Disefno de la guia GAS-VI
para la evaluacion del apoyo
a la vida independiente de
personas con discapacidad
intelectual

Design of the guide GAS-VI for the assessment
of the support to independent living of people
with intellectual disabilities

Resumen

La transformacién de los apoyos que reciben las personas con discapacidad inte-
lectual hacia opciones personalizadas en que la persona recibe apoyo en su propio
hogar hace que la evaluacion de estos apoyos sea imprescindible para mejorarlos.
El articulo presenta la guia GAS-VI, un instrumento para la evaluacién de los apoyos
personalizados en el ambito de la vida independiente que se ofrecen a personas
con discapacidad intelectual. Se organiza en torno a cuatro dimensiones: individual,
interpersonal, organizativa y comunitaria, y recoge las valoraciones de los profesio-
nales de apoyo y de las personas que lo reciben. El articulo presenta la fundamenta-
cién tedrica de la guia GAS-VI, el proceso de disefio y validacién, y una descripcion
del contenido y material. La guia es un instrumento para ayudar a los profesionales
a plantear mejoras de los apoyos orientadas al cumplimiento de los derechos de las
personas con discapacidad intelectual.

Palabras clave
Discapacidad intelectual, vida independiente, apoyos, evaluacién, derechos.

Abstract

Transforming the supports received by people with intellectual disabilities towards
personalized options in which the person receives support in their own home makes
essential the evaluation of these supports to improve them. The article presents
the GAS-VI guide, an instrument for evaluating personalized supports in the field
of independent living offered to people with intellectual disabilities. It is organised
around four dimensions: individual, interpersonal, organizational and community,
and collects the assessments of the professionals providing support and people
who receive it. The article presents the theoretical foundation of the GAS-VI guide,
the design and validation process and a description of the content and material. The
guide is an instrument to help professionals raise improvements in support aimed at
fulfilling the rights of people with intellectual disabilities.
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1. Introduccién’

Desde hace una década se esta produciendo, en el contexto europeo y, en general, en el contexto interna-
cional de los paises anglosajones, una transformacion de los apoyos que reciben las personas con discapa-
cidad intelectual, ofrecidos tradicionalmente desde un modelo institucional, hacia opciones personalizadas
en las que la persona con discapacidad intelectual recibe apoyo en su propio hogar (McConkey et al., 2016).
Esta transformacion implica un cambio en la relacion entre el servicio y la persona, basada en su coopera-
cioén en el proceso de planificacion y desarrollo del apoyo que necesita, partiendo de las elecciones de la
persona con discapacidad sobre como, con quién y dénde vivir, cudl es el apoyo que desea, y quién y donde
se le debe proporcionar dicho apoyo (Duffy, 2012). La vida independiente se entiende como una cuestion
de derechos humanos y civiles: se refiere a que la persona tenga control sobre sus vidas, desarrollando su
proyecto de vida elegido, no a que tenga la habilidad para desarrollar actividades por ella misma (Morris,
1993 y 2004), dejando atras la vision “funcional” que relaciona independencia con el hecho de no necesitar
ayuda para realizar determinadas actividades (Petner-Arrey y Copeland, 2014).

Este enfoque viene avalado por la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Naciones Unidas, 2006, 2017) que, en los articulos 4 y 31, establece que estas personas deben
participar en las decisiones que afectan a sus vidas, incluidas las relacionadas con los apoyos que reciben,
independientemente de cuales sean sus necesidades de apoyo. El articulo 19 reconoce, ademas, el derecho
a recibir los apoyos que les permitan igualdad de acceso a los servicios de la comunidad y el derecho a no
verse obligadas a vivir de acuerdo con un sistema de vida especifico; deben tener acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la
asistencia personal que sea necesaria para facilitar su inclusiéon en la comunidad y prevenir su aislamiento
0 segregacion. En la Observacion general sobre el articulo 19 de la Convencién, emitido por el Comité de
Derechos de las Personas con discapacidad en 2017, se explicita que vivir independientemente y ser inclui-
do en la comunidad significa ejercer la libertad de eleccion y el control sobre las decisiones que afectan a la
vida de uno mismo, independientemente del apoyo requerido (Naciones Unidas, 2017).

A pesar de estos planteamientos, el informe de la Red Académica de Expertos Europeos en Discapacidad
(ANED), que analiza informacién de 35 paises europeos, indica que todavia persiste la atencion institucional.
La inversidon de los paises en estrategias de base personalizada y comunitaria es escasa y los esfuerzos
se dirigen “de forma abrumadora” (sic) a la reubicacién de la poblacién actual en servicios institucionales
(Crowther, 2019: 5). El informe de la ANED (Verdugo y Jenaro, 2019) identifica varios problemas en Espafa:
la priorizacion de la atencion institucional versus los beneficios econdmicos personales, que son escasos
e insuficientes; insuficiencia de apoyos en el propio hogar que llevan a las familias y usuarios a optar por
servicios residenciales que, aunque tienen un elevado coste para el estado, estan subvencionados para el
usuario; y la falta de modelos de gestién basados en el respeto por la autodeterminacién, la individualiza-
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cion, los derechos a la inclusion y a la calidad de vida de las personas. El modelo de asistencia personal,
que constituye una estrategia de apoyo valioso para desarrollar proyectos de vida de personas con dis-
capacidad intelectual, independientemente de la intensidad de sus necesidades de apoyo, apenas se ha
desarrollado en nuestro pais para este colectivo (Plena Inclusién, 2018).

Las personas con discapacidades mas significativas tienen mayor probabilidad de vivir en entornos se-
gregados, quedando excluidas de las experiencias que abogan por un proceso de transicién hacia la vida
en comunidad (Navas et al., 2017). Ahora bien, independientemente del tipo de entorno residencial, el tipo
de apoyo ofrecido tiene una incidencia clave en el incremento del bienestar personal (Beadle-Brown et al.,
2016; Mansell y Beadle-Brown, 2011). En este sentido, debe profundizarse en el tipo de apoyos que se
ofrecen, en cémo implementar apoyos personalizados para que permitan a las personas con discapacidad
intelectual vivir de acuerdo con sus objetivos y deseos (Sims y Cabrita Gulyurtlu, 2014) y en cédmo evaluar
estos apoyos para ajustarlos a las necesidades y deseos de las personas (Mansell y Beadle-Brown, 2011).

