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PRESENTACIÓN. 
 

 
 
 
 
Con la finalidad de desarrollar su Misión, “Mejorar la calidad de vida de las 

personas con discapacidad intelectual y de sus familias desde una visión católica, como 
ciudadanos miembros de la comunidad y con el compromiso y participación de los 
profesionales”, la Fundación ha desarrollado su II Plan Estratégico. 

 
El primer Plan Estratégico nos puso en un camino de mejora continua y este 

segundo nos ayuda a progresar en calidad de vida, calidad en la gestión y ética con la 
mirada puesta en el horizonte de la excelencia.  

 
Uno de los objetivos contemplados en este II Plan Estratégico es elaborar, editar 

y difundir un documento que contenga las bases teóricas que definen el estilo de 
trabajo de la Fundación para facilitar su conocimiento por todos los estamentos de la 
misma: Patronato, profesionales, personas con discapacidad y familias.  

 
En el presente documento se pretenden definir, de forma clara y concisa, algunos 

de los conceptos que fundamentan el trabajo de la Fundación en la actualidad, siendo 
conscientes de que a lo largo del tiempo podrán sufrir modificaciones fruto de nuevas 
investigaciones o de los resultados obtenidos de su aplicación.   

 
El documento comienza definiendo el término de discapacidad intelectual 

basado en el AAIDD (Asociación Americana sobre Discapacidad Intelectual y del 
Desarrollo), continúa con el concepto de calidad de vida aportando el modelo de R. 
Schalock y Verdugo, siguiendo con planificación centrada en la persona como 
metodología para impulsar la autodeterminación de las personas con discapacidad y por 
último nos aproximamos al concepto de calidad a través del Modelo de Calidad de 
FEAPS. 
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DISCAPACIDAD INTELECTUAL: Concepto y Sistema de Apoyos. 

 
 
1. Discapacidad Intelectual: Concepto. 
 

El término retraso mental ha estado sujeto a cambios y modificaciones, tanto en 
su definición y terminología como en su paradigma, que afortunadamente nos han dado 
una visión más acertada del mismo y nos han acercado más, tanto a la realidad y 
necesidades de las personas que lo tienen como de sus familias. 
 

Estos cambios en la terminología, van a la par de los cambios en la atención a las 
personas con discapacidad intelectual hacia un enfoque en el que los principios de 
integración, normalización, autodeterminación y calidad de vida son referencias y 
objetivos de trabajo con estas personas. 
 

En España la Confederación Española de Organizaciones a favor de las Personas 
con Discapacidad Intelectual (FEAPS) ha adoptado el término Discapacidad Intelectual. 
La  Fundación “Madre de la Esperanza de Talavera de la Reina”, en coherencia con su 
objetivo que es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y 
de sus familias, acoge también esta nueva terminología y toma el modelo de Evaluación 
e Intervención que a continuación se describe. 
  

Para definir la Discapacidad Intelectual, nos remitimos a la definición de 
Luckasson, 2002, que es la vigente en la actualidad: “el retraso mental es una 
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento 
intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas 
conceptuales, sociales y prácticas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 años”.  
  

Esta definición revisada establece cinco dimensiones para valorar:  
 
• Dimensión I: capacidad intelectual, donde se valoran aspectos como el 

razonamiento, la planificación, la solución de problemas, el pensamiento 
abstracto, la comprensión de ideas complejas, la rapidez de aprendizaje y el 
aprender de la experiencia. 
 

• Dimensión II: conducta adaptativa (habilidades conceptuales, sociales y 
prácticas). Estos términos se definen en el epígrafe siguiente. 

 
• Dimensión III: participación, interacciones y roles sociales. Estas variables 

están influenciadas por las oportunidades de que dispone la persona. La 
participación se refiere a la implicación de una persona y a la ejecución de tareas 
en situaciones de la vida real, incluyendo las respuestas de la sociedad al nivel 
de funcionamiento del individuo. 

 
• Dimensión IV: salud (física, mental y factores etiológicos). La OMS definió 

salud como un estado de completo bienestar físico, mental y social. Para las 
personas con discapacidad intelectual los efectos de la salud física y mental 
sobre el funcionamiento pueden ser grandes facilitadores o grandes inhibidores. 
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• Dimensión V: contexto (ambientes y culturas). Hace referencia a las 
condiciones interrelacionadas dentro de las cuales las personas viven su vida 
cotidiana. 

 
Este paradigma se encuentra más en la línea de la Clasificación Internacional del 

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) de la Organización Mundial de la 
Salud (OMS). 
 
2. Elementos Clave en la definición de Discapacidad Intelectual. 
 

De cara a una valoración adecuada de la Discapacidad Intelectual y una mejor 
comprensión del modelo de intervención, basado en el sistema de apoyos se clarifican 
los siguientes términos: (Retraso Mental, Adaptación social y problemas de 
comportamiento, M.A.Verdugo, Belén G. Bermejo). 
  
Capacidades: son los atributos que posibilitan un funcionamiento adecuado en la 
sociedad. Se incluyen tanto las capacidades inherentes de la persona como sus 
habilidades para funcionar en un contexto social o competencia social. Una persona con 
discapacidad intelectual presentará limitaciones en la inteligencia conceptual, práctica y 
social que constituyen la base de las habilidades adaptativas. 
 
Conducta adaptativa: conjunto de habilidades conceptuales, prácticas y sociales que 
han sido aprendidas por las personas para aprender en sus vidas diarias. 
 
Habilidades conceptuales: se refiere a la cognición y capacidad de aprendizaje. 
 
Inteligencia práctica: la capacidad para ser independiente en la realización de 
actividades cotidianas y habituales de la vida diaria (Luckasson et al, 1992), tales como 
cuidado personal, actividades sensoriomotoras, seguridad, trabajo, académicas 
funcionales, ocio, autodirección e integración en la comunidad.  
 
Inteligencia social: siguiendo la definición de Luckasson et al, 1992, es la capacidad 
para entender las expectativas sociales y la conducta de los otros, así como para juzgar 
adecuadamente cómo comportarse en situaciones sociales. Aquí se engloban las 
habilidades sociales, habilidades de comunicación, de trabajo, de tiempo libre, vida en 
el hogar y utilización de la comunidad.  
 
Apoyos: son recursos y estrategias cuyo propósito es promover el desarrollo, la 
educación, los intereses y el bienestar personal y que mejoran el funcionamiento 
individual. (AAMR, 2002). 
 
Entorno: aquellos lugares donde la persona vive, aprende, juega, trabaja, se socializa e 
interactúa. 
 

Los términos Deficiencia, Discapacidad y Minusvalía se aclaran también, ya que 
se siguen utilizando de manera indiferenciada llevando en muchas ocasiones a 
equívocos. (Retraso Mental, Mª Josefa Rodríguez, Carlos de Pablo-Blanco, Editorial 
Síntesis). 
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Deficiencia: pérdida o anormalidad de una estructura o función psicológica, fisiológica 
o anatómica con consecuencias a nivel orgánico. Por tanto la deficiencia mental sería el 
daño cerebral que conlleva un déficit cognitivo general. 
 
Discapacidad: es la ausencia o restricción de la capacidad de realizar una actividad que 
conlleva consecuencias a nivel personal. Por tanto la discapacidad intelectual se 
refiere a las limitaciones que tiene una persona para realizar actividades concretas.  
 
Minusvalía: es la condición de desventaja que dificulta o impide desempeñar un rol 
normal a la persona en función de la edad, sexo, factores sociales y culturales y conlleva 
consecuencias a nivel social. Por tanto la minusvalía psíquica sería la situación social 
de desventaja 
 

Como ejemplo: podemos encontrarnos con una persona que presente como 
deficiencia una discapacidad intelectual moderada, como discapacidad una incapacidad 
para adquirir habilidades como la lectura y escritura funcional, habilidades sociales 
como la conducta social adecuada o habilidades comunicativas como el lenguaje oral, y 
como minusvalía una dificultad para hacer uso de determinados recursos comunitarios. 
 

