adaptacion

- Capacidad para generar vinculos basados en la confianza

- Escucha

Garantizar el control de
las personas con DID de
todo el proceso

&

0] O - Capacidad de planificacion
@ Acompanar a las - Liderazgo
|| personas de apoyo - Acompafiamiento de personas

--------- - Gestion de la frustracion
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Formacion y acompafiamiento para desempenar el rol profesional

El proceso de formacion y acompafiamiento desarrollada en el
prototipo se valora muy positivamente de manera unanime por parte
de los y las profesionales que han participado. Los aspectos que mas
se destacan son los relacionados con la flexibilidad y la adaptacion a
cada contexto local por parte de la persona que dinamiza el proceso.

La percepcion general es que ha resultado clave para orientarlo.

Asi mismo, se valora muy positivamente la capacidad de adaptacion
y la flexibilidad de Plena inclusion Espafia en el desarrollo del

prototipo.

Aun asi, se recogen algunas ideas de mejora para las posibles réplicas

futuras del proceso:

@@ L: percepcion general es que hubiera hecho falta una formacion de
mayor duracion para las personas de apoyo. Una pildora formativa
Nno ha servido para que se profundizara en el cambio de mirada
y en el desarrollo de practicas de apoyo centradas en la persona.
Esta situacion ha supuesto en muchos casos una coordinacion
y acompafiamiento continuos por parte de los/as gestores/as de
apoyo a los profesionales de atencion directa, con el objetivo de

velar por una buena practica de apoyo.

@@ Han faltado espacios para el acompafiamiento entre pares, tanto
en la figura del gestor/a de apoyos como en la persona de apoyo,

favoreciendo el aprendizaje derivado de la practica entre iguales.

Adecuacion de los instrumentos y materiales proporcionados

Una ultima cuestion que se exploro en el grupo de discusion con las
profesionales gestoras de apoyos fue la percepcion del grupo sobre
cuales de los procesos de soporte se consideran imprescindibles

para acciones futuras.

La opinidn general establece que todos los utilizados en el
prototipo tienen caracter de imprescindibles con las propuestas de
mejora mencionadas anteriormente con relacion a los grupos de

aprendizaje entre pares.
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En el discurso, se valoran los diarios de practica y los formularios
positivamente; en cambio, el aplicativo utilizado para el registro de

datos se define como ‘lioso” y ‘complicado de rellenar”.

Respecto a este aplicativo, a pesar de que el nivel de detalle de la
informacion recogida permite —como se puede comprobar en
resultados elaborados— un gran detalle de analisis, es evidente que
ha resultado excesivamente exigente para las personas gestoras de

Caso.

Un aprendizaje para futuras evaluaciones es que conviene limitar la
informacion a recoger, tanto en extension como en temporalidad.
Dado que el registro continuado no parece haber resultado util

a efectos practicos para gestionar el programa, a efectos de la
evaluacion, la recogida puede limitarse a momentos especificos (por

ejemplo, inicial, intermedio y final).

Respecto a las escalas de valoracion utilizadas, cabe destacar los

siguientes aprendizajes:

@@ L: escala de intensidad de apoyos (SIS — Supports Intensity Scale,
por sus siglas en inglés), utilizada para medir las necesidades
de apoyo al inicio del programa, aporta informacion sobre las
diferentes dimensiones del bienestar de las personas y se ha
valorado como muy util para la elaboracion de los planes de apoyo.
Los datos recogidos muestran ademas que puede ser importante
valorar la necesidad de apoyo al inicio del programa, dado que las
valoraciones de discapacidad y dependencia (especialmente si no
estan actualizadas) pueden no reflejar adecuadamente la necesidad

de apoyo de la persona cuando se incorpora al programa.

@@ L: escala ASCOT ha resultado sencilla de cumplimentar y ha
mostrado una gran sensibilidad al cambio, detectando diferencias
entre el inicio del programa vy el final del mismo para una proporcion
muy considerable de las personas valoradas (19 de 21). Respecto
a si la elevada sensibilidad del instrumento podria deberse a una
falta de consistencia test-retest del instrumento, los cambios entre
la valoracion inicial y final no parecen obedecer completamente
al azar y, concretamente, parece que determinadas caracteristicas
de los planes de apoyo elaborados (la dedicacion a la indagacion
o las horas de formacion recibidas) influyen en los resultados. Esto
seria un indicio de que los cambios no se deben solamente al azar,

sino que revelan cambios que realmente se producen durante el
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programa. En todo caso, cabe asimismo recordar que el instrumento
ASCOT esta disefiado para medir la calidad de vida en relacion

con los cuidados en personas adultas que no presentan deterioro
cognitivo. En estos meses, desde la universidad de Kent estan
trabajando para validar una version de facil lectura para personas con
discapacidad, cuya traduccion quiza se podria plantear de cara a su

incorporacion en futuros prototipos.
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Posibilidades de escalamiento:
mas alla del prototipo

Como se ha sefialado en la introduccion, este prototipo sobre
apoyos autodirigidos pretende ensayar una alternativa al sistema
clasico de prestacion de apoyos basados en centros y servicios
especificos para personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo. La cuestion de la escalabilidad del proyecto se describe,
de forma separada, desde la perspectiva de las personas usuarias,
de las personas profesionales y de las personas que conforman el

comité asesor. Posteriormente, se plantea una vision de conjunto.

Perspectiva de las personas usuarias

Las respuestas muestran una preferencia clara por el modelo de
apoyos experimentado, ya gue ninguna persona participante en el
prototipo elige como alternativa una plaza en un centro o servicio.
Se percibe la alternativa que ofrece el prototipo como una alternativa

que favorece la libertad y la capacidad de eleccion.

Yo creo que es mejor el dinero, porque puedes decidir tu en qué te lo gastas, si quieres
apoyo, si quieres hacerlo tu sola, tienes mas libertad”
Usuaria prototipo

En coherencia con la idea anterior recogida como tendencia general,
las personas participantes perciben los centros y servicios especificos
para personas con discapacidad intelectual y del desarrollo como
centros gue son para personas con mas necesidades de apoyo que
ellas, como espacios sujetos a permanencia y horarios rigidos y con

ausencia de control sobre o que se hace en ellos.