El objetivo de este articulo es presentar un instrumento, la guia GAS-VI, que ha sido disefiado con el objeto
de evaluar los apoyos que se ofrecen a las personas con discapacidad intelectual para potenciar su vida
independiente desde la perspectiva de los derechos que establece la CDPD y teniendo en cuenta las expe-
riencias de las personas que ofrecen y/o reciben dichos apoyos. La aplicacién de esta guia, de forma indi-
vidual y personalizada, pretende facilitar el disefio y aplicacion de propuestas de mejora para que el apoyo
recibido esté alineado con las propuestas de la CDPD. En su proceso de elaboracion se han seguido varias
fases: en primer lugar, la fundamentacién para establecer y organizar los principales contenidos a evaluar;
en segundo lugar, el diseno inicial de la guia y validacién de este disefio; y, finalmente, el disefio final. Se
dedica un apartado a cada una de estas fases.

.|
2. Fundamentacion de la guia de evaluacion del apoyo a la vida independiente (GAS-VI)

La elaboracion de la guia GAS-VI se fundamenta a partir de las aportaciones de investigaciones sobre vida
independiente de personas con discapacidad intelectual, y en estudios que aportan datos sobre diversas
cuestiones que, vinculadas con distintos ambitos de la persona y la distribuciéon de apoyos, se relacionan
con el desarrollo de proyectos de vida elegidos desde el modelo de derechos de la CDPD.

2.1. Investigaciones sobre el apoyo a la vida independiente y su evaluacién

Existen pocos estudios que hayan analizado o evaluado los sistemas de apoyo a la vida independiente. Isa-
acson et al. (2014) evaluaron las experiencias de dos personas con discapacidad intelectual que iniciaron su
vida independiente, y la de sus familias. Se identificaron dificultades para encontrar a personas que pudieran
ofrecer apoyo en determinados momentos del dia, se subray¢ la importancia de que la persona recibiera apo-
yo para construir su propia red de apoyo personal que le permitiese una mayor independencia, y la necesidad
de tener distintos tipos de apoyo. Marlow y Walker (2015) evaluaron los efectos que tuvo para 6 personas
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con necesidades severas y complejas el paso de vivir en residencias a vivir con apoyo en su propio hogar. El
estudio concluye que el cambio tuvo efectos positivos, en términos globales, en cuanto a su calidad de vida,
aunque fue necesario mejorar algunos ambitos, entre ellos la realizacién de mas actividades en la comunidad,
y evitar los frecuentes cambios que se producen en la gestion de los servicios y el personal de apoyo. A pesar
de ello, concluyen, el modelo del apoyo en el propio hogar puede ser positivo también para personas con ne-
cesidades de apoyo extensas y/o generalizadas. Bigby et al. (2017) analizaron el significado que tenia el apoyo
a la vida independiente para personas con discapacidad sin grandes necesidades de apoyo. Comparado con
el recibido en hogares residencia, facilitaba que las personas hiciesen elecciones sobre su vida diaria, aunque,
a pesar de participar en mas actividades en la comunidad, algunas personas seguian sintiéndose solas.

Ademas de estos estudios que evallan los apoyos a partir de las vivencias de las personas con discapaci-
dad y de sus familias, un exhaustivo estudio desarrollado en el contexto australiano ofrece una herramienta
destinada a evaluar la calidad de los apoyos personalizados. Los investigadores partieron de la identifica-
cion de buenas practicas de planificacion a partir de las necesidades individuales de las personas con dis-
capacidad (Parsons et al., 2009) y desarrollaron un marco con el que examinar los apoyos personalizados,
entendidos como apoyos con un alto grado de individualizacién, con énfasis en las relaciones informales
como parte del sistema de apoyos, y basado en los principios de la planificacion centrada en la persona
(Cocks y Boaden, 2011). El trabajo dio lugar a la elaboracién de un manual para la evaluacién del apoyo a la
vida independiente (Cocks et al., 2014) que identifica 9 &mbitos relevantes para el apoyo: 1) las asunciones
o idiosincrasia de la organizacion que proporciona los servicios, 2) el liderazgo, 3) el hogar, 4) la atencién
individualizada, 5) la planificacion, 6) el control que se ejerce sobre el apoyo, 7) las estrategias de apoyo, 8)
el progreso de la persona y la 9) inclusion social. Los resultados de la aplicacion de este instrumento a 130
personas se exponen en Cocks et al. (2017).

La vida independiente de las personas con discapacidad intelectual apenas ha sido objeto de estudio en
Espafia, aunque cabe citar algunas lineas de investigacion que tienen relacion con la evaluacion de los
apoyos. En este sentido, el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO, Universidad de
Salamanca) llevd a cabo una evaluacion de la calidad de vida de las personas adultas con discapacidad
intelectual atendidas en servicios residenciales en Castilla-Leén (Gémez-Vela et al., 2002) utilizando dis-
tintos instrumentos para evaluar la calidad de vida (Verdugo et al., 2009, 2013, 2014). La calidad de vida
de personas con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo significativas desde la perspectiva de
los derechos ha sido abordada en Navas et al. (2017). Navallas y Verdugo (2009), Gonzalez Antén (2010) y
Rojas (2004, 2008) centraron sus estudios en el contexto de viviendas y residencias para personas adultas
con discapacidad intelectual. Navallas y Verdugo (2009) desarrollaron un proyecto de innovacién dirigido a
mejorar la distribucién de los apoyos en el ambito de vivienda y residencia de una organizacion de Palma
de Mallorca tomando como referencia el Modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2007). Gonzélez
Anton (2010) evalud en qué medida el entorno de vivienda favorece la promocion de la autodeterminacion
de las personas, identificando facilitadores, barreras y buenas practicas para orientar la innovacion de la
organizacion. Rojas (2004, 2008) estudio los factores favorecedores de la autodeterminacion y calidad de
vida de personas que vivian en un hogar tutelado en la comunidad, mostrando la relevancia que tienen las
actitudes profesionales para garantizar la calidad de vida de los residentes.