La discapacidad intelectual no es algo que se tiene o que eres, es un estado 
particular del funcionamiento que comienza en la infancia, es multidimensional y está 
afectado positivamente por los apoyos individualizados. 
 
3. Modelo de Apoyos: Definición y Sistemas de Apoyo. 
 
(Asociación Americana sobre Retraso Mental AAMR, Retraso Mental, Definición, 
Clasificación y Sistemas de Apoyos, Psicología, Alianza Editorial) 
 

El concepto de apoyos supone un cambio en la filosofía y forma de trabajar en la 
atención a las personas con discapacidad intelectual, evolucionando de una orientación 
puramente asistencial a otra que enfatiza las posibilidades de crecimiento personal a 
través de la potenciación de las capacidades de elección y necesidad de integración. 

 
Los apoyos refieren recursos y estrategias, permiten a las personas acceder a 

esos recursos y apoyos para facilitar las relaciones en ambientes integrados, mejoran el 
crecimiento y desarrollo personal y se pueden evaluar en función de sus resultados. 
 

El modelo de Apoyos es un enfoque ecológico que pretende valorar la 
discrepancia entre las capacidades y habilidades que tiene la persona y las habilidades 
adaptativas y competencias requeridas para funcionar en un ambiente. Esta discrepancia 
tiene que evaluarse en nueve posibles áreas de apoyo que son: desarrollo humano, 
enseñanza y educación, vida en el hogar, vida en la comunidad, empleo, salud y 
seguridad, área conductual, área social y protección y defensa. 
 

La novedad del modelo de apoyos radica en la creencia de que una aplicación 
adecuada de los mismos, posibilita la mejora de las capacidades funcionales de las 
personas con discapacidad intelectual. Por tanto se parte de tres premisas en este 
modelo: capacidades, entornos y funcionamiento.  
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El proceso sería el siguiente:  

 
• Valoración de las características de la persona, sus capacidades y limitaciones. 
• Valoración del entorno en el que interactúa o se prevé que va a interactuar. 
• Apoyos que la persona necesita para un funcionamiento lo más autónomo 

posible para lograr su autodeterminación y una integración social y comunitaria. 
 
Los apoyos tienen como objetivo fundamental reducir la discrepancia arriba 

señalada para fomentar la integración y pertenencia comunitaria con éxito y las 
funciones se corresponden con enseñanza, amistad, planificación económica, apoyo al 
empleo, apoyo conductual, ayuda en el hogar, acceso y uso de la comunidad y la 
asistencia sanitaria. 

 
Así cada persona va a precisar un tipo de apoyo en cada área de conducta 

adaptativa y el empleo de los mismos va a estar guiado por las ocho funciones que 
tienen. 
 

En función de las características personales, las situaciones que la persona viva y 
las fases vitales donde se encuentren, la intensidad de los apoyos y la duración de los 
mismos variarán. Así en función de la intensidad de los apoyos y su duración hay 
cuatro tipos de intensidades de apoyo: 
 

• Apoyo intermitente: apoyo cuando sea necesario. Son apoyos de corta 
duración durante momentos de transición en el ciclo vital (ejemplo: pérdida de 
trabajo, agudización crisis médica). Son de alta o baja intensidad. 

 
• Apoyo limitado: apoyo intensivo consistente en el tiempo, por tiempo 

limitado, pero no intermitente. Puede requerir menor número de profesionales y 
menos costes que otros niveles de apoyo más intensivos. 

 
• Apoyo extenso: apoyo de implicación regular, diaria en algunos entornos y sin 

limitación temporal, apoyo a largo plazo. 
 

• Apoyo generalizado: apoyo constante y de elevada intensidad en distintos 
entornos, con posibilidad de sustentar la vida. Suelen requerir más 
profesionales y mayor intrusión. 

  
Las fuentes de apoyo pueden ser naturales o/y de servicios (profesionales y 

entidades prestadoras de servicio). Los apoyos naturales son recursos y estrategias que 
tienen que ocurrir en entornos ordinarios e integrados, llevados a cabo por personas que 
trabajan, viven o juegan habitualmente en el entorno de la persona, deben ser 
individualizados, coordinarse a través de un responsable y sometidos  a evaluación. Los 
apoyos basados en servicios son recursos y estrategias proporcionados por personas 
(profesionales, equipamientos) que no son parte del ambiente natural de la persona. 

 
La evaluación de los apoyos que una persona necesita así como su planificación 

es un proceso que tiene cuatro pasos: 
 

1. Identificar las áreas relevantes de apoyo: se identifican áreas susceptibles de 
apoyo para su evaluación, son 9: desarrollo humano; enseñanza y educación; 
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vida en el hogar; vida en la comunidad; empleo; salud y seguridad; conductual; 
social; protección y defensa. 

 
2. Identificar para cada área las actividades de apoyo relevantes: se identifican 

varias actividades de apoyo para cada una de las nueve áreas en función de: 
 

• Las preferencias e intereses de la persona. 
• Actividades en las que la persona participará con mayor probabilidad. 
• Lugares en los que la persona participará con mayor probabilidad. 

 
3. Evaluar el nivel o intensidad de las necesidades de apoyo: la evaluación y 

provisión de apoyos tiene que centrarse en lo que la persona desea y podría 
necesitar en un ambiente más inclusivo, integrado y no solo mantenerla donde 
está. Los apoyos necesarios se pueden determinar en función de: 

 
• La frecuencia (cada hora o menos, diario, semanal, mensual…) 
• Tiempo de apoyo diario (4 horas o más, entre 2 y cuatro horas, 30 

minutos a 2 horas, menos de 30 minutos…) 
• Tipo de apoyo (instigación física total, instigación física parcial, 

instigación verbal o gestual, supervisión, ninguno…). 
 

4. Redactar el Plan de Apoyo Individualizado (PAI), para reflejar a la 
persona: perfil de necesidades de apoyo de la persona. Es la provisión de 
apoyos. Con la información recogida en los tres pasos anteriores se elabora el 
PAI en función de los siguientes aspectos y en consenso con la persona objeto 
del plan así como su familia: 
 

• Preferencias e intereses de la persona. 
• Áreas y actividades requeridas de apoyo. 
• Contextos donde la persona estará con mayor probabilidad. 
• Actividades en las que participará. 
• Las funciones de apoyo específicas que darán respuesta a las necesidades 

de apoyo identificadas. 
• Apoyos naturales disponibles para la persona. 
• Metas personales valoradas. 
• Plan para revisar la previsión de apoyos y sus resultados. 

 
En esta provisión de apoyos tenemos que tener en cuenta los siguientes aspectos: 
 

• Los apoyos deben tener lugar en entornos ordinarios e integrados y las 
actividades deben estar relacionadas con la persona y ser realizadas por personas 
que trabajan, viven, se educan o divierten en entornos integrados. 

• El rol de los profesionales está orientado a proporcionar apoyos mediante un rol 
planificador, consultor, técnico y de recurso comunitario, siendo coordinado por 
un gestor de apoyos. 

• El uso de apoyos puede ser fluctuante durante diferentes etapas de la vida, pero 
deben ser continuos y no retirarse a menos que el proveedor de los mismos 
supervise las necesidades actuales y futuras de los apoyos requeridos. 

• Los resultados del uso de apoyos son evaluados de acuerdo a indicadores de 
calidad y medidos en función de los valores individuales. Estos indicadores de 

 - 8 -



 - 9 -

calidad son los resultados personales que se traducen en: mayor nivel de 
independencia de la persona; relaciones de mayor calidad y cantidad; 
contribuciones; mayor participación escolar y comunitaria y mayor bienestar 
personal que se concreta en las ocho dimensiones de calidad de vida, siguiendo 
el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y que a continuación se explicarán 
detalladamente. 