Yo tengo la idea de que si voy a un centro
‘No, un centro para mi no (...) soy independiente” pues estare ahi dentro y solo puedo estar
esas horas o ese tiempo”

Usuaria prototipo

Usuaria prototipo

‘Porque yo creo que como tengo una discapacidad
pequeria puedo integrarme en la sociedad”
Usuario prototipo

‘Que te controlan mucho y no te dejan hacer lo que a ti te guste (...) Yo te digo como me
sentia muy muy protegida, protegida en todos los sentidos que no te dejan libertad”
Usuaria prototipo
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Tres personas de las entrevistadas se decantan por la combinacion
de ambas modalidades, entendiendo que el centro cubre una serie

de necesidades y el modelo experimentado otras distintas.

" Yo combinaria ambas cosas, primero porque ir al centro a €l le da una seguridad,
como una rutina (...) Pero después tener tus horas para hacer lo que te dé la gana, si es

ir acompariado al gimnasio, ir al gimnasio, si es ir, yo qué s€, a ver una pelicula
Familiar de usuario prototipo

Perspectiva de las personas profesionales

En el grupo de discusion con las profesionales se exploraron

tres cuestiones en referencia a la escalabilidad del prototipo. Se
manifiesta un acuerdo unanime en las dos primeras, identificando
gue esta es una alternativa valiosa y de futuro en los sistemas

de gestion y prestacion de apoyos, y que es, sin lugar a dudas,
una alternativa valiosa para todas las personas al margen de las

necesidades de apoyo que presenten.

No existe tanta determinacion, ni el mismo grado de acuerdo, en
lo que se refiere a las competencias o responsabilidades para su
desarrollo. Las ideas gue se exponen, sin que exista un acuerdo

unanime al respecto, son las siguientes:

@@ Ltxiste la idea clara de que las Administraciones publicas tienen que
estar implicadas en ello. Se entiende que en cada uno de los niveles
de la administracion (local, provincial, autondmica y estatal) debe

estar implicada en funcion de sus competencias.

@@ \o solo se contempla la posibilidad de implicar al ambito publico,
también cabe la posibilidad de que participe el sector privado o
el tercer sector. Se recoge la idea de que la administracion publica
(local, provincial, autondmica o estatal) debe garantizar y promover

el desarrollo de estos servicios privados.

@@ Fuede verse como un complemento a los servicios que existen.
También una opciodn alternativa a los servicios clasicos dentro de
la cartera de servicios. La linea general del discurso apunta a que
cualquier persona pueda optar a esta modalidad de apoyos. Puede
ser una alternativa a los servicios actuales, de modelo mas clasico,

que no estan dando respuesta a todas las necesidades.
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@@ Sc serala la importancia de exigir a la administracion el cambio de
modelo de apoyos vy se indica la necesidad de plantear un proceso
gradual de cambio, empezando por el acceso a los recursos y
que sean las Administraciones publicas las que tengan este rol de

gestor/a de apoyos.

@@ También se apunta a las entidades prestadoras de servicios
del movimiento asociativo para que desde un modelo de
personalizacion y con enfoque comunitario, con el conocimiento
de las personas y el contexto, apuesten por gestionar y poner en

practica este sistema de apoyos.

Perspectiva de los miembros del Comité Técnico Asesor

Los miembros del comité realizan las siguientes reflexiones sobre la

escalabilidad del programa evaluado:

@@ t| proyecto ha demostrado ser viable y relativamente sencillo de
implementar, lo que consideran que puede reducir los miedos de
los planificadores y la administracion. Destacan que el programa es
compatible con otros servicios existentes y mas respetuoso con los

derechos de las personas.

@@ Aungue en la escala en la que se ha realizado el prototipo cada
gestor o gestora de apoyos ha trabajado con una o dos personas
con discapacidad, los datos objetivos recogidos sobre la dedicacion
de esta figura sugieren que el gestor o la gestora de apoyos podria
atender a mas personas, lo que indica una posible escalabilidad en

términos de recursos humanos.

@@ Ll proyecto ha demostrado que la financiacion personalizada no
induce a un gasto desproporcionado, lo que es asimismo un buen

indicio de la escalabilidad del programa.

@@ Al mismo tiempo, la dificultad encontrada para contratar personal
de atencion directa cualificado y con competencias puede ser un
desafio para la escalabilidad. Se plantea también la importancia de la
vinculacion personal entre los gestores/as de apoyos vy las personas
usuarias, y el riesgo que supone la dificultad de consolidar esos

vinculos personales.
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@@ Por ultimo, se plantea que es pronto para hablar de escalabilidad,
ya que se requeriria de su aplicacion en el contexto en el que se
va a implantar, incluyendo el papel de la administracion. También
se menciona la importancia de ampliar el periodo de implantacion
del programa para obtener resultados mas consistentes antes de
poder escalarlo, asi como la necesidad de introducir medidas de
evaluacion del impacto mas objetivables, que vayan mas alla de la
percepcion de las personas usuarias, y gue midan de forma mas
objetiva eventuales avances en lo que se refiere a los derechos de las

personas usuarias.

Las aportaciones incluyen también algunas consideraciones en
cuanto a las implicaciones del prototipo para el sistema de servicios

sociales. Son las siguientes:

@@ tlprograma no deberia contraponerse a los servicios formales
existentes, sino ser complementario. De hecho, algunas personas
sugieren que seria posible integrar el proyecto como un servicio mas

dentro de sus carteras autonomicas de servicios sociales.

@@ Etlprograma puede contribuir a la mejora del sistema actual de
prestaciones y servicios. Se deberia incluir a la administracion en
futuros proyectos experimentales y explorar formulas normativas
y administrativas que puedan amparar los apoyos autodirigidos,
planteando modelos comunes que eviten cada entidad proveedora

desarrolle un modelo especifico.

@@ Ll acceso a los presupuestos personales debe plantearse con
una perspectiva dinamica, entendiendo que las personas iran
variando y modificando los servicios que pueden ir requiriendo, si

verdaderamente se plantean como un recurso flexible.

@@ /lgunas de las personas participantes en el Comité han puesto
de manifiesto que la ratio de atencion de los gestores/as de caso
es elevado, lo que podria hacer poco eficiente el proyecto. Este
aspecto, junto al peso que en el proyecto han adquirido las personas
que han prestado la asistencia personal, en detrimento en cierto
modo de los gestores/as de caso, podria requerir un replanteamiento

de la disponibilidad de estos profesionales.
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@@ Elprograma resalta la importancia de poner el foco en la comunidad
y en la implicacion de los recursos informales del entorno de vida
de la persona. De esta manera, el proyecto puede contribuir a
la desinstitucionalizacion y a la creacion de un consenso entre

personas usuarias, entidades y administraciones.