Otros estudios se han centrado en los apoyos y dificultades experimentadas por las personas con dis-
capacidad intelectual desde distintos puntos de vista y han permitido constatar cuales son las barreras y
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los apoyos que tienen las personas con discapacidad para poder desarrollar sus procesos hacia la vida
independiente (Fullana et al., 2019; Pallisera et al., 2017 y 2018). En conjunto, estos estudios aportan datos
que muestran que, a pesar de que los discursos de las organizaciones y profesionales estan orientados a
los planteamientos de la CDPD, todavia existe mucho trabajo por hacer para conseguir una transformacion
de las practicas y muestran que las personas con discapacidad intelectual tienen escaso control sobre las
decisiones que afectan a sus propias vidas.

2.2. Dimensiones de la guia GAS-VI y areas relevantes para la evaluacion de los apoyos a la vida
independiente

La revision de la literatura nos lleva a articular los principales temas vinculados con el apoyo para desarrollar
proyectos de vida en cuatro dimensiones: individual, interpersonal, organizativa y comunitaria.

2.2.1. Dimension individual

Como se ha comentado, el avance hacia servicios centrados en la persona implica no solo tener en cuenta
las necesidades personales sino que los apoyos estén bajo el control de la persona que recibe el apoyo
(Duffy, 2012). Desde esta perspectiva, los proyectos personales constituyen un motor generador de los
apoyos que se ofrecen con el objetivo de avanzar en su logro (Sheerin et al., 2015).

El hogar es un espacio fundamental para disfrutar de bienestar personal. Las personas con discapacidad
intelectual prefieren vivir en su propio hogar, con el apoyo necesario (Deguara et al., 2012; Fisher y Purcal,
2010; Garcia Iriarte et al., 2014; McConkey et al., 2016; Miller et al., 2008), y valoran especialmente tener
ayuda para organizar tareas domésticas (compras, cocinar, etc.), gestionar la economia personal (Pallisera
etal., 2018), poder escoger a la persona de apoyo y tomar decisiones sobre como y cuando se ofrece dicho
apoyo, lo cual no siempre consiguen (Bigby et al., 2017, Bond y Hurst, 2010).

Dentro de la dimensién individual, la salud es un area importante porque las personas con discapacidad
intelectual suelen tener mas problemas de salud que sus pares sin discapacidad (McPherson et al., 2017) y
reciben apoyo frecuente en aspectos dietético, visitas médicas, etc. Aunque agradecen disponer de apoyo
en este ambito (Pallisera et al., 2018), con frecuencia se sienten poco escuchadas por parte del personal
sanitario en general, que suele dirigirse a sus acompanantes para discutir sobre su salud y posibles tra-
tamientos (Wullink et al., 2009). Cuando las personas con discapacidad intelectual aprenden a comunicar
situaciones vinculadas con su salud, y toman conciencia de la necesidad de hablar por si mismas y de tomar
decisiones sobre este tema, su salud puede mejorar (McPherson et al., 2017).

El bienestar emocional también es clave para la calidad de vida. Se vincula a la sensacion de seguridad, la
vivencia de experiencias positivas, la falta de estrés y la satisfaccion general con la vida (Schalock y Verdugo,
2007). Las personas con discapacidad intelectual valoran enormemente el apoyo emocional que reciben por
parte de los profesionales de apoyo (Clarkson et al. 2009; Pallisera et al., 2018; Roeden et al., 2011). Relacio-
nada con el bienestar emocional, la soledad es otro aspecto importante. En comparacién con la poblacién
general, los jovenes y adultos con discapacidad intelectual experimentan la soledad con mayor frecuencia
(McVilly et al., 2006), incluso en contextos inclusivos (Pallisera et al., 2016). La falta de apoyo para establecer
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relaciones de amistad y las escasas oportunidades para participar en actividades sociales en la comunidad
inciden en el sentimiento de soledad (Amado et al., 2013; Gilmore y Cuskelly, 2014). Asi, el apoyo que pueda
recibir la persona para establecer contactos y mantenerlos es un aspecto muy relevante (McVilly et al., 2006).

2.2.2. Dimension interpersonal

Las relaciones interpersonales tienen un impacto significativo tanto en el bienestar personal como en los
procesos de inclusion social de las personas con discapacidad (Overmars-Marx et al., 2013; Simplican et
al., 2015), constituyendo un apoyo potencial de la autonomia personal en contextos inclusivos (Ruf, 2006).
En las diferentes relaciones que se establecen, sea con profesionales, familiares, compafieros, amigos, pa-
reja, vecinos, etc, el hecho de ser y sentirse respetado es un tema crucial (Hall, 2010), que condiciona la
calidad de las interacciones y la satisfaccion personal con la red social.

Los profesionales tienen un papel sin duda relevante en la vida de las personas con discapacidad por
el hecho de proporcionar apoyo formal pero también porque en muchos casos son los profesionales con
quienes las personas establecen mas relaciones. Las personas con discapacidad valoran en gran medida
ser escuchadas, recibir el apoyo que solicitan y tener una buena relacion con los profesionales (Dodevska
y Vassos, 2013; Hatton et al., 2009). Asi mismo, la familia constituye una fuente de apoyo natural con lo
que es importante analizar las fortalezas del contexto familiar (Arellano y Peralta, 2015; Leal, 2008). Fami-
liares y/o profesionales que conozcan bien a la persona, lo que le produce bienestar, pueden actuar como
“intérpretes vitales” (o traductores vitales) apoyandola de la forma mas acertada en su toma de decisiones,
especialmente en los casos de personas con necesidades de apoyo significativo (Plena Inclusion, 2018).