 
Tener en cuenta estos aspectos es fundamental a la hora de gestionar apoyos para 

las personas que lo necesiten, ya que estos datos configurarán el punto de partida tanto 
para la planificación de los servicios y sistemas como de su financiación, para una 
posterior aplicación de los mismos con el objetivo de  poder mejorar las capacidades 
funcionales de la persona, mediante una planificación centrada en la persona, 
crecimiento personal y desarrollo, inclusión en la comunidad y capacitación. 

  
El proceso de la planificación de los apoyos necesarios para la persona está 

relacionado directamente con las elecciones y aspiraciones de las personas con 
discapacidad intelectual y sus familias. 

 
 En esta labor de integración social y comunitaria y calidad de vida, todos 

tenemos que estar, tanto profesionales como familia y persona con discapacidad, como 
los estamentos políticos y administrativos, y toda la sociedad. Es nuestra labor y en ella 
estamos. 

 
El modelo de un PAI sería así: 
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AREAS DE APOYO 
 

ACTIVIDADES APOYO 
TIPO 

OPERATIVACION 
FRECUENCIA 

OPERATIVIZACION 
TIEMPO 

RESPONSABLE DEL 
APOYO 

 
DESARROLLO HUMANO 
 
 
 

• Desarrollo cognitivo. 
• Desarrollo socio-emocional: autonomía, iniciativa, confianza, identidad. 
• Motricidad fina, gruesa  y coordinación ojo-mano. 
 

• Ninguno. 
• Supervisión. 
• Guía verbal/ gestual. 
• Instigación física parcial. 
• Ayuda física completa. 

• Menos de una vez al mes. 
• Mensual. 
• Semanal. 
• Diario. 
• Una vez a la hora o más frecuente. 

• Nada. 
• Menos de 30 minutos. 
• 30 minutos- menos de 2 horas. 
• 2 horas- menos de 4 horas. 
• 4 horas o más. 

 

  
ENSEÑANZA Y EDUCACION 
 
 
 

• Estrategias de solución de problemas. 
• Tecnología para el aprendizaje. 
• Habilidades académicas funcionales. 
• Habilidades de salud y educación física. 
• Habilidades de autodeterminación. 

   

  
VIDA EN EL HOGAR 
 
 
 
 
 

• Aseo. 
• Cuidado de la ropa y colada. 
• Alimentación y preparación de comidas. 
• Mantenimiento y limpieza del hogar. 
• Higiene personal 
• Tecnología en el hogar. 
• Ocio en el hogar. 

   

  
VIDA EN LA COMUNIDAD 
 

• Empleo transporte. 
• Ocio en la comunidad. 
• Empleo servicios comunidad. 
• Relaciones con la comunidad. 

   

  
EMPLEO 
 
 
 
 

• Adaptaciones en el empleo o tareas. 
• Habilidades laborales específicas. 
• Interacción con los compañeros y profesores. 
• Intervención en crisis y ayuda. 
• Apoyo empleo. 

   

  
SALUD Y SEGURIDAD 
 
 
 
 
 
 
 

• Toma de medicación. 
• Riesgos salud y seguridad. 
• Movilidad y desplazamientos. 
• Acceso servicios emergencias. 
• Dieta nutritiva. 
• Salud física. 
• Mantener salud mental y bienestar emocional. 
• Seguir reglas y normas. 
• Cuidados específicos. 
• Control crisis. 

   

  
CONDUCTUAL 
 
 
 
 
 
 
 

• Habilidades o conductas especificas. 
• Toma de decisiones apropiadas. 
• Acceso y obtención de tratamientos de salud mental y abuso de sustancias. 
• Elegir y tomar iniciativas. 
• Preferencias personales en las habilidades diarias. 
• Comportamiento socialmente aceptado en público. 
• Estrategias de autorregulación. 
• Controlar la ira y la agresión. 

   

  
SOCIAL 
 
 
 
 
 
 
 

• Socializarse con la familia. 
• Participar en actividades de ocio. 
• Socializarse fuera de la familia. 
• Hacer y mantener amigos. 
• Tomar decisiones sexuales apropiadas. 
• Hacer amistades y romper con amistades 
• Comunicar sus necesidades personales. 
• Habilidades sociales apropiadas. 
• Ofrecer ayuda y aceptar ayuda. 

   

 
PROTECCIÓN Y DEFENSA 
 
 
 

• Defenderse a sí mismo y a los otros. 
• Ejercer derechos y responsabilidad legales. 
• Controlar su dinero y finanzas personales. 
• Utilizar bancos. 
• Realizar elecciones y decisiones adecuadas. 

    

 



 
CALIDAD DE VIDA. 

 
 

1. Introducción 
 

Una de las bases de nuestra Fundación, recogida como nuestra “misión” y en 
nuestros “valores” es la calidad de vida. 

 
Pero ¿Qué es calidad de vida?, es un término que lo escuchamos en todos los 

ámbitos de nuestra vida, cuando vamos al médico, de compras, en coche, de vacaciones; 
incluso cuando hablamos a nuestros amigos o familiares ¿qué calidad de vida tengo?, y  
además nos dicen que todo mejora nuestra calidad de vida.  

 
Pero esto no es cierto,  cada persona entendemos la calidad de vida dependiendo 

del lugar donde vivimos y con quien, de nuestra cultura, nuestras creencias y los valores 
que tenemos. La percepción que tenemos sobre la vida es diferente, depende de cada 
persona, de sus condiciones de vida y la satisfacción que experimenta esa persona, por 
tanto es subjetiva.   

 
Por todo esto es importante que todos conozcamos el concepto y en base a ello 

podamos trabajar con un lenguaje común, entendiendo todos lo mismo.  
 
Ha habido multitud de autores que han estudiado este tema, pero Fundación, de 

acuerdo con FEAPS, asume el modelo de calidad de vida de Schalock  y Verdugo y lo 
enriquece desde su identidad católica, orientando nuestra forma de ser y actuar en el 
campo de la Discapacidad, desde el Evangelio y la doctrina de la Iglesia Católica. 
Incluyendo “la calidad de vida” como un valor y definiéndolo: “Es necesario que el 
término se funde en una antropología que sea fiel a la verdad sobre el hombre, de tal 
modo que las necesidades y deseos que deben ser satisfechos sean determinados 
respetando y buscando promover valores auténticamente humanos es decir, valores no 
sólo biológicos y psicológicos, sino también morales y espirituales”. 
 

Viendo el concepto de calidad de vida como una oportunidad para el cambio,  
mejorando la vida de las personas con discapacidad y de sus familias y no olvidándose 
de los profesionales, pasaremos de trabajar sobre la persona a trabajar sobre el contexto 
e interacción, incorporando a la persona con discapacidad intelectual y a la familia. Este 
concepto nos orientará en el cambio y nos ayudará a mejorar las prácticas profesionales, 
así como la utilización de un lenguaje común que entiendan todos los profesionales, 
familias, personas con discapacidad, gestores, políticos… 

  
Comenzaremos definiendo qué es calidad de vida y continuaremos 

profundizando en el modelo multidimensional de calidad de vida de Schalock y 
Verdugo. 
 
2. ¿Qué es calidad de vida? 