@@ Sc pone también en valor la aportacion del proyecto a una
conceptualizacion amplia de la gama de apoyos gue las personas
necesitan para acceder a sus derechos, y que no deben limitarse a
un catalogo cerrado de servicios y prestaciones. Se destaca en ese
sentido la posibilidad que el programa ofrece para que las personas
identifiquen y accedan a resultados personales, planteados desde
Su propia perspectiva y no como objetivos de una intervencion

profesional.

En resumen, el proyecto de apoyos autodirigidos tiene un potencial
significativo de escalabilidad y puede contribuir a la mejora del
sistema de servicios sociales. Sin embargo, es necesario abordar
desafios como la contratacion de personal cualificado vy la
integracion con los servicios formales existentes. La participacion
comunitaria y la formacion de los profesionales son elementos clave

para el éxito y la sostenibilidad del proyecto.

Una vision de conjunto

En resumen, como se sefala en el apartado de conclusiones, puede
decirse que el modelo de apoyos autodirigidos tiene un amplio
potencial de escalabilidad en el sistema espanol de servicios sociales,
en la medida en que, en una primera aplicacion experimental, se ha
demostrado que contribuye a personalizar la atencion y a mejorar

la calidad de vida de una parte de las personas participantes. Tanto
las participantes como las personas profesionales consideran que

el modelo tiene potencial de escalabilidad, mientras que para las/

0s experta/os, aungue la evidencia no sea concluyente, se plantea
como un complemento relevante del modelo convencional

de asignacion de servicios®. La capacidad de eleccidn y
autodeterminacion que el programa ofrece a las personas se plantea,
en todo caso, como una de las aportaciones basicas del proyecto

piloto.

19. Cabe recordar, en efecto, que en algunos paises —como Escocia- los apoyos autodirigidos permiten elegir entre una prestacion economica para la
adquisicion de servicios formales en el mercado, la gestion por parte de una entidad de un presupuesto individual y el acceso a los servicios mediante las
formulas convencionales.
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En ese sentido, puede decirse que los resultados de este piloto
coinciden con la evidencia internacional disponible, gue indica que
estos sistemas aportan una mayor capacidad de eleccion y control

a las personas usuarias, y gue pueden conducir a una mejora de

la calidad de vida y la satisfaccion con los apoyos recibidos?. Sin
embargo, el impacto positivo depende de como se disefien este tipo

de programas y, fundamentalmente, de tres elementos:

(=D La suficiencia de las cuantias
(=DElacceso a servicios de acompafiamiento y gestion de
apoyos de suficiente intensidad

C=DLa flexibilidad en el uso de las prestaciones?

También resulta esencial, para el éxito de estos programas, la
existencia de una oferta amplia de servicios comunitarios de cuidado
y apoyo a los que acceder mediante los presupuestos personales,

y la existencia de sistemas de control y evaluacion de la atencion

prestada.

Por otro lado, la evidencia disponible apunta a gue el impacto de
este tipo de programas difiere en funcion del perfil de las personas
que participan. Las personas con problemas de salud mental y las
personas con discapacidad en edad laboral son las que mejores
resultados obtienen de estas prestaciones, con mejoras en la calidad
de vida, la calidad percibida del cuidado y la satisfaccion general

con el apoyo recibido?. En el caso concreto de las personas con
problemas de salud mental, puede decirse que los presupuestos
personales han producido mejoras en lo que se refiere a la calidad de
vida, vida independiente, inclusion laboral, inclusion social y bienestar
personal. Las evaluaciones realizadas también ponen de manifiesto,
en todo caso, que el disefio de estos programas deberia modificarse
de forma que su gestion resulte menos estresante para las personas
participantes y les produzca menos sobrecarga®®. Por el contrario,

las personas de mayor edad son las que peores resultados presentan

cuando acceden a estas herramientas.

20.. Pefia, Sara y Zalakain, Joseba (2024). La personalizacion del acceso a los servicios de cuidados de larga duracion en el Reino Unido: apoyos autodirigidos,
presupuestos personales y pagos directos. Zerbitzuan, 82: 9-34.

21. Davey, Vanessa (2021). Influences of service characteristics and older people’s attributes on outcomes from direct payments. BMC Geriatr 21, 1.

22. Netten, Ann; Jones, Karen; Knapp, Martin; Fernandez, José Luis; Challis, David; Glendinning, Caroline; Jacobs, Sally; Manthorpe, Jill; Moran, Nicola; Stevens,
Martin y Wilberforce, Mark (2012). Personalisation through Individual Budgets: Does It Work and for Whom?,The British Journal of Social Work, Volume 42, Issue 8,
December, Pages 1556-1573.

23. Micai Martina; Gila Letizia; Caruso Angela; Fulceri Francesca; Fontecedro Elisa; Castelpietra Giulio; Romano, Giovanna; Ferri, Mila y Scattoni, Maria Luisa (2022).
Benefits and challenges of a personal budget for people with mental health conditions or intelectual disability: A systematic review. Frontiers in Psychiatry, 13: 1-19.
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En todo caso, de los debates mantenidos con las personas
profesionales y las personas expertas, asi como de las entrevistas con
las propias personas usuarias emergen otras cuestiones, respecto a

las que es necesario seqguir reflexionando:

@@ Por una parte, la adecuacion de este tipo de férmulas a otros perfiles
de poblacion, como las personas mayores con niveles elevados
de dependencia que requieren —preferentemente, y en mayor
medida que las personas que han participado en este proyecto
piloto— cuidados y apoyos para la realizacion de las actividades
basicas de la vida diaria®*. En estos casos, el tipo de servicios a los
que se accede mediante los presupuestos personales podria ser
diferente, y también los resultados en términos de satisfaccion y
calidad de vida. Las funciones y dedicaciones de los gestores de
apoyos podrian ser también diferentes, pero no dejarian en cualquier
caso de resultar esenciales, a la luz de la evidencia internacional
disponible. En todo caso, cabe subrayar que este proyecto piloto de
apoyos autodirigidos deberia complementarse con proyectos piloto
orientados a las personas mayores con dependencia para evaluar

gué resultados se alcanzan con esa poblacion.