Las relaciones con compaiieros y amigos son las mas deseadas vy, a la vez, las mas complejas. Las
personas con discapacidad manifiestan su voluntad de tener una vida social y compartir su tiempo libre
con amistades libremente escogidas (Sullivan et al., 2016). Sin embargo, la mayoria de ellas experimentan
dificultades para establecer nuevas relaciones sociales y amistades y, por consiguiente, para construir sus
redes sociales (Emerson y McVilly, 2004). Ello ocurre porque, en general, han tenido escasas oportunidades
para desarrollar sus habilidades comunicativas y sociales (Callus y Farrugia, 2016; Shelden y Storey, 2014) y
tienden a participar sobre todo en actividades organizadas por la propia familia o por los servicios que ofre-
cen apoyo (Dyke et al., 2013; Verdonschot et al., 2009). La investigacion muestra que incluso las personas
que viven con apoyos personalizados necesitan apoyo para construir relaciones de amistad y gestionar su
red social (Bigby et al., 2017).

Las relaciones de pareja pueden ser también una fuente de apoyo. Resulta dificil para las personas con
discapacidad intelectual desarrollar su vida afectiva y sexual ya que, tradicionalmente, se les han impuesto
obstaculos y limitaciones para poder avanzar en sus proyectos en este sentido (Rojas et al., 2015). Con
frecuencia su formacion se ha centrado en cuestiones bioldgicas vinculadas a la reproduccion y se han
obviado aspectos que las mismas personas con discapacidad consideran importantes como son la gestién
de la vida afectivo-sexual y la ética de las relaciones (Rojas et al., 2015). La investigacion sefiala la vulnera-
bilidad del colectivo en este ambito y la necesidad de ofrecer apoyo (escucha, formacién, asesoramiento,
espacios) para que estas personas dispongan de recursos para gestionar esta dimension relacional de sus
vidas (Hollomotz, 2011).
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El vecindario y la comunidad constituyen contextos en el que las relaciones juegan un importante papel en
la vida de las personas. van Asselt-Goverts et al. (2014) sefalan la complejidad de este entorno y también
su enorme potencial de apoyo y pertenencia, con lo que cabe dedicar esfuerzos para construir, en cada
caso, formas aceptables de relaciones y apoyo mutuo. Overmars-Marx et al. (2013) indican que hay que de-
sarrollar habilidades concretas que permitan establecer relaciones de vecindad y explorar como se pueden
establecer relaciones reciprocas, siendo éste un nuevo rol para los profesionales de apoyo.

Actualmente, las redes sociales digitales son una via de comunicacion absolutamente integrada en la ac-
tividad diaria de la mayoria de las personas, por lo que constituyen también un sistema habitual de interac-
cion utilizado por personas con discapacidad intelectual. Los riesgos en su utilizaciéon han sido ampliamente
estudiados y pueden afectar al conjunto de la poblacién (Pegalajar y Colmenero, 2014). Existe una “fractura
digital” vinculada a la desigualdad en el acceso al mundo digital entre las personas con y sin discapacidad,
siendo las primeras quienes experimentan mayores dificultades para beneficiarse de las ventajas de las
redes sociales e internet (Chadwick et al., 2016). El apoyo individualizado para conseguir mejorar las habili-
dades para el uso de esta tecnologia va a ser esencial (Seale, 2014).

2.2.3. Dimension organizativa

La dimension organizativa se refiere especificamente a la entidad o servicio que ofrece el apoyo a la per-
sona e incluye los planteamientos institucionales, la distribucién del apoyo y su evaluacion por parte de
la organizacion. La Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020 (Comision Europea, 2010) sefiala
la necesidad, en linea con los planteamientos de la CDPD (Naciones Unidas, 2006, 2017), de promover la
transicion desde los modelos de asistencia institucional al comunitario. De esta manera se persigue trans-
formar la distribucion de los apoyos abogando por unos servicios mas personalizados que potencien la
inclusion social. Incorporar la personalizacion en los planteamientos institucionales conlleva transformar el
modelo tradicional de distribucién de servicios basado en una relacién vertical entre la organizacién y sus
profesionales y los usuarios, hacia un modelo que situa a la persona en el centro y se orienta a partir de las
decisiones que esta toma, con o sin apoyo (Spicker, 2013), reconociendo el valor de la conexién social y de
la interaccion con el entorno en el desarrollo de los proyectos personales (Houston, 2010).

Transformar la cultura institucional hacia un modelo de apoyos personalizados no esta exento de dificul-
tades, entre ellas, la apariciéon de tensiones entre las organizaciones y sus profesionales (Clement y Bigby,
2012; Duggan y Linehan, 2013; McConkey y Collins, 2010). Dentro de la dimension organizativa cobran
relevancia los planteamientos institucionales que, a través de explicitar los valores de la organizacién,
muestran el posicionamiento de la organizacion en la distribucidn de servicios. Valores como la dignidad,
el respeto, la no discriminacion, el apoderamiento, la autodefensa y la inclusion de las personas con disca-
pacidad (Schalock et al., 2018) son esenciales para transformar la organizacion ya que favorecen buenas
practicas de apoyo. Transmitir estos valores y asegurar que sean compartidos por todos los profesionales
de apoyo conlleva acciones de formacion (Schalock et al., 2008).

Es importante que la distribucion de apoyos se dirija a las necesidades y demandas individuales y se
centre en el logro de objetivos personales (Schalock et al., 2008) teniendo en cuenta el protagonismo de
la persona en la toma de decisiones sobre los apoyos (Duffy, 2012). Es esencial valorar en qué medida el
apoyo se adecua a los objetivos de la persona e incoporarla en el disefio y desarrollo de su plan de apoyo
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(Curryer et al., 2015). Estos planteamientos incluyen a las personas con grandes necesidades de apoyo,
con frecuencia las grandes olvidadas en los proyectos de apoyo orientados a la inclusion social, y requieren
estrategias especificas orientadas a conocer en profundidad cuales son sus preferencias y deseos (Sander-
son, 2001; Thurman et al., 2005).