 
“La Calidad de Vida no es un concepto nuevo, lo que es diferente es nuestro 

intento de utilizar  este concepto como un proceso y un principio organizativo para 
mejorar las vidas de las personas con discapacidad y para evaluar los resultados y la 
validez social de las prácticas y servicios de atención”. (R.L. Schalock,) 
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Empezando por el significado semántico del concepto, “calidad nos hace pensar 
en excelencia o en un “criterio de exquisitez” asociado a características humanas y a 
valores positivos como la felicidad, el éxito, la riqueza, la salud y la satisfacción”; y “de 
vida indica que el concepto compete a la esencia misma o a aspectos fundamentales de 
la existencia humana”. (Lindstrom, 1992) 

 
Según Schalock y Verdugo “Calidad de vida es un estado deseado de bienestar 

personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas -universales- y 
émicas -ligadas a la cultura-; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos y (d) está 
influenciada por factores personales y ambientales”. 
 

Por tanto siguiendo unos principios conceptuales (Schalock, 2005) 
 

- La calidad de vida es multidimensional e influenciada por factores ambientales 
y personales y sus interacciones. Tales como las relaciones de intimidad, la 
vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de 
residencia, la vivienda, la educación, la salud, el nivel de vida, y el estado de la 
nación. 

- Tiene los mismos componentes para todas las personas. Las dimensiones 
centrales de calidad de vida serán semejantes a las del resto, pero cada persona 
en particular tendrá sus manifestaciones particulares y sus elecciones y no 
tendrán por qué ser iguales a las de las otras personas. 

- Tiene componentes subjetivos y objetivos. Lo subjetivo es la respuesta de los 
sujetos según lo que sucede externamente  y lo objetivo es lo medido o 
valorado externamente por otros. Es fundamentalmente la percepción del 
individuo (subjetivo) lo que refleja la calidad de vida que experimenta. 

- La calidad de vida se mejora por la autodeterminación, recursos, intención en 
la vida, y por un sentido de pertenencia. Si las personas con discapacidad 
intelectual perciben que tienen poder para tomar o participar en decisiones que 
afectan a sus vidas, su calidad de vida mejorará. Durante mucho tiempo no han 
tenido esta oportunidad, tomando estas decisiones las familias, profesionales o 
ambos, aunque haya sido con la mejor intención. 

 
3. Dimensiones e indicadores de calidad de vida. 
 

Las dimensiones básicas de calidad de vida se definen como “un conjunto de 
factores que componen el bienestar personal”. 

 
Las dimensiones pueden variar dependiendo de la edad, el contexto o el ámbito 

donde se aplique. Son ocho las dimensiones que plantea el modelo: 
 

1. Bienestar emocional: Sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no estar nervioso. 
(Verdugo y cols. 2006) Estar informado de lo que va a pasar de una manera 
comprensible, estar razonablemente libre de estrés. Estar contento y feliz, estar 
bien, disfrutar de la vida, tener un concepto positivo de sí mismo. 

 
2. Relaciones  interpersonales: Relacionarse con distintas personas, tener amigos 

y llevarte bien con la gente (vecinos, compañeros, etc.). (Verdugo y cols. 2006) 
Las relaciones sociales son algo esencial en la vida de toda persona. Todos 
valoramos tener cerca personas que nos quieran, y personas a las que queremos. 
Para ello las personas tienen que tener apoyo para ser competentes, pero el 
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entorno ha de proporcionar oportunidades para que las personas puedan 
relacionarse con los demás, ya sean familia u otras personas, con o sin 
discapacidad. 

 
3. Desarrollo personal: Aprender distintas cosas, tener conocimientos, saber hacer 

cosas que necesitas o te gustan (Verdugo y cols. 2006), teniendo el apoyo 
necesario para desarrollar las competencias y teniendo oportunidades y 
facilidades en el entorno para el aprendizaje y la creatividad. 

 
4. Bienestar material: Tener suficiente dinero para comprar lo que necesitas y 

deseas tener (Verdugo y cols. 2006). Tener cosas que son importantes para la 
persona, conseguir un estado similar en cuanto a pertenencias, similar al del 
resto de las personas de su edad y de su entorno sociocultural. Tener empleo y 
vivienda son cuestiones clave en la vida adulta. 

 
5. Bienestar físico: Tener buena salud, no tener dolores, no estar enfermo, sentirse 

en buena forma física (Verdugo y cols. 2006) y tener competencias y 
oportunidades para mantener una vida saludable. Incluye el aseguramiento de 
acceso a servicios de salud, los cuidados básicos para la vida (alimentación, 
higiene...) y un modo saludable de vida (ejercicio, ocio...). 

 
6. Autodeterminación: Decidir por ti mismo y tener oportunidad de elegir las 

cosas que quieres, cómo quieres que sea tu vida, tu trabajo, tu tiempo libre, el 
lugar donde vives, las personas con las que estás. (Verdugo y cols. 2006). 
Puedes expresar lo que deseas y lo que te interesa. Sentir que tienes algo que ver 
en lo que te ocurre. Saber y reconocer que junto con las limitaciones también 
existen puntos fuertes en cada persona. 

 
7. Inclusión social: Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas 

y participar en sus actividades como uno más. Sentirse miembro de la sociedad, 
sentirse integrado (Verdugo y cols. 2006). Sentir que los demás te hacen un  
hueco en sus relaciones y en sus actividades, te apoyan y confían en ti, te 
respetan de forma que realmente te sientes dentro del grupo y valorado. 

 
8. Derechos: Ser considerado igual que el resto de la gente, que te traten igual, que 

respeten tu forma de ser, tus opiniones, tus deseos, tu intimidad, tus derechos 
(Verdugo y cols. 2006). Saber cuales son los derechos y deberes que te 
corresponden, tener apoyo y oportunidades para ejercer los derechos y para 
cumplir con los deberes. Se respetan los derechos humanos y civiles. 

 
Las dimensiones de calidad de vida se operacionalizan a través de los 

indicadores de calidad de vida que se definen como “percepciones, conductas o 
condiciones específicas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar 
de una persona”. 

 
La medida de estos indicadores se traduce en resultados o logros personales. 
 
En la siguiente tabla se resumen los indicadores de calidad de vida citados con 

mayor frecuencia (Schalock y Verdugo, 2002/2003) asociados con cada una de las ocho 
dimensiones antes citadas: 
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DIMENSIONES INDICADORES 
Bienestar Emocional Alegría, autoconcepto, ausencia de estrés. 
Relaciones 
Interpersonales 

Interacciones, relaciones de amistad, apoyos. 

Bienestar Material Estado financiero, empleo, vivienda. 
Desarrollo Personal Educación, competencia personal, realización. 
Bienestar Físico Atención sanitaria, estado de salud, actividades de la vida 

diaria, ocio. 
Autodeterminación Autonomía/control personal, metas y valores personales, 

elecciones. 
Inclusión Social Integración y participación en la comunidad, roles 

comunitarios, apoyos sociales. 
Derechos Legales y humanos (dignidad y respeto). 
 

El concepto de calidad de vida no se puede separar del contexto donde las 
personas con discapacidad intelectual viven e interactúan. Las personas viven en varios 
sistemas que influencian el desarrollo de sus valores, creencias, comportamientos y 
actitudes. (Keith y Schalock, 2000), son tres niveles del sistema que afectan a nuestra 
calidad de vida: 

 
El contexto social inmediato (microsistema), como es la familia, el hogar, el 

grupo de iguales y el lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona. 
Para incrementar la calidad de vida percibida por una persona hay cuatro tendencias 
fundamentales en cuanto a crecimiento personal y desarrollo de oportunidades: 
 

- Mayores oportunidades de participación en la vida, inclusión, equidad, 
elecciones y autodeterminación. 

- Importancia de las dimensiones clave de calidad de vida. 
- Evaluación de la propia calidad de vida y desarrollo personal. 
- Entrenamiento en hábitos saludables como tendencia importante en la 

prestación de servicios y apoyos. 
 