@@ Dc otra parte, es importante sefialar que las personas que han
participado en este proyecto piloto no han podido acceder a
servicios o recursos pertenecientes a la cartera publica de Servicios
Sociales. En otros paises de nuestro entorno, sin embargo, los
presupuestos personales permiten acceder a todo tipo de servicios
profesionales, publicos o privados, incluyendo la ayuda a domicilio, la
asistencia personal, la teleasistencia, la atencion diurna, los servicios
de respiro o la atencion ocupacional. Incluir entre los servicios a
los que se puede acceder mediante los presupuestos personales
los gue forman parte de la cartera publica de Servicios Sociales
permitiria un cambio mas profundo en el modelo, en la medida en
que posibilitaria una verdadera flexibilizacion e individualizacion de
los servicios. Implicaria también, en cualquier caso, la necesidad
de modificar las pautas de organizacion y financiacion de los
servicios gue rigen actualmente la red de servicios sociales, y que
se basa en la asignacion de unas plazas u horas de atencion que la

administracion —y no la persona— contrata directamente.

24.. En todo caso, cabe pensar que la posibilidad de ofrecer una gama mas flexible de apoyos a estas personas pondria de manifiesto en qué medida pueden
demandar, mas alld de cuidados para las actividades basicas de la vida diarias, apoyos para su participacion social que transcienden lo meramente asistencial..
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@@ El programa no ha consistido en una trasferencia econdmica directa
a las personas usuarias, sino en la gestion, con la ayuda del gestor/a
de apoyos, de un fondo econdmico individual. Cabria pensar, sin
embargo, que el programa hubiera tenido efectos diferentes si se
hubiera transferido directamente el dinero a las personas para que lo

administraran personalmente, con el apoyo de los y las gestoras.

@@ También se ha planteado el debate sobre los servicios a los que cabe
acceder a través de estos presupuestos personales. Como se ha
visto, han servido sobre todo como forma de acceso a la asistencia
personal, aunque en un marco en el que la gama de opciones era
mayor y no se limitaba a esta prestacion, como podria ser el caso de
la prestacion econdmica de asistencia personal (PEAP) del SAAD. En
algunos casos, los fondos han permitido acceder a otros servicios
especializados, pero no puede decirse que los fondos se hayan
utilizado para sustituir servicios o prestaciones que debieran ser

provistos por otros sistemas de proteccion social, como el sanitario.

@@ La experimentacion realizada plantea también interrogantes sobre
si estos modelos suponen un paso adelante en un proceso de
mercantilizacion del acceso a los servicios sociales —en la medida
en que facilita el acceso a servicios que el mercado ofrece-y sobre
si pueden generar mayor desigualdad, en la medida en que las
personas con menos renta podrian tener menos posibilidades de
acceder a determinados recursos de provision privada. Este proyecto
piloto, por su propio disefio, no arroja luz sobre este interrogante,
aunque si ha permitido comprobar que el programa ha promovido,
en lo esencial, el acceso a servicios comunitarios prestado por

entidades sin fin de lucro.

La evidencia internacional, en todo caso, pone de manifiesto que la
personalizacion y la flexibilizacion de los apoyos no es incompatible
con la responsabilizacion publica sobre esos apoyos. Para ello, sin
embargo, deben cumplirse determinadas condiciones: cuantias
adecuadas, supervision y evaluacion de las entidades proveedoras
de servicios, y responsabilidad publica respecto a las funciones de
gestion de los apoyos (que puede en todo caso, como se ha visto,
ser encomendada a las entidades del tercer sector especializadas
en la gestion de este tipo de apoyos). Los apoyos autodirigidos
cuestionan los modelos convencionales de asignacion de servicios,
muy basados en el criterio profesional, asi como las prestaciones
economicas que mantienen los cuidados dentro de la esfera familiar,
pero no son incompatibles, al contrario, con la responsabilidad

publica en la provision de los apoyos.
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Conclusiones
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La evaluacion cuantitativa y cualitativa realizada pone de manifiesto
datos de interés tanto sobre el despliegue del prototipo de apoyos
autodirigidos como sobre su impacto. Si bien se trata de resultados
todavia provisionales, muy condicionados por la naturaleza
experimental del proyecto, apuntan en lineas generales al potencial
de este tipo de enfoques para la personalizacion de los cuidados y

los apoyos:

El coste de las actividades realizadas por cada persona, el numero
de horas destinado por cada gestor/a de apoyos a sus funciones
y el tipo de actividades desarrolladas en el marco de este
proyecto experimental de apoyos autodirigidos hacen pensar que
pueden resultar UNA ALTERNATIVA UTIL Y ECONOMICAMENTE
SOSTENIBLE al modelo convencional de asignacion de servicios
sociales. Los principales datos cuantitativos relacionados con el

despliegue de los apoyos autodirigidos son los siguientes:

@@ Las 12 profesionales gestoras de apoyos que han atendido a las
personas usuarias han destinado un total de 1.940 horas a su labor,

durante los 11 meses de desarrollo del proyecto.

@@ £l 17% de ese tiempo se destind a labores de indagacion; el 20% a

atencion directa; el 41% a coordinacion y el 22% a formacion.

@@ | numero medio de horas por persona usuaria ha sido de 107,5
(incluida la formacion recibida por los gestores/as), lo que supone
18 horas mensuales durante los seis meses de intervencion. A
dedicacion plena, un/a gestor/a de apoyos podria, por lo tanto,

apoyar a un grupo de entre 8 y 9 personas de forma simultanea.

@@ Lt total, los planes elaborados contemplan 68 objetivos y 177
actuaciones diferentes. Las areas que han concentrado la mayor
atencion son el desarrollo personal, el bienestar emocional, las

relaciones y el bienestar fisico.

@@ Por término medio, se han planificado 7,9 actuaciones por persona.
En la inmensa mayoria de los casos (94%) las actuaciones se
han llevado a cabo con apoyo profesional, generalmente un/a
asistente personal. En cuanto al tipo de actuaciones, el apoyo para
realizar actividades o gestiones (43%) y el apoyo psicoeducativo o

habilitacion social (36,7%) han sido las mas frecuentes.
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@@ En total, se han destinado 82.950 euros a los 21 planes de apoyo,
lo que supone una media de 3.950 euros. El coste medio varia con
la necesidad de apoyo valorada de la persona desde una media de
3.700 euros por persona en el caso de personas con necesidad
de apoyo intermitente, hasta 4.334 euros en el de personas con

necesidad de apoyo extenso.

@@ Ll coste medio por actuacion planificada ha ascendido a 462 euros,
con diferencias importantes en funcion del género (500 euros por
actuacion para las mujeres y 444 para los hombres). Las actuaciones
mas caras son las que implican costear servicios profesionales

ademas de la persona de apoyo (terapias).

En lo que se refiere al IMPACTO DEL PROGRAMA EN LAS

PERSONAS, cabe destacar los siguientes resultados positivos:

@@ L: valoracion general, tanto de las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo como de los profesionales que han
participado en el proceso es muy positiva. El grado de mejora
percibido es alto y el impacto que tanto usuarios como gestores/
as de apoyo identifican como fruto del proceso supera en muchas

ocasiones lo esperado.