2.2.4. Dimension comunitaria

La comunidad es una dimension fundamental para la inclusién social en el contexto de transformacion de
los apoyos desde perspectivas institucionales a planteamientos basados en la personalizacion. Favorecer la
inclusion conlleva acciones dirigidas tanto a las personas como al contexto, creando espacios accesibles,
potenciando la accesibilidad de la informacién y del conocimiento de acuerdo con una légica de ciudadania
universalista, en la que los derechos se defienden y practican de forma colectiva (Diaz Velazquez, 2009). La
investigacion indica que, a pesar de los avances en la incorporacion de los planteamientos personalizados
en los apoyos y el aumento de la presencia de personas con discapacidad en el entorno comunitario, se ha
progresado poco en el incremento signficativo de su presencia en el vecindario y en la comunidad (Bigby et
al., 2018; Wiesel y Bigby, 2016). Por ello, tiene sentido planificar, desarrollar y evaluar acciones especificas
para potenciar los vinculos sociopersonales de las personas con discapacidad intelectual con la comunidad
(Duggany Linehan, 2013; Garcia Iriarte et al., 2014) que incluyan tanto estrategias dirigidas al grupo o colec-
tivo (por ejemplo, el reclutamiento y formacién de mentores) como a la preparacion de las propias personas
con discapacidad intelectual (Craig y Bigby, 2014), teniendo siempre en cuenta la voluntad de la persona
(van Asselt-Goverts et al., 2014). El apoyo de los profesionales puede jugar un papel estructural fundamental
en la construccion de los espacios comunitarios donde se desarrollan las personas con discapacidad inte-
lectual como espacios seguros de convivencia (Power y Bartlett, 2018).

Se ha comentado que la vecindad es un entorno complejo con un gran potencial de apoyo. La investigacién
plantea una nueva forma de concebir la participacién en la comunidad préxima que refuerza el valor que
pueden tener los encuentros cotidianos, por breves que sean, si estos tienen lugar en entornos de convi-
vencia favorables al establecimiento de relaciones (Wiesel et al., 2013). Son momentos de reconocimiento,
de intercambio que, a veces, no surgen espontaneamente y que, por tanto, deben ser favorecidos o acom-
panados para facilitar el establecimiento de relaciones y potenciales soportes.

Las personas con discapacidad intelectual disfrutan de menos oportunidades para realizar actividades de
ocio y culturales que el resto de la poblacién (Small et al., 2013; Shelden y Storey, 2014) y estas activida-
des suelen realizarse junto con otras personas con discapacidad (Dusseljee et al., 2011; Verdonschot et al.,
2009). Experiencias como la de Hall (2010) muestran el potencial de los espacios artisticos para desarrollar
sentimientos de vinculacion y pertenencia social.

Asi mismo, la comunidad ofrece oportunidades alternativas de participacion ciudadana y/o complementa-
rias al empleo. Desde hace tiempo, las actividades de voluntariado se han explorado como via de pertenen-
cia social y de reduccion de la exclusién (Davis et al., 2007) ya que contribuyen al aumento de la autoestima,
a la formacién y a la mejora de las posibilidades de inclusién o promocién laboral. Hall y Wilton (2011)
plantean que el voluntariado es una alternativa posible para que las personas con discapacidad intelectual
desarrollen actividades significativas en un contexto en el que la inclusion laboral es compleja para todos.
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Por otro lado, las dificultades para utilizar los medios de transporte condicionan el acceso a servicios cultu-
rales, de ocio u otros espacios comunitarios (Sullivan et al., 2016; Verdonschot et al., 2009), con lo que es
un ambito para tener en cuenta en la organizacion de los apoyos.

Las tecnologias de la informacion y la comunicacion son cada vez mas necesarias en la vida actual, asi
como los dispositivos como teléfonos moviles, ordenadores, tablets, etc. que facilitan el acceso a la infor-
macion, y a las aplicaciones que dan respuesta a necesidades personales (Luque y Luque-Rojas, 2012). Hay
que explorar en qué medida puede ser necesario facilitar apoyo para el acceso a las tecnologias y valorar
coémo afrontar los riesgos derivados de su uso (Seale, 2014).

|
3. Diseio inicial y validacion de la guia GAS-VI

La guia GAS-VI se planteé como un instrumento para evaluar los apoyos a la vida independiente recogiendo
informacién del profesional de apoyo y de la persona que lo recibe. A partir de la revision bibliografica y de
las aportaciones de la investigacién sobre vida independiente llevada a cabo per el grupo de investigacién
entre los afios 2014 y 2018, cuatro personas del equipo de investigacion disefiaron un primer borrador de la
version para profesionales de la guia GAS-VI, que se debatié en dos reuniones de trabajo de todo el equipo
de investigacion. Para asegurar que el contenido de la guia era pertinente, relevante y comprensible para las
personas susceptibles de utilizarla se llevé a cabo un proceso de validacion que se expone a continuacion,
consistente en contrastar la propuesta con profesionales y con personas con discapacidad intelectual.

3.1. Validacién con los profesionales

La validacion con los profesionales se realizé empleando el método denominado World Café (Brown y Isaacs,
2005; Tan y Brown, 2005; Schieffer et al., 2004). Se trata de un método para promover un didlogo significativo
y cooperativo sobre un tema, favoreciendo que los participantes piensen de forma colectiva y creativa. Las
personas dialogan en pequefios grupos, como conversaciones de café, y cambian de grupo para seguir las
conversaciones construyendo nuevas ideas sobre la base de lo que ha discutido el grupo anterior. Brown y
Isaacs empezaron a experimentar con este método en 1995 (Carson, 2011) aunque fue sobre todo a partir de
2011 cuando se empezo a utilizar como método de investigacion cualitativa (Fouché y Light, 2011). El método
World Café se rige por siete principios: 1) establecer un contexto para la conversacion, con un objetivo claro, y
unos parametros claros para el desarrollo de la colaboracion; 2) crear un espacio acogedor, comodo y seguro
para que los participantes expresen sus opiniones; 3) explorar cuestiones relevantes, que fomenten la colabo-
racion a través de diferentes rondas de conversacion; 4) promover la contribuciéon de cada persona, valorando
su aportacion; 5) conectar diversas perspectivas a través de una red de interacciones rica que favorezca la
construccién de conocimiento y el aprendizaje colectivos; 6) escuchar para identificar pautas, reflexiones y
cuestiones mas profundas; 7) recoger y compartir los descubrimientos colectivos, asegurando que el conoci-
miento colectivo se pone de manifiesto (Fouché y Light, 2011; Schieffer et al., 2004).
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El método del World Café ha sido utilizado en el ambito de la salud para implicar a pacientes y comunidad
en la priorizacion de los temas de investigacion (MacFarlane et al., 2017), recoger los puntos de vista de
personas mayores sobre campanas de prevencion de caidas (de Jong et al., 2019), analizar los apoyos, las
barreras y oportunidades de los servicios destinados a madres adolescentes (Johnson et al., 2018), analizar
con miembros de asociaciones de enfermos crénicos un cambio en el planteamiento de la intervencion en
el ambito de la salud (Biondo et al., 2019) o analizar la incidencia de la investigacion accién en la practica
docente de la formacion en enfermeria (van Wyngaarden et al., 2018), entre otros.