En cuanto al vecindario, la comunidad, las agencias de servicios y las 

organizaciones (mesosistema), que afectan directamente al funcionamiento del 
contexto inmediato, los proveedores de servicios y apoyos ponen en marcha técnicas de 
mejora de la calidad centradas en el ambiente o en el servicio y en los programas de 
apoyo (Schalock, 1994). Esto implica el diseño de entornos sencillos para el usuario y 
que reduzcan el desajuste entre la persona y su ambiente. Por ejemplo: dar 
oportunidades para la implicación (preparación de comidas); un fácil acceso a 
ambientes exteriores, modificación de escaleras, grifos, manecillas de puertas; seguridad 
(barandillas, cristales de seguridad, superficies antideslizantes); comodidad (ayudas para 
la orientación como los códigos de colores o los pictogramas universales);  
accesibilidad para el hogar y la comunicación; estimulación sensorial (ventanas, 
mobiliario funcional); prótesis (ordenadores personales, ayudas técnicas especializadas, 
entornos de alta tecnología); y oportunidades para la elección y el control (luces, 
temperatura, privacidad y espacio personal).  

 
Las técnicas de mejora centradas en el programa se están desarrollando 

actualmente en torno a las dimensiones básicas de una vida de calidad. Por ejemplo, 
respecto a las ocho dimensiones:  
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- Bienestar emocional: se puede incrementar aumentando la seguridad, 
estabilidad y la previsibilidad de los entornos, así como el feedback positivo. 

- Las relaciones interpersonales: mediante el fomento de las amistades, la 
intimidad y el apoyo a las familias. 

- El bienestar material: mediante el apoyo de hechos como el ser propietario, y 
el empleo. 

- El desarrollo personal: a través de la potenciación de la educación, la 
rehabilitación funcional y la tecnología aumentativa. 

- El bienestar físico: asegurando la existencia de una adecuada atención 
sanitaria, movilidad, hábitos saludables, y nutrición apropiada. 

- La autodeterminación: fomentando las elecciones, el control personal y las 
decisiones y metas personales. 

- La inclusión social: enfatizando los roles e integración en la comunidad y el 
voluntariado. 

- Los derechos: asegurando el acceso al voto, procesos legales y oportunidades 
para asumir responsabilidades cívicas. 

 
Otro de los sistemas son los patrones culturales más amplios, las tendencias 

sociopolíticas, y los sistemas económicos, así como factores relativos a la sociedad 
(macrosistema), que afectan directamente a los valores y creencias, así como al 
significado de palabras y conceptos. 

 
Las políticas sociales, según las dimensiones se pueden referir a:  
 

- Bienestar emocional: reflejado en la norma respecto a la religión. 
- Las relaciones interpersonales: reflejado en normas respecto a la vida familiar 

y a la integración personal. 
- El bienestar material: empleo, ingreso de subsistencia, y servicios sociales. 
- El desarrollo personal: educación y rehabilitación. 
- El bienestar físico: atención sanitaria y deporte y ocio. 
- La autodeterminación: organizaciones de autodefensa. 
- La inclusión social: servicios de apoyo. 
- Los derechos: aumento de la concienciación, accesibilidad, igualdad de 

derechos a la participación. 
 
4. Medición, aplicación y valoración de la calidad de vida. 
 

La medida en calidad de vida implica el grado en el que las personas tienen 
experiencias de vida que valoran, refleja las dimensiones que contribuyen a una vida 
completa e interconectada, considera los contextos de los ambientes físico, social y 
cultural que son importantes para las personas e incluye medidas de experiencias tanto 
comunes a todos los seres humanos, como aquellas únicas a las personas. (Schalock, 
2005). 

 
La medida de calidad de vida se basa en al menos tres premisas, (Schalock y 

Verdugo, 2006): 
 

- La calidad de vida es importante para todas las personas y debe entenderse de 
la misma forma para todas las personas, incluyendo a los individuos con 
discapacidad intelectual. 
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- Se necesita medir la calidad de vida para entender el grado en que las personas 
experimentan una vida de calidad y bienestar personal. 

- La medida de la calidad de vida refleja la combinación de dos significados de 
calidad de vida: el comúnmente entendido por los seres humanos de todo el 
mundo y el que los individuos llegan a valorar cuando viven sus vidas en sus 
ambientes únicos. 

 
Medimos la primera premisa utilizando dimensiones de calidad de vida. Los 

indicadores son la base para evaluar los resultados de calidad que hacen referencia a 
experiencias y circunstancias personales que son resultado o consecuencia de alguna 
actividad, intervención o servicio y son medidos sobre la base de indicadores de calidad. 

 
La medida debe hacerse con técnicas multivariantes que nos ayuden a identificar 

las variables predictivas que se pueden aplicar en los programas, pero la principal 
atención la tenemos que poner en los resultados personales. Si te preguntas qué esta 
haciendo, dónde lo esta haciendo y con quién lo esta haciendo. Si respondes que hace lo 
que cualquiera de su edad, donde todos los de su edad y referencia (cultural, social…) y 
con quién lo haríamos cualquiera, puedes estar seguro que has cumplido con tu trabajo. 

 
Las medidas objetivas de condiciones de vida de cualquier sociedad es fácil 

medirlas y compararlas a las de cualquier individuo, en cambio la satisfacción personal 
es subjetiva y cambiante según las circunstancias y eventos que nos suceden. 

 
Cuatro puntos importantes a la hora de medir calidad de vida: (David Felfe, 

2006 Ponencia presentada en la Universidad de Salamanca, INICO). 
 

• La medida es objetiva o subjetiva. 
• Tener muy claro cual es el propósito de la evaluación, para qué estamos 

midiendo. 
• Al medir no combinar lo objetivo y lo subjetivo junto. 
• No dar medidas globales, evaluar y presentar dimensiones por separado. 

 
Una frase muy significativa de este autor que nos puede ayudar a comprender 

mejor es: “Tenemos obligación de darles lo mejor de lo objetivo, pero tienen derecho a 
elegir subjetivamente” (David Felfe, 2006 Ponencia presentada en la Universidad de 
Salamanca, INICO). 

 
La medición y valoración de indicadores de calidad de vida requiere realizarlo 

en todos los niveles del sistema: 
 

- El contexto social inmediato (microsistema): Valoración personal. 
Es la naturaleza subjetiva de la calidad de vida, se accede generalmente 
preguntando a la persona sobre el grado de satisfacción que experimenta. 

 
- Las agencias de servicios y las organizaciones (mesosistema): 

Evaluación funcional. 
Se relaciona con la naturaleza objetiva de la calidad de vida y refleja la 
interacción de la persona con el vecindario, la comunidad o la 
organización. 
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- Los patrones culturales más amplios, las tendencias sociopolíticas, y los 
sistemas económicos, así como factores relativos a la sociedad 
(macrosistema): Indicadores Sociales. 
Se refieren generalmente a las condiciones externas, ambientales, como 
son la salud, el bienestar social, las amistades, los niveles de vida, la 
educación, la seguridad pública, la vivienda, el vecindario y el ocio. 

 
Con respecto a la aplicación del concepto de calidad de vida: mejora el bienestar 

dentro de cada contexto cultural, sus principios deben ser la base de las intervenciones y 
los apoyos, ha de estar basada en evidencias y los principios deben tener un sitio 
destacado en la educación y formación profesional. (Schalock, 2005) 

 
Como ya hemos dicho el concepto de calidad de vida se utiliza cada vez más 

como desarrollo de servicios y la evaluación de resultados personales. 
 
Ahora lo que importa también es, además de mejorar la calidad de vida, pensar 

cómo organizarnos mejor para que sea una realidad. Teniendo presentes los principios 
de calidad de vida, el uso en los programas de principios basados en la calidad de vida, 
la medida de resultados personales, siendo fieles al modelo conceptual, la vinculación 
entre las necesidades de apoyo evaluadas y las dimensiones de calidad de vida y el uso 
de resultados personales para guiar el cambio organizacional y la mejora de la calidad. 
(Schalock y Verdugo, 2007) 

 
Estos cinco criterios nos pueden ayudar a identificar los apoyos que mejoren la 

calidad de vida de una persona y a pensar cómo organizarnos para conseguirlo: 
 

• Que sea centrado en la persona y que responda a sus necesidades. Preguntar 
¿Qué es lo que realmente desea? 