@@ L: gran mayoria de las personas usuarias han valorado las actividades
realizadas en el marco de este programa de apoyos autodirigidos

como positivas y utiles para avanzar en su proyecto de vida.

@@ L: escala ASCOT, que mide la calidad de vida relacionada con los
cuidados, ha detectado diferencias entre el inicio del programa y
el final del mismo para una proporcion muy considerable de las
personas valoradas (19 de 21). De promedio, se ha producido una
mejora del 3,3% en el indice de calidad de vida de las personas
usuarias. El incremento en calidad de vida es ademas especialmente
notable (por encima del 10% respecto a la valoracion inicial) en
algunos grupos especialmente vulnerables, como las personas con
necesidad de apoyo extenso o las que tienen una red de apoyo

natural limitada.
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@@ Los resultados por dimensiones de calidad de vida muestran que, de
media, se produce un efecto positivo en las siguientes dimensiones
de la calidad de vida relacionada con los cuidados: la alimentacion,
la sensacion de seguridad, la participacion social, la ocupacion
del tiempo y, de forma importante, la dignidad. Estas dimensiones
coinciden, como se ha podido comprobar, con las que mas se
han trabajado en los planes de apoyo, por lo que las actuaciones
realizadas han podido influir de manera significativa en estos

resultados.

@@ L: mejora en calidad de vida se ha traducido en una ganancia de
0,54 AVAC durante los seis meses de duracion de los planes de
apoyo, lo que, teniendo en cuenta que a cada AVAC se le asigna un
valor cercano a los 30.000 euros significa que se ha recuperado en
torno a una quinta parte de la inversion realizada en forma de mejora

de la calidad de vida.

@@ Sin duda uno de los resultados mas significativos de la evaluacion
cualitativa ha sido la percepcion de las personas participantes
de que los objetivos de los planes han sido objetivos propios. La
contundencia en las respuestas de las personas participantes lo
hace evidente. Esta percepcion coincide con la de las personas que
han desarrollado el rol de gestor/a de apoyos, cunado indican que
este ha sido un proceso muy cuidado y que su foco de atencion
ha estado en mantener la objetividad y plantearse, sobre todo al
principio del proceso si estaban influyendo o no en las decisiones

que tomaban.
@@ Algunas personas identifican recursos (personas, actividades) y

habilidades adquiridas que pueden resultarles de utilidad en su vida al

margen de que finalice el apoyo desde el programa.
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Entre los aspectos MENOS POSITIVOS, cabe destacar los siguientes:

@@ La mejora en calidad de vida no es uniforme, ni se produce en todas
las personas: ocho de las 21 (38%) personas usuarias han empeorado
Su puntuacion global en la escala ASCOT durante los seis meses de

programa.

@@ Hay tres dimensiones de la calidad de vida que, de acuerdo con
ASCOT, empeoran de media en los seis meses de duracion del
programa: el control sobre la vida diaria, la apariencia personal
(cuidado del aseo personal, vestimenta, peinado, etc.) y la limpieza

del hogar. En relacion con esto, cabe realizar varias apreciaciones:

(=D Los dmbitos de apariencia personal y limpieza del hogar
coinciden con las actividades que menos han gustado a
las personas participantes y que consideran menos utiles
para avanzar en sus objetivos. Han sido tambien ambitos
identificados por aguellas personas que afirman haberse
sentido presionadas a la hora de establecer sus objetivos.
La falta de efectividad del programa en este ambito de la
calidad de vida podria deberse a que se trata de objetivos
que, en parte, han sido mas forzados por parte de las

personas profesionales.

(=D Enrelacion con el control sobre la vida diaria, la
evaluacion cuantitativa y cualitativa ofrecen resultados
que, aunque puedan parecen contradictorios, son en
realidad complementarios: por una parte en la evaluacion
cualitativa las personas usuarias indican mayoritariamente
haber elegido ellas mismas sus objetivos y actividades.
Sefialan también que este modelo de apoyos las hace mas
libres que el sistema de apoyo tradicional; no obstante, su
valoracion sobre el grado en que ejercen el control sobre
su vida diaria, medida mediante la pregunta de ASCOT

correspondiente, sufre de media un empeoramiento.

(=D A partir de estos resultados, podria interpretarse que las
personas han podido elegir gué hacer, pero no tanto
como o cuando hacerlo, que es concretamente a lo
gue se refiere la pregunta de ASCOT. Podria también
entenderse que una percepcion de mayor control sobre

el plan de apoyo o sus objetivos no necesariamente se
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traduce directamente en un mayor control sobre la vida
diaria en su conjunto, y que trasladar los beneficios a otros
ambitos de la vida diaria puede requerir mayor tiempo

de participacion en el programa. En cualquier caso, cabe
destacar que las personas que en sus planes de apoyo han
trabajado objetivos relacionados con la autodeterminacion
especificamente si consiguen mejorar su posicion en
relacion con la toma de decisiones entre el inicio vy el final

del programa.

@@ tn cuanto a por qué la calidad de vida medida con ASCOT empeora
en algunas personas, podrian existir varias explicaciones que
contribuyeran a ello. Por una parte, tratandose mayoritariamente
de personas que no recibian prestaciones publicas y estando al
margen por tanto del sistema formal de cuidados, podrian tener una
sobrevaloracion de su calidad de vida al inicio, alentada, quiza, por
su entorno y por su necesidad de reafirmacion. Es lo que parecen
sugerir los resultados, puesto que son precisamente las dimensiones
de ASCOT mejor valoradas al inicio del programa las que sufren un
empeoramiento en la segunda valoracion. Esta percepcion subjetiva
podria haberse visto modificada mediante su participacion en el
programa por el efecto de una mirada externa (la de la gestora de
apoyos) sobre su situacion y sus asuntos que, al menos inicialmente,
podria resultar como poco desconcertante para muchas personas.
En este sentido, podria ser que el empeoramiento inicial de la calidad
de vida detectado en algunas personas fuera un efecto de “ajuste”
al programay a la nueva situacion, que, si fuera asi, deberia remitir
en futuras valoraciones con el mismo instrumento, volviendo a
las cotas basales de calidad de vida, incluso mejorando como en
el caso de las personas con un mejor “ajuste” inicial al programa.
Esto solamente se comprobara si se desarrollan prototipos

temporalmente mas extensos que permitan verificarlo.
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Ademas del impacto positivo en la vida de las personas, la
percepcion general es que este programa experimental ha sido un
éxito en otro sentido, y es que ha logrado descender el modelo
tedrico de GESTION Y PRESTACION DE APOYOS de un plano
tedrico o un practico aterrizado en el contexto local. A pesar de
las limitaciones coyunturales propias del disefio inicial y vinculadas
con las condiciones del financiador del propio prototipo (tiempo
disponible, rigidez en la justificacion de gastos, dispersion geografica
de las personas...), las personas que han participado (usuarios/

as y profesionales) se sienten mas competentes para explicar sus
procesos, roles profesionales e impactos de lo que se sentian

hace un ano. Esto redunda mucho en acciones de formacion,
sensibilizacion y desarrollo de nuevas propuestas en esta linea en un

futuro.