Con un propésito parecido al que se presenta en este articulo, Cocks et al. (2014) utilizaron el método
World Café para revisar su propuesta de indicadores y fuentes de evidencia de un marco de calidad sobre
el apoyo individual a las personas con discapacidad intelectual en el ambito de la vida en residencias, en
cuyo proceso participaron distintos agentes (politicos, organizaciones proveedoras de servicios, familiares,
personas de apoyo, académicos y personas con discapacidad intelectual). En la misma linea, se optd por
utilizar el método del método World Café para contrastar la propuesta de la guia GAS-VI con las opiniones
y puntos de vista de profesionales.

El proceso se desarroll6 a través de un seminario que tuvo lugar el 28 de junio de 2018. Se invit6 a profesi-
onales de 10 organizaciones proveedoras de servicios a personas adultas con discapacidad intelectual, que
incluian servicios, laborales, de ocio, residenciales y de apoyo en el propio hogar. Se solicité que participa-
ran dos profesionales de cada organizacion, uno con responsabilidades en la direccién de la entidad, coor-
dinacién de servicios de hogares, direccion técnica de servicios, y otro de atencién directa, educadoras de
apoyo o trabajadoras sociales. Respondieron a la invitacién 23 profesionales, 10 con responsabilidades de
direccién y coordinacion y 13 con responsabilidades en la atencion directa, procedentes de las 10 entidades
invitadas (6 de la provincia de Girona, 1 de Lleida y 3 de Barcelona). Las edades de los participantes osci-
laban entre los 27 y los 54 afios: 8 personas tenian menos de 5 afios de experiencia laboral con personas
con discapacidad; 5 personas entre 6 y 10 afios; 4 entre 11y 15 y 5 tenian mas de 16 afos de experiencia.

El seminario tuvo lugar en la Facultad de Educacion y Psicologia de la Universitat de Girona e incluy6 una
sesién de trabajo matinal, el almuerzo y una sesién de formacion sobre el acompafiamiento personalizado.
La sesién de trabajo se inici6é por parte del equipo de investigacion que presentd el objetivo del seminario,
el origen y la estructura de la propuesta de guia. Se explicé la dinamica del World Café, cuyo objetivo era
recoger las opiniones y valoraciones sobre las areas, indicadores e items propuestos en la guia, y su dinami-
ca, consistente en realizar dos rondas de conversacion, con un descanso entre ambas. Se solicitdé también
la firma de un documento de consentimiento informado en el que se pedia autorizacion a los participantes
para grabar en audio las discusiones de cada grupo.

Cada participante recibi6 el material a revisar y las orientaciones para participar en las rondas de conversa-
cion. Para asegurar que los grupos se formaran con personas de distintas organizaciones, se indicé a cada
persona el grupo de conversacion en el que se le sugeria participar. El proceso seguido fue el siguiente.

a. Se formaron 4 grupos de discusion de 5 o 6 profesionales, uno para cada una de las dimensiones pro-
puestas en la guia (individual, interpersonal, organizativa y comunitaria). En cada grupo, una persona
del grupo de investigacion realizé la funcién de dinamizadora y disponia de un documento con las
orientaciones para esta tarea.
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b. Los cuatro grupos se distribuyeron en distintos espacios que se habian preparado con una distribucion
espacial que facilitara el didlogo, y con el material necesario sobre la guia, hojas de papel, notas auto-
adhesivas, rotuladores.

c. Enla primera ronda, cada dinamizadora presento la dimension y recordd el objetivo de la tarea, cuyo
propdsito no era llegar a consensos sino recoger las ideas de todos los participantes. Se plantearon
preguntas como: 4 las areas son relevantes para la dimension que se analiza?; ¢ los indicadores son rele-
vantes?; ;se entienden?; ¢ falta o sobra algun indicador?; ¢ los items son representativos del indicador?;
¢ falta o sobra alguno?

d. Se propuso trabajar grupos de dos o tres personas durante 15 minutos y se animo a escribir notas au-
toadhesivas con las principales ideas y sugerencias. Durante los siguientes 35 minutos se pusieron en
comun las ideas y se llevd a cabo el didlogo. Las dinamizadoras anotaron en una hoja grande las ideas,
comentarios, reflexiones y dudas. Finalmente, se dedicaron unos minutos a sintetizar las ideas.

e. Durante el descanso se sirvié un desayuno. Este tiempo contribuyé a la creacion de un ambiente rela-
jado y facilito la interaccion entre los participantes.

f.  Serealiz6 una segunda ronda de discusién con nuevos grupos, de modo que cada profesional participd
en la discusién de dos de las dimensiones. La segunda ronda partié del trabajo realizado en la primera.
La dinamizadora expuso las ideas surgidas en la primera discusion y, a partir de aqui, durante unos 45
minutos, el grupo generé un nuevo didlogo y propuso nuevas ideas y sugerencias, que fueron recogidas
por la dinamizadora.

g. Finalmente, se realizé una puesta en comun con todos los profesionales (50 minutos), en la que se presen-
taron las ideas principales que habian surgido sobre cada dimension de la guia y se abrié un turno de in-
tervenciones para anadir reflexiones y puntualizaciones, poniendo de manifiesto el conocimiento y apren-
dizajes compartidos. También se recogi6 la opinién general sobre la guia y se valoré el proceso seguido.