• Que esté basado en el diálogo, no sólo lo que quiere, también lo que necesita. 
Para ello hay que estar cerca de él, empatizar. 

• Que sea activo. Tiene que ir dirigido a un futuro y hay que ser activos para 
cambiar. Nadie quiere mantenerse igual todos queremos mejorar para el futuro. 

• Necesitamos datos, información, sobre el grado de eficacia del apoyo. Evaluar. 
• Tenemos que basarlo en los resultados, lo cual implica evaluar en términos de 

calidad de vida. 
(Schalock, 2006 Ponencia presentada en la Universidad de Salamanca, INICO). 
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PLANIFICACIÓN CENTRADA EN LA PERSONA. 

 
 

1. Planificación centrada en la persona. 
 

Podríamos definir la Planificación Centrada en la Persona (PCP) como aquella 
metodología que pretende que la persona, con el apoyo de un grupo de personas 
significativas para ella, formule sus propios planes y metas de futuro, así como las 
estrategias, medios y acciones para ir consiguiendo avances y logros en el cumplimiento 
de su plan de vida personal. 

 
Esta metodología está basada en la creencia profunda de que ninguna persona es 

igual a otra y todos tenemos diferentes intereses, necesidades y sueños, y, por tanto, la 
individualización debe ser y de hecho es, el valor central de los servicios que prestan 
apoyos a las personas. 

 
En la PCP subyace, además, el respeto al derecho de la autodeterminación de las 

personas con discapacidad, que se hace especialmente relevante cuando hablamos de 
personas adultas. 

 
 Por autodeterminación entendemos: 
 

1. Autodeterminación como capacidad: referido a un conjunto de habilidades que 
tienen las personas para hacer elecciones, tomar decisiones, responsabilizarse de 
las mismas, etc. En este sentido es una adquisición de las personas que se 
desarrolla mediante el aprendizaje, la interacción con otros y con uno mismo. 
Consiste, por tanto en un ejercicio directo de la autodeterminación por parte de 
las propias personas. 

2. Autodeterminación como derecho: garantía real para las personas, al margen de 
sus capacidades, de tener un proyecto vital, basado en su individualidad e 
identidad y ejercer control sobre el mismo. En el caso de personas gravemente 
afectadas, el ejercicio de la autodeterminación puede ser, en gran parte, indirecto 
(mediado por otros) y se logra mediante los apoyos adecuados. 

 
La PCP es una metodología que da poder efectivo a la persona y, en este sentido, 

garantiza su autodeterminación. 
 
La expresión “Planificación Centrada en la Persona” remite a dos significados 

distintos en relación al término Persona: por una parte, se refiere a una metodología de 
planificación individualizada que se realiza desde el punto de vista de la persona cuya 
vida ayudamos a planificar, desde sus intereses, sus sueños, sus puntos de vista, su 
libertad… Pero, por otra parte, hace alusión a la idea de que en lo que nos hemos de 
centrar es en el ser persona. En este último sentido, la PCP es un tipo de apoyo cuya 
función es el desarrollo de la persona en cuanto persona, con otras palabras, es la 
herramienta imprescindible para ayudar a vivir una vida humana plena, en el sentido de 
una vida en la que no falte ninguna de las dimensiones esenciales del ser humano.  
 
 El objetivo principal de la PCP es que la persona con discapacidad tenga la 
oportunidad de formular planes y metas que tengan sentido para ella, en negociación 
con las personas más importantes en su vida. En este sentido y teniendo como base la 
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confianza en las relaciones sociales, se busca establecer y fortalecer la colaboración 
permanente con su círculo de apoyo tanto natural (miembros de la familia, amigos…) 
como profesional.  
 
 Además la PCP contribuye a garantizar el respeto a la dignidad de la persona, 
imaginar e identificar visiones de futuro positivas y posibles basadas en cómo se quiere 
vivir y posibilitar cambios inmediatos en su estilo de vida. 
 
 Para cumplir la finalidad, anteriormente expuesta, la PCP debe ser: flexible 
(porque tener un plan no implica tener una rutina inmodificable), posibilitadora de 
soportes, coordinada y participativa (entre la familia, profesionales y distintos agentes 
del entorno). 
 
2. Aplicación de la planificación centrada en la persona. 
 

Hay varios requisitos fundamentales para llevar a cabo una PCP, estos son: 
 

- El poder debe ser desplazado desde las personas que proveen el servicio 
hacia las personas que lo reciben. Hay que dar poder a la persona.  

- Es fundamental implicar a sus fuentes naturales de soporte (familia, 
amigos, etc.) 

- Tener una visión no restrictiva para el futuro. La visión de futuro no debe 
estar restringida por la disponibilidad de los servicios, las habilidades o 
conductas del individuo o la disponibilidad de recursos económicos. 

- El grupo de apoyo, que debe haber sido elegido por la persona con 
discapacidad, debe abrazar los valores y principios de la PCP. 

- Es necesario un compromiso de la organización y del grupo de apoyo 
para que los cambios deseados para la persona ocurran. 

 
Además, para llevar a cabo con éxito el proceso de implantación de la PCP 

tendremos que tener en cuenta: 
 
En relación a la persona con discapacidad. 
 

- La persona debe de tener la oportunidad de elegir a los participantes y 
cómo quiere que sea “su sesión”. En este sentido es necesario 
preguntarle si quiere que se utilice esta metodología para apoyarle y 
quien quiere que participe (apoyos naturales: la propia persona con 
discapacidad, algún miembro de su familia, amigos, vecinos… y apoyos 
profesionales: personal de atención directa y otros -trabajador social, 
psicólogo,…) En el caso de que la persona tenga importantes dificultades 
para comunicar esto, indagar que elegiría ella y qué personas le gustaría 
que participasen. 

- Ver las sesiones de PCP como una oportunidad para reforzar a la persona 
y mejorar su autoestima, para ello es necesario centrarse más en las 
capacidades y puntos fuertes de la persona que en las limitaciones y 
deficiencias. 

- Respetar la visión subjetiva que la persona tiene de sí misma, de su vida 
y de su futuro, ayudándole en el proceso de construir planes y metas en 
coherencia con sus posibilidades y con  las oportunidades de su entorno 
y de su cultura. Y en el caso de tener grave dificultad para comunicar sus 
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planes, garantizar que la persona tenga el poder efectivo en la toma de 
decisiones que ella no puede ejercer, aunque el control resida en un 
equipo donde hay gente que le aprecia y le apoya. Esto hace que el poder 
esté en el individuo (mediado por el grupo) y no esté exclusivamente, en 
las decisiones individuales de las personas que le atienden en cada 
momento. 

- Confiar en que las personas con discapacidad son los principales 
“especialistas” en su propia vida, y por lo tanto confiar en que saben 
decidir. Esto implica que el grupo de personas significativas que le 
apoye, tolere posibles desacuerdos e incertidumbres. 

- Hay que proporcionar el tiempo suficiente y facilitar los canales de 
comunicación adecuados para aquellas personas que tengan miedo o no 
sepan expresar sus gustos, intereses y metas de futuro. 

 
En relación a la organización. 
 

- Es necesario que los órganos competentes de la entidad, se comprometan 
públicamente con la implantación de esta metodología y así lo expresen 
en sus documentos. 

- Es bueno que los equipos técnicos de apoyo cumplan una función de 
animadores/facilitadotes (formación, elaboración de soportes de registro, 
seguimiento,...) al objeto de que este proceso forme parte de la cultura de 
la organización. 