Otro resultado positivo a destacar es que existe unanimidad a la
hora de sefalar que este modelo de gestion y prestacion de apoyos
es un BUEN MODELO DE APOYOS PARA TODAS LAS PERSONAS.

@@ Los/as profesionales lo identifican como un modelo valido para
todas las personas, indicando que es necesario seguir explorando y
aprendiendo de las implicaciones que puede tener el proceso si las

personas participantes tienen grandes necesidades de apoyo.

@@ Por otro lado, ninguna de las personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo participantes han elegido la opcion centro o servicio
clasico frente a la posibilidad de recibir un presupuesto personalizado
que les permita organizar sus apoyos. Existe un grupo reducido de
personas (tres de las veintiuna entrevistadas) que consideran una

buena opcion en su caso combinar ambas opciones.

@@ L:s personas expertas que participaron en el Comité Técnico
Asesor valoraron de manera mayoritaria que el programa tiene
caracteristicas —dedicacion por persona, costes, resultados— que
resultarian competitivos y permitirian la escalabilidad del programa.
En todo caso, se considera que, mas que como alternativa, los
apoyos autodirigidos podrian ser complementarios a los servicios
que se prestan desde el sistema de servicios sociales. No obstante,
consideran que antes de afirmarlo seria necesario que el prototipo
se probase con una muestra de personas mayor, y en un contexto

mas similar al que se daria si el programa formase parte del sistema
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publico de Servicios Sociales (incluido el papel que tendrian las
administraciones vy las entidades). Consideran también que seria
necesario pulir algunos aspectos del desarrollo del prototipo —
dificultades de contratacion y flexibilizacion de los apoyos, por

ejemplo— antes de poder escalarlo.

Respecto a las mejoras que convendria realizar en FUTUROS
PROTOTIPOS, a partir de las consideraciones realizadas por las
personas expertas que formaron parte del comité técnico asesor,

cabe destacar los siguientes:

@@ Incluir otros perfiles de personas participantes, concretamente
personas con mayores necesidades de apoyo y a personas que ya
reciben prestacion de plaza en algun otro servicio. Esto permitiria

una valoracion mas ajustada de la escalabilidad del proyecto.

@@ Modificar el disefio del programa para permitir a las personas con
discapacidad recibir y gestionar directamente esta la aportacion

economica, si es que asi lo desean.

@@ Prolongar el periodo de intervencidn, mas allé de los seis meses del
prototipo actual, para valorar la permanencia de los resultados en
calidad de vida.

@@ Citar una diferenciacion artificial entre el rol de la gestora y la
persona de apoyo. Incluir a las personas de apoyo en algunas de
las sesiones de formacion para gestoras, de manera que puedan
desarrollar de manera Optima las fases de indagacion y mapeo de

oportunidades con las personas.

@@ Cualquiera que sea la figura que lleve a cabo el mapeo de
oportunidades, invertir mas en esta fase, de manera que se
identifiquen recursos y apoyos en la comunidad que permitan
reducir la dependencia respecto a los apoyos profesionales en los
planes e incrementar de esta manera la permanencia del impacto en

la vida de las personas.
@@ nvolucrar a la administracion en futuros prototipos, como manera

de testar su escalabilidad en el marco de los sistemas de servicios

sociales.
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Los presupuestos personales pueden suponer un
medio de activacion de la red social de apoyos de
las personas con discapacidad intelectual y de su
arraigo local a través de la participacidon comunitaria

Como se pone de manifiesto en los datos (Apartado 4.4.1.) existen
diferencias entre aquellas personas que cuentan con red de apoyos
disponible, lo cual facilita la consecucion de objetivos e impacta
directamente en el coste de su desarrollo. Esto indica que uno de
los objetivos fundamentales del sistema deberia ser apoyar a las
personas para activar esa red natural en el entorno, que permita el

establecimiento de vinculos estables y mas sostenibles.

Las personas invierten el presupuesto personal en
actividades no cubiertas por el sistema publico de
respuesta: sanitario, educativo, social y economico

Como se puede apreciar en el Informe, la mayoria de las actividades
propuestas podrian estar siendo cubiertas por diferentes tipos de
prestaciones y servicios de la red de atencion si las personas tuvieran
reconocido el derecho a recibir esos servicios. La asistencia personal
esta apoyando a las personas en tres ambitos que hemos agrupado

en el Informe:

@@ Acompafiamiento y apoyo en el desarrollo de actividades (ocio,

deporte, culturales, artisticas).

@@ Apoyo psicoeducativo o habilitaciéon social (aprendizajes funcionales
de planificacion y organizacion, desarrollo de habilidades sociales y

ajuste personal).

@@ /Acompanamiento en el mapeo de recursos de la comunidad

(descubrimiento de oportunidades).

Muchos de estos tipos de apoyo podrian estar siendo asumidos
desde la cartera de servicios por entidades prestadoras de apoyo
del movimiento asociativo y/o entidades acreditadas a través de

prestaciones como “Apoyo en el entorno’, "Apoyos en el hogar” y
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“‘Asistencia Personal”. Algunas de ellas, vinculadas con la formacion
y/0 capacitacion en areas instrumentales de la vida de la persona,
tienen que ser apoyadas en etapas adultas debido a la exclusion que
sufren las personas en el sistema educativo y de formacion, que les
impide adquirir competencias fundamentales para su autonomia en
etapas adultas. El resto de actividades del tipo “especializado” como
terapias —que como se ha comprobado son apenas un 10% de las
financiadas en el marco del prototipo de apoyos autodirigidos—
deberian estar siendo cubiertas por el sistema publico sanitario pero
las personas prefieren pagar estos servicios de forma privada ante la

enorme espera de atencion en el sistema publico.