Con este procedimiento cada dimension fue analizada por 10-12 profesionales y, a través de la puesta en
comun, todos tuvieron la oportunidad de contribuir al proceso de validacion. Para llevar a cabo el andlisis,
cada una de las 4 dinamizadoras se encarg6 de revisar una dimension de la guia a partir de los comenta-
rios surgidos del World Café y realizd una propuesta de modificacién. Una investigadora recopil6 toda la
informacion y modifico la guia, que fue revisada por el equipo de investigacion. En base a esta revision, se
introdujo el area de “relaciones con el vecindario”, se modificé la redaccion de algunos items y se incor-
poraron 26 items nuevos: 12 en la dimension individual, 6 en la dimension interpersonal, 4 en la dimension
organizativa y 4 en la dimension comunitaria.

3.2. Validacién con personas con discapacidad intelectual

La guia GAS-VI para profesionales sirvié de base para elaborar una primera version de la guia para las
personas que reciben el apoyo. Los items se redactaron en primera persona y se simplificd su redaccién y
vocabulario. Para la validacion con personas con discapacidad intelectual se llevaron a cabo dos acciones:
1) una revision con un grupo de personas con discapacidad intelectual que participaban en el Comité Ase-
sor del Grupo de Investigacion en Diversidad de la Universitat de Girona, y 2) una revisién con un grupo de
6 personas que recibian apoyo en el hogar.
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En la primera accién, el equipo de investigacién solicitd la colaboracién del Comité Asesor con el fin de
hacer una valoracion global de la guia. Este comité esta formado por personas con discapacidad intelectual
que desde el afio 2012 colaboran como asesoras de las investigaciones que lleva a cabo el grupo y también
han desarrollado sus propias investigaciones con el apoyo del grupo de investigacién. En el curso 2018-19
el comité estaba formado por 5 mujeres y 4 varones, de entre 23 y 58 afios. Dos personas vivian en un piso
tutelado, una persona en un hogar-residencia y las otras 6 vivian en el hogar familiar.

Se llevo a cabo una sesion de trabajo el 27 de septiembre de 2018, previa obtencion del consentimiento
informado, con la autorizacién para grabar la sesion en audio. Una investigadora presentd la Guia y, a
continuacion, se realizé un grupo de discusién a partir de las preguntas siguientes: ;qué pensais que es
importante tener en cuenta dentro de cada dimensioén en lo relativo al apoyo?; ;en qué aspectos es mas im-
portante recibir apoyo?; ;como os gustaria recibir este apoyo? El debate se desarrollé durante 75 minutos
y se tomaron notas durante la sesién. A partir del trabajo realizado en esta sesion, se elaboré una versiéon
destinada a las personas que reciben apoyo en la que se introdujeron 8 items nuevos y se modifico la escala
de valoracidn, inicialmente de cinco niveles, a una de tres, empleando emoticones para facilitar la valoracion
de cada uno de los items por parte de las personas que reciben apoyo.

La segunda accion consistié en la aplicacion de la guia a 6 personas, tres mujeres y tres varones de entre
27 y 54 afios, que vivian en una vivienda compartida con compaferos, con su pareja o solos, y llevaban
recibiendo apoyo entre 1y 11 afos por parte de una organizacion que trabaja con personas con discapaci-
dad intelectual. La aplicacion de la guia tuvo lugar en abril de 2019 y el 5 de mayo de 2019 se llevo a cabo
un grupo de discusioén en el que se recogié su opinién sobre el apoyo, en la misma linea que se planted en
el comité asesor, y sobre la guia. El grupo de discusion fue dinamizado por la persona de apoyo y por una
investigadora. La persona de apoyo, al tener conocimiento del proceso y los resultados de la aplicacion,
hizo hincapié en aquellos aspectos que habian resultado mas complejos o habian suscitado dudas en los
participantes. Esta aplicacion conllevé la reformulacion de diez items, simplificando su redaccion para que
resultaran mas claros para las personas que reciben el apoyo.

Las dos acciones comentadas contribuyeron a mejorar la propuesta inicial, y a construir las versiones para
los profesionales y para las personas que reciben apoyo. En el apartado siguiente se presenta el disefio final
de la guia.

|
4. Diseiio final del instrumento: contenido, material y administracion de la guia

La tabla 1 contiene las dimensiones, areas e indicadores finales de la guia GAS-VI. A cada indicador le co-
rresponde un numero de items que son afirmaciones sobre las cuales el profesional y la persona que recibe
el apoyo deben valorar su grado de acuerdo. En ambos casos se trata de recoger sus perspectivas y puntos
de vista sobre el apoyo ofrecido y recibido.

La guia GAS-VI se aplica de forma individual, tomando como referencia a una persona determinada que
recibe apoyo. Contiene los siguientes elementos:
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Un formulario para los profesionales de apoyo. Consta de 144 items, de los cuales 16 corresponden
a preguntas abiertas. Cada item se valora en una escala del 1 (completamente en desacuerdo) al 5
(completamente de acuerdo)

Un formulario para la persona que recibe el apoyo. Consta de 113 items que se valoran del 1 (en
desacuerdo) al 3 (de acuerdo). La persona puede necesitar apoyo para responder.

Un documento de resultados del formulario del profesional, que resume los resultados obtenidos en
cada uno de los indicadores y areas.

Un documento de resultados de la aplicacion del formulario a la persona que recibe apoyo, que resume
las valoraciones individuales para cada uno de los indicadores y areas.

Un documento de propuestas de mejora que contiene orientaciones sobre los aspectos que se pueden

mejorar para cada una de las 21 areas.

Este material se puede consultar y utilizar a través de la aplicacion web que se encuentra en el siguiente
enlace: http://gasvi.udg.edu. La aplicacion permite rellenar los formularios y obtener automaticamente los

resultados por areas. En la misma aplicacion esta disponible el documento de orientaciones para la me-
jora. En funcién del propdésito de la valoracién del apoyo, cabe la posibilidad de responder los dos o bien
unicamente uno de los cuestionarios, obteniendo asi la valoracion desde el punto de vista del professional o
desde el punto de vista de la persona que recibe el apoyo. La aplicacién permite descargar los formularios
para facilitar la aplicacion manual. Esta opcién permite realizar la valoracion por partes en distintos momen-
tos y, posteriormente, introducir los datos en la aplicacion para el célculo de los resultados.