- Debe realizarse una formación previa entre todos los profesionales que 
vayan a participar en este proceso, a partir de la cual se compartan 
criterios, procedimientos y soportes documentales que sirvan de guía. 

- Es importante implicar a otros profesionales ajenos a la entidad y que se 
consideren necesarios. 

- Para conseguir la implicación de las familias en este proceso, es 
necesario mantenerlas informadas del desarrollo del mismo y facilitarles 
una explicación del objetivo y el sentido de lo que se va a realizar, 
procurando generar confianza, transparencia y crear un clima agradable y 
de apoyo a la persona. 

 
 
3.  El proceso de planificación centrada en la persona. 
 

Podemos concretar las diferentes etapas de la PCP en: 
 

- PREPARACION (decidir en el seno de la organización el proceso de 
implantación, valorar con la persona con discapacidad y/o miembros 
significativos para ella cómo llevarla a cabo, recoger datos…). 

- EVALUACION COMPRENSIVA CON LA PERSONA (necesidades, 
puntos fuertes y débiles). 

- ACORDAR EL PLAN (metas, formas de conseguirlas, 
responsabilidades y compromisos). 

- IMPLANTARLO (realizar los compromisos adquiridos por cada 
integrante del equipo de PCP). 

- SEGUIMIENTO Y REVISION (es imprescindible realizar una 
valoración de todo el proceso, así como de la satisfacción y de los 
avances conseguidos por la persona). 
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4. ¿Cómo hacer PCP? 
 

A continuación se recoge a modo de ejemplo un resumen de la experiencia sobre 
PCP realizada por  la Fundación San Francisco de Borja. 
 
1er PASO: LA PERSONA, SU FACILITADOR, SU GRUPO DE APOYO. 
 
EL FACILITADOR 
 

Es la persona capaz de funcionar como defensor, amigo, fuente de información, 
guía cercano de un grupo de personas interesadas en ayudar a la persona en su proceso 
de planificación de su futuro lejano y cercano.  Sus funciones serán: 
 

- Responsabilizarse del proceso de la persona. 
- Preparar y dinamizar las reuniones. 
- Velar por el cumplimiento de los acuerdos tomados en las reuniones 
- Estar atento a las necesidades de la persona para cuando necesite contar 

con el grupo de apoyo. 
- Buscar quien le sustituya, de acuerdo con la persona, en caso de 

ausencia. 
 

El facilitador, junto con la persona centro del proceso, determinará el grupo de 
personas relevantes, que se constituirán en grupo de apoyo. 
 
EL GRUPO DE APOYO 
 

Se trata de identificar a las personas más relevantes, amigos y aliados que 
pueden contribuir a describir capacidades y planear juntos un futuro mejor. El grupo se 
forma de acuerdo con la persona interesada. 
 

Será fundamental tener en cuenta no solamente los afectos sino también los 
aliados que facilitarán la consecución de objetivos, metas, sueños… que elabore la 
persona. Así también será fundamental tener en cuenta la presencia de sus relaciones 
sociales en tres áreas  (familiar, amistades, profesionales). 
 

Una vez identificadas las personas que formarán parte del grupo se les planteará 
su participación y se les ofrecerá una formación básica en PCP, si es la primera vez que 
participan en estos procesos. 
 

Las funciones del grupo de apoyo serán animar la participación de la persona, 
haciendo que tome el protagonismo de la reunión, ayudar a buscar sus capacidades, a 
aumentar y profundizar sus relaciones y su presencia en la comunidad local, a tener más 
control sobre su vida y a desarrollar capacidades y contribuciones. 
 
 
2º PASO: EL PERFIL PERSONAL. 
 

Se trata de conocer a la persona y describir su vida, descubriendo sus 
capacidades. 
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El perfil personal debe elaborarse entre todos los miembros del grupo, de forma 
muy visual y de fácil comprensión para todos los participantes. Nos centraremos más en 
las capacidades y puntos fuertes que en las limitaciones y deficiencias.  
 

Para construir el perfil personal puede contarse con una serie de mapas como 
son: 

- Mapa de relaciones: recogerá las relaciones significativas para la 
persona. Uno de los objetivos será ampliar al máximo sus relaciones, 
intensificando las presentes e incrementar relaciones en aquellas áreas 
más deficitarias. 

- Mapa de lugares: recogerá los lugares en los que habitualmente se 
desenvuelve la persona. 

- Mapa biográfico: donde quedarán representados los hechos más 
relevantes de su vida. 

- Mapa de preferencias: aficiones, ocio, trabajo, actividades, alimentos, 
consumiciones… 

- Mapa de sueños, esperanzas y miedos: debe contemplar varios apartados 
como vivienda, trabajo, amigos, actividades… 

 
Según las circunstancias de la persona, puede ser conveniente completar su 

perfil personal con otros mapas tales como: 
 

1. Mapa de salud, recogiendo fortalezas y debilidades. 
2. Comunicación, incluyendo sistemas personales de comunicación, 

espacios… 
3. Respeto, recogiendo aquellas situaciones en las que es preciso algún tipo 

de apoyos para que se respeten y ejerzan sus derechos. 
4. Hogar/trabajo, definiendo lo que para él o ella supone un hogar o una 

ocupación. 
5. Rutina diaria o mapas de vida, indicando cómo quiere la persona que se 

le ofrezca el apoyo en distintos momentos del día. 
6. Decisiones, haciendo conscientes aquellos aspectos sobre los que elige y 

sobre los que no tiene control. 
 

Con la elaboración de los mapas personales se construye un perfil de la persona 
que permitirá destacar sus posibilidades y las capacidades que necesita mejorar. 
 
 
3er PASO: ENCONTRANDO OPORTUNIDADES EN LA COMUNIDAD. 
 

Se trata de producir ideas sobre la variedad de oportunidades que ofrece la 
comunidad, de acuerdo con lo que es valioso para la persona, y buscar estrategias para 
aumentarlas y aprovecharlas. Este paso está directamente vinculado con el siguiente ya 
que forma parte de su plan de futuro personal, en el que debe quedar plenamente 
integrado. Únicamente pretende generar un espacio para producir ideas sobre aquellos 
roles comunitarios que a la persona le gustaría desarrollar, lo que se puede trabajar 
profundizando en: 

 
1. INTERESES: resumir las habilidades, intereses, cualidades e identidades que 

se esperan desarrollar. 
2. LUGARES: enumerar las oportunidades comunitarias. 

 22



3. ROLES: imaginar una variedad de roles de ciudadanía que la persona podría 
asumir, aprender y contribuir en tal red. 

 
 
4º PASO: PLANIFICACION DEL FUTURO PERSONAL. 
 

Se trata de crear un futuro positivo como resumen de las experiencias que se 
quieren estimular, según las capacidades y oportunidades que se han identificado. Se 
trata de trazar la más alta visión posible, tanto a largo plazo como de forma inmediata. 
 

Para llevar a cabo la planificación de futuro se podría seguir el siguiente esquema: 
 

1. DESCRIBIR CÓMO ES. 
2. CREAR IMÁGENES DE FUTURO. 
3. DISEÑAR ESTRATEGIAS. 
4. ESTABLECER PRIORIDADES. 
5. VALORAR OBSTACULOS Y OPORTUNIDADES. 
6. PLANTEAR CAMBIOS A LA ORGANIZACIÓN. 

 
 
5º PASO: ASEGURAR EL APOYO A LO LARGO DEL TIEMPO. 
 

Se ha de mantener el compromiso a lo largo del tiempo para asegurar que se han 
cumplido los cambios propuestos y para mantener el apoyo a la persona que deberá 
afrontar nuevas situaciones. 
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MODELO DE CALIDAD FEAPS. 