Las personas con discapacidad intelectual, y otras
discapacidades del desarrollo, que cuentan con
certificados inferiores al 65% y cercanos al 33%, se
encuentran en situaciones de gran vulnerabilidad
dada la interseccionalidad que suma a sus
condiciones otras dificultades como la pobreza,

la falta de red social de apoyos y la necesidad de
aprendizajes funcionales no cubierta

Las personas participantes en el prototipo, dado el perfil solicitado,
han sido mayoritariamente personas no atendidas por ninguna
organizacion ni centro de referencia en la red publica. Esto tiene

grandes consecuencias para ellas, qgue podemos enumerar:

Falta de asesoramiento a la hora de solicitar prestaciones y ayudas,
como el IMV o ayudas a mayores de 45, exenciones fiscales, ayudas
de apoyo a domicilio, apoyo por cuidado de menores, prestaciones

no contributivas etc.

Falta de ingresos estables debido a las exclusiones acumuladas
como la falta de preparacion, de acceso al empleo, y en el caso
de tener empleo éste es temporal, parcial y precario con ingresos

inferiores al SMI.

@@ rilta de red de apoyos (profesionales y naturales), que aboca a las

personas a situaciones de aislamiento y riesgo para su salud.
Falta de deteccion y sequimiento de sus situaciones por parte de
servicios sociales, y por tanto falta de activacion de mecanismos de

emergencia como soporte.
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@@ Problemas de salud mental derivados de todas estas situaciones

descritas: aislamiento, pobreza, riesgos para la salud, falta de vinculos
afectivos y de apoyo. Muchas personas han invertido parte de sus
presupuestos personales en cosas tan basicas como la cesta de la

compra, el psiquiatra o el abono transporte.

Las horas de acompafiamiento y apoyos personales
estan directamente relacionados con la activacion
de recursos en la comunidad y la satisfaccidon de las
personas

Como se puede observar en el Informe, hay un impacto mucho
mayor en aquellos casos en que las gestoras de apoyos han invertido
mas horas en indagar sobre la persona y su entorno, asi como en

su formacion. De lo gue podemos deducir que cuanto mayor es

el conocimiento sobre los territorios y las personas atendidas, el
impacto en sus vidas y la activacion de sus redes y recursos mejora

sustancialmente.

Las personas elegirian, si pudieran hacerlo, presupuesto
personales frente a plazas generalistas de la red de

atencion

Tal y como se observa en el Informe (Apartado 6.3.1), ante la
posibilidad de acceder a los presupuestos personales, ninguna de

las personas participantes elegiria como alternativa una plaza en

un centro o servicio. Muchas personas si apuntan, en todo caso, la
necesidad de poder compatibilizar ambos modelos y contar con una

cobertura de necesidades basicas estable.
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En 2025 se llevara cabo una réplica del prototipo, que mantendra
la mayor parte del planteamiento pero incorporando algunas

variaciones en busqueda de mejores resultados.

Tiempos de ejecucion

El prototipo desarrollado en 2024 arranco en el mes de marzo

a través de la formacion inicial de los gestores de apoyo. Tras la
formacion se paso a la fase de busqueda de perfiles participantes y
una vez incorporados al programa, se llevo a cabo la indagacion vy la
elaboracion de los planes de apoyo. Esto supuso que la contratacion
de personas de apoyo se llevara a cabo en los meses de mayo y
junio haciendo que los periodos de 6 meses de experimentacion se

dilataran retrasando la explotacion y el analisis de los resultados.

En 2025, arrancamos la formacion con el equipo de gestore/as de
apoyo en febrero y lo simultaneamos con la busqueda de perfiles
para agilizar la fase de preparacion. Esto es posible gracias a que las
personas gestores/as de apoyo seran casi en su totalidad las mismas
gue en 2024, y cuentan ya con un alto nivel de conocimiento y
sequridad sobre las tareas que se esperan de ellas. La formacion
inicial se ha diseflado de manera intensiva para poder desarrollarla
en menos tiempo con el mismo numero de horas. Esto permite
agilizar las primeras fases de preparacion, y permitir mas espacio en
la fase de indagacion con participantes y territorios, acelerando asi
el proceso y por lo tanto adelantando el arranque de los 6 meses de

experimentacion.

Perfiles de los participantes

Una de las inquietudes arrastradas durante el desarrollo del prototipo
en 2024 ha sido evitar que se tome la estimacion del coste y eficacia
de los presupuestos personales, como elemento util Unicamente
para un perfil de personas que cuentan con buenos niveles de
autonomia. Esto se ha debido a que, tal y como se analiza en el
Informe, los criterios de participacion han condicionado el perfil

de participantes. Como no han podido participar personas que
cuenten con plaza en centros de atencion de la red, (para evitar

incurrir en doble financiacion) y las personas que cuentan con
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este tipo de plazas son aquellas con mayores necesidades de
apoyo, han participado en el prototipo solo personas con altos
niveles de autonomia y menos necesidades de apoyo (es decir, que
cuentan con % de discapacidad inferior al 65%) y podria entenderse
erroneamente que este sistema esta pensado unicamente para

personas de este perfil.

Lo que nos ha devuelto la experiencia de la implementacion ha sido
(Apartado 8.3.) que, mas alla de los factores exclusivos vinculados
con la discapacidad, las personas cuentan con otros factores de
discriminacion y exclusion que les atraviesan precisamente por
estar fuera de esa red de atencion, y que les situan en posiciones de

extrema vulnerabilidad.

En 2025 hemos establecido los criterios de participacion en funcion
del aprendizaje atesorado en 2024, de modo que la persona
participante debe ser una persona con discapacidad intelectual,

u otra discapacidad del desarrollo (di/dd), y no contar con plaza
publica/concertada de la red de atencidn a personas en situacion

de dependencia.

Ademas, debe cumplir al menos uno de los siguientes criterios, pero

pueden participar personas que cumplan ambos:

@@ Que la persona cuente con un certificado de discapacidad por
encima del 65%, que se considera desde los ambitos cientificos® y

de aplicacion de recursos?® como “grandes necesidades de apoyo”.

@@ Que cuente con factores de vulnerabilidad que operan como
elementos de interseccion multiplicando el riesgo de exclusion de

la persona. Estos factores de vulnerabilidad pueden ser:

(=) Falta de recursos
1) econdmicos (prestaciones, ayudas, vivienda),
2) sociales (apoyos y asesoramiento, recursos
publicos) y/o

3) sanitarios (tratamientos meédicos o rehabilitadores).

C=Dralta de red natural de apoyos (familiares, informales).