Tabla 1. Dimensiones, areas e indicadores de la guia GAS-VI

DIMENSIONES

AREAS

INDICADORES

INDIVIDUAL

1. Edad

1.1. Se ofrece apoyo para que la persona realice
actividades deseadas que se ajustan a su edad.

Sentido de pertenencia

2.1. La persona siente que el sitio donde vive es su hogar

2. Hogar
Organizacion/ Planificacion

2.2. La persona decide como se organizan las tareas
del hogar (limpiar, comprar y cocinar), cuando y como
realizarlas y el apoyo que necesita

2.3. La persona toma decisiones sobre el control de la
economia domeéstica

3. Salud

3.1. La persona toma decisiones sobre su salud (dieta,
ejercicio fisico, salud sexual y atencion médica y
psicolégica)

4. Bienestar emocional

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

4.2. Se proporciona apoyo emocional a la persona
cuando lo necesita

5. Proyectos personales

5.1. Se proporciona apoyo para que la persona se
plantee objetivos personales y los pueda lograr.

6. Soledad

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

AREAS

INDICADORES

INTERPERSONAL

7. Respeto

7.1. El apoyo vela y contribuye a que la persona sea
respetada en todos los ambitos de sus relaciones
interpersonales.

8. Relaciones con profesionales

8.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con profesionales se basen en el respeto
mutuo, escuchando a la persona y respetando sus
decisiones.

9. Relaciones con la familia

9.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con la familia se basen en el respeto mutuo,
escuchando a la persona y respetando sus decisiones.

10. Relaciones con comparieros/amigos

10.1. El apoyo vela para que la persona sea respetada
por sus amigos.

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

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

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

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

11. Relaciones y vida en pareja

11.1. El apoyo vela y contribuye a que la persona sea
respetada por su pareja.

11.2. La persona toma decisiones sobre sus relaciones
de pareja

11.3. Se proporciona apoyo a la persona para que pueda
resolver conflictos que puedan surgir con su pareja.

INTERPERSONAL

12. Relaciones con el vecindario (vecinos
de la comunidad, calle, barrio)

12.1. Se proporciona apoyo para favorecer que las
relaciones con el vecindario se basen en el respeto
mutuo, escuchando a la persona y respetando sus
decisiones.

13. Redes sociales digitales

13.1. El apoyo favorece que la persona conozca las
posibilidades de las redes sociales digitales para
favorecer sus relaciones interpersonales
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DIMENSIONES

AREAS

INDICADORES

14. Planteamientos institucionales

14.1. El servicio de apoyo organiza los apoyos de
acuerdo con planteamientos centrados en la persona.

14.2. El servicio de apoyo contempla la inclusién social
como uno de sus objetivos

14.3. La organizacion ofrece formacion a los
profesionales para que puedan desarrollar el apoyo
desde una perspectiva centrada en la persona.

ORGANIZATIVA

15. Distribucion del apoyo

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

15.2. La persona que recibe el apoyo puede tomar
decisiones sobre dicho apoyo

16. Evaluacion del apoyo

16.1. El servicio de apoyo se evalia

16.2. El servicio hace participes a las personas que
reciben el apoyo en los procesos de evaluacion de los
programas de apoyo.

17. Barrio/area donde vive

17.1. Se facilita que la persona viva en el lugar que desea

18. Ocio/Cultura

18.1. Se ofrece apoyo a la persona para desarrollar
actividades de ocio y/o culturales que desea

COMUNITARIA

19. Participacién ciudadana

19.1. Se ofrece apoyo a la persona para desarrollar
actividades de voluntariado segun sus deseos

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

19.8. Se ofrece apoyo a la persona para ejercer su
derecho a voto.

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

20. Transporte

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

21. Tecnologias de la informacién y la
comunicacion

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

Fuente: elaboracion pro

pia.
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5. Conclusiones

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

e Mejorar la planificacion y provision de los apoyos destinados a una determinada persona.

e Reflexionar, desde una perspectiva institucional (desde una organizacién) sobre el ajuste de los apoyos
ofrecidos con los planteamientos de la CDPD y las aportaciones de la investigacion sobre la vida inde-
pendiente.

e Tomar decisiones sobre la mejora de la provision de apoyos para potenciar proyectos de vida deseados
en contextos de inclusion social.

En todos los casos, el contraste entre las dos visiones (persona con discapacidad y profesional) es Util para
identificar areas especificas que pueden ser objeto de mejora en la planificacion y provision de los apoyos,
sean los destinados a una determinada persona o, desde una perspectiva mas general, los orientados al
conjunto de los usuarios a los que una determinada organizacion distribuye apoyos. Dado el caso, por ejem-
plo, que la aplicacion de la guia mostrara una escasa provision de apoyos destinados a potenciar la parti-
cipacién comunitaria, la organizacién puede utilizar esta informacion para reflexionar acerca de las razones
de esta situacién y establecer acciones de apoyo que faciliten a las personas que lo desean participar mas
activamente en la comunidad, de acuerdo con sus intereses y motivaciones.

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

La transicién de la atencion institucional a vivir de forma independiente y a participar en la comunidad debe

ser entendido como algo que implica “la restauracion de la personalidad, el poder y la pertenencia de las
personas con discapacidad” (Crowther, 2019: 15). Por tanto, no es suficiente reestructurar el sistema insti-
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tucional vigente si se pretende que esta transformacién sea un proceso que garantice el ejercicio de los de-
rechos de estas personas a través de su empoderamiento. Como se ha dicho, esta transformacién implica
un cambio en la relacion entre la persona y el servicio, que debe contar con su cooperacién en el proceso
de planificacion y desarrollo del apoyo que necesita, partiendo de las elecciones de la persona sobre los
apoyos (Duffy, 2012). Por ello, es necesario estudiar a fondo el sistema de apoyos para poder aproximar la
transformacioén a lo que plantea la CDPD, y a la reflexién sobre ello pretende contribuir la guia GAS-VI.
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