 
 
Cuando hablamos de “mejora de la calidad” nos referimos a la capacidad de una 

organización para mejorar su funcionamiento y transparencia mediante la recogida 
sistemática y el análisis de datos e información, y para implementar estrategias de 
acción (estrategias de mejora de la calidad). Estas estrategias que a continuación se 
detallan dependen de los principios subyacentes a una organización de aprendizaje, que 
sería aquella que tiene una cultura o sistema de valores (tales como calidad de vida) que 
apoya el aprendizaje, y tiene una estructura que permite la integración de nueva 
información para facilitar el cambio. Esta cultura de aprendizaje de la entidad se 
caracteriza por la innovación, la confianza en la investigación y el establecimiento de 
objetivos.  
 
1. Estrategias de mejora de la calidad, resultados esperados y características.  

 
Schalock, R.L y Verdugo, M.A. (2007) El concepto de calidad de vida en los 

servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual. Siglo cero. Vol. 38 (4). 
Núm.224. 

 
- Conseguir que las personas implicadas se comprometan con tres tipos de 

transición: el movimiento de la incertidumbre al interés (requiere una visión, 
esperanza y respuesta posibles a cómo mejorar los resultados personales); el 
movimiento del interés al compromiso (requiere un marco conceptual de calidad 
de vida, apoyo institucional anticipado e implicación personal en el proceso de 
cambio) y movimiento del compromiso a la acción (requiere el conocimiento de 
estrategias concretas, creer en el valor del cambio y desarrollar un sentimiento 
de control personal sobre los efectos del cambio). Se espera un compromiso con 
el modelo conceptual de calidad de vida.  

- Desarrollar modelos mentales: conforman la visión y cultura de la 
organización y sirven de base para la dirección, formación de valores, desarrollo 
de servicios, evaluación de resultados y mejora de la calidad. En el campo de la 
discapacidad son varios lo modelos mentales que han inhibido el cambio. Esta 
estrategia pretende hacer visibles los modelos mentales existentes y provocar los 
cambios dentro de una cultura que promueva la investigación y el compromiso 
con un modelo conceptual centrado en la calidad de vida. 

- Apoyar el cambio y la transformación ya que la mejora de la calidad implica 
el cambio y la renovación en la planificación, la implementación y la evaluación 
de programas. Para guiar y controlar este proceso es necesario entender los 
cambios que están ocurriendo dentro de los programas de educación y 
habilitación para personas con discapacidad, así como las estrategias de 
dirección y gestión requeridas para adaptarse con éxito a los desafíos y 
oportunidades que provocan estos cambios.  

- Organizar seminarios de análisis de datos que serán productivos si: mejoran 
la comprensión de conceptos; involucran a los interesados en la generación de 
las preguntas de investigación/evaluación, en la recogida de datos y en el uso de 
la información; clarifican las preguntas que se hacen a los datos; ayudan al 
personal a entender los factores del contexto que afectan a los resultados 
obtenidos; proporcionan al personal indicaciones específicas sobre cómo utilizar 
estos datos para mejorar resultados personales u otros indicadores de 
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funcionamiento; aclaran que el objetivo de la recogida de datos no es evaluar la 
calidad si no mejorar la calidad; aclaran que la recogida de estos datos es el 
comienzo de un camino de mejora continua. 

- Crear equipos de aprendizaje: que se basan en el concepto de sinergia, la cual 
se aumenta con la autodirección, estableciendo y centrándose en metas nuevas, 
más ambiciosas y pensando intuitivamente y de forma creativa en cuestiones 
complejas. 

- Inculcar un pensamiento de derecha a izquierda que requiere especificar 
primero los resultados deseados para luego pasar a preguntarse ¿qué se necesita 
en nuestra entidad o en la comunidad para que se den estos resultados? 

- Animar a las organizaciones a redefinir sus roles y funciones: los cambios 
producidos durante los últimos años en el sistema de prestación de servicios en 
discapacidad (pasando de sistemas de ayuda pública sencillos de describir a 
redes muy complejas compuestas por niveles y tipos de proveedores, estructuras 
y escenarios que varían ampliamente; de métodos tradicionales a una 
metodología basada en la evaluación y mejora de la calidad; de programas 
basados en la organización a sistemas de apoyo individualizados basados en la 
comunidad; de organizaciones prestadoras de servicios primarios a 
organizaciones como puentes hacia la comunidad) han hecho que las entidades 
redefinan sus papeles y funciones. 

- Dirigirse a predecir resultados personales: esta estrategia consiste en que una 
vez que se identifican las variables significativas que predicen los resultados 
personales, se pueden asignar recursos para maximizar su impacto positivo en 
los resultados personales deseados.  

- Establecer estándares: los estándares se han desarrollado y utilizado por deseo 
de las organizaciones para alcanzar resultados de calidad, representando un 
punto de referencia desde el que se puede llevar a cabo la medición, un patrón 
para compararse y una búsqueda disciplinada hacia buenas prácticas (Shalock, 
2001; Tucker y Codding, 1998). En concreto, para medir la calidad de vida 
existen diferentes premisas, consideraciones y técnicas descritas anteriormente 
en el concepto de calidad de vida.  

- Evaluar el progreso y proporcionar feedback: Reforzar los esfuerzos y el 
cambio, mostrar la relación entre las acciones y procesos y los resultados, 
proporcionar un instrumento para evaluar el rendimiento de la organización y 
para ponerse nuevos estándares. 

 
 
2. Modelo de Calidad FEAPS 
 

FEAPS (Confederación Española de Organizaciones en favor de las Personas 
con Discapacidad Intelectual), es un conjunto de organizaciones familiares que 
defienden los derechos, imparten servicios y son agentes de cambio social.  
 

Creada hace 40 años, está formada por padres, madres y familiares de personas 
con discapacidad intelectual, y cuenta entre sus asociados con personas y entidades 
colaboradoras que apoyan e impulsan sus proyectos.  

  
La Fundación “Madre de la Esperanza de Talavera de la Reina”, como miembro 

de FEAPS, comparte su Misión, la de “Mejorar la calidad de vida de las personas con 
discapacidad intelectual y de sus familias”, además de hacerlo “desde una visión 
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católica, como ciudadanos miembros de la comunidad y con el compromiso y 
participación de sus profesionales”.  

 
Desde 1997, fruto de un proceso de reflexión, se tomó la decisión participada 

por todo el movimiento asociativo de que la calidad debía ser un constituyente esencial 
de FEAPS. 

 
Por lo tanto, como entidad federada la Fundación tiene además la Misión de 

"Materializar los apoyos a las personas con discapacidad intelectual y a sus familias, 
de acuerdo con los criterios de calidad FEAPS". 

 
Por todo lo anterior, la Fundación asume el Modelo de Calidad FEAPS como el 

referente clave que orienta a la organización en su conjunto. No lo hace como una 
cuestión de elección organizacional sino como un imperativo ético que emana de su 
propia Misión, Visión y Valores. Asume la obligación de prestar unos servicios de 
calidad, a través de unos apoyos dignos y significativos para los usuarios y familias que 
tienen derecho a disponer de ellos y/o recibirlos tras ser escuchadas y/o captadas sus 
necesidades y expectativas. Es decir, la Fundación no entiende la calidad como el mero 
cumplimiento de unos estándares de servicio, sino desde la óptica del impacto de los 
servicios en la calidad de vida de las personas. 

 
El modelo de calidad FEAPS es el resultado de la interacción de tres 

componentes esenciales: calidad de vida, calidad en la gestión y ética, de los cuales 
ninguno puede faltar ni pueden tener desarrollos diferentes los unos de los otros.  

 
La calidad de vida es un gran objetivo perseguido, especialmente, por las 

personas que tienen necesidades especiales de apoyo, como serían en este caso las 
personas con discapacidad intelectual y sus familias. Las personas quieren que estos 
apoyos que necesitan impacten positivamente en la mejora de sus condiciones