25.. Conceptualizacion de "grandes necesidades de apoyo” en el Estudio Todos Somos Todos: derechos de las personas con discapacidad intelectual y mayores
necesidades de apoyo. Equipo de investigacion INICO. Plena inclusion. 2017

26. Conceptualizacion de "grandes necesidades de apoyo” de la Estrategia espafiola sobre discapacidad 2022-2030. Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030. 2022
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(=D Situaciones de ‘multi-discapacidad” afiadidas a la di/dd

(sensorial, salud mental, fisica).

(=0 Enfermedades cronicas que condicionan el funcionamiento

humano de la persona.

(=0 Situaciones de abuso y/o violencia en el nucleo familiar.

(=0 Situaciones de irreqularidad administrativa 0 migracion.

(=D Contar con personas dependientes (hijo/as y/o familiares) a

su cargo.

(=D Aislamiento geogréfico.

(=D Situacion de incorporacion al contexto social tras
cumplimiento de pena privativa de libertad o de medidas

domiciliarias.

(=0 Situacién de tutela con terceros.



Otras colaboraciones

En el prototipo 2024 fuimos conscientes de la enorme dificultad
que supuso para las personas participantes establecer la continuidad
de las acciones propuestas una vez finalizada la intervencion. La
participacion de administraciones publicas competentes en materia
de servicios sociales, asi como de otros organismos publicos
delegados (como agencias publicas de tutela, servicios de apoyo

locales) fue compleja dado el desconocimiento del programa.

En este 2025, ademas incluiremos la participacion de
administraciones publicas locales y organismos publicos de atencion,
que puedan colaborar en el disefio de soluciones estables tras el
periodo de experimentacion. Esta participacion sera efectiva desde
el inicio del prototipo, de modo que puedan participar incluso en

la seleccion de las personas participantes y formen parte del grupo
de apoyo de estas para establecer acciones encaminadas a una

continuidad una vez finalizada la intervencion.

Incluiremos pildoras formativas de otras organizaciones que estan
desarrollando este tipo de sistema con colectivos como las personas
en situacion de sinhogarismo, que nos permita comprender coOmo
seria este sistema desde diferentes métodos de intervencion,

tratando de buscar soluciones compartidas.

Evaluacion

La recogida de informacion también supuso en 2024 un gran

lastre para lo/as gestores de apoyo que tuvieron que pasar con las
personas participantes las escalas Ascot y SIS en la fase de arranque,
cumplimentar el aplicativo de manera mensual y volver a pasar la
escala Ascot al final de la intervencion. En 2025 aminoramaos la carga
de volcado de datos, incluyendo las escalas Ascot y SIS en la fase de
arranque, la escala Ascot al final de la intervencion pero el volcado
de informacion en el aplicativo unicamente en dos momentos.

Se pedird a los/as gestores de apoyos que recojan informacion
referente a los Planes Personales, sus horas de dedicacion y coste
de actividades en cuadernos de campo y puedan llevar a cabo el

volcado de esa informacion en dos momentos puntuales.
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La evaluacion cualitativa: la ruta de entrevistas con todas las personas
participantes, asi como el grupo de discusion con lo/as gestores/

as de apoyo supuso un enorme costo en tiempo, dinero de
desplazamientos y horas de analisis de los discursos. En esta ocasion
ajustaremos el analisis para realizar encuestas mas sencillas y faciles
de procesar y una seleccion de informantes aleatoria que puede

devolvernos informacion relevante.

En esta nueva puesta a prueba del prototipo, hemos incluiremos
perfiles de participantes en situaciones de extrema vulnerabilidad,

ya gue nos interesa mostrar como Hipotesis de partida de "'muchas
personas con di/dd que no alcanzan el 65% en sus certificados de
discapacidad, estan viviendo situaciones de maxima exclusion debido
a otros factores de vulnerabilidad que multiplican su exclusion”.
Incluiremos informes descriptivos de las situaciones vitales de partida

de todas las persona durante el prototipo.

Objetivos de la investigacion

Las hipotesis de partida se mantienen:

Los presupuestos personales pueden suponer un medio de
activacion de la red social de apoyos de las personas con
discapacidad intelectual y de su arraigo local a través de la

participacion comunitaria.

Las personas invierten el presupuesto personal en actividades que
podrian estar siendo cubiertas por otros sistemas de proteccion:

sanitario, educativo, social y economico.

Las personas con discapacidad intelectual, y otras discapacidades del
desarrollo, que cuentan con certificados menores al 65% y cercanos
al 33%, se encuentran en situaciones de gran vulnerabilidad, dada

la interseccionalidad que suma a sus condiciones otras dificultades
como la pobreza, la falta de red social de apoyos y la necesidad de

aprendizajes funcionales no cubierta.
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@@ L5 horas de acompariamiento y apoyos personales estan
directamente relacionadas con la activacion de recursos en la

comunidad y la satisfaccion de las personas.

@@ Las personas elegirian, si pudieran hacerlo, presupuestos personales

frente a plazas generalistas de la red de atencion.

Y afnadimos:
@@ Este sistema podria ser compatible con otras ayudas publicas que
por si solas no estan consiguiendo incorporar a las personas en los

circuitos de participacion comunes al resto de la poblacion.
@@ L: activacion de este sistema podria coordinarse de forma efectiva
entre organizaciones de apoyo especializadas y administraciones/

organismaos publicos, repercutiendo positivamente en la atencion a

las personas.
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“ Algunos Recursos para empezar a entender los Apoyos Autodirigidos

C/\<> ¢Qué son Apoyos Autodirigidos?

=0

Por Simon Duffy y la Red internacional de Ciudadania.

Apoyos 2030:

un viaje para avanzar hacia apoyos
personalizados y en la comunidad.
Vario/as autores. 2021.

Plena inclusion Espafa.

Caso 8: Apoyos Autodirigidos, el caso de Escocia.
Dalrymple, J. 2023.
Secretaria de Derechos sociales.

Gobierno de Espana.

La personalizacion del acceso a los servicios de cuidados
de larga duracion en el Reino Unido.

Apoyos autodirigidos, presupuestos personales y pagos directos.
Pefa, S. y Zalakain, J. 2024.
Publicado en Zerbitzuan 82 Gizarte zerbitzuetarako aldizkaria

Revista de servicios sociales.
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https://www.youtube.com/watch?v=g_FVy75rnHA
https://www.youtube.com/watch?v=vA9Yc8sZ26g

General Perén, 32 - 1°B

iﬂClUSién 28020 Madrid

$ P I e n a www.plenainclusion.org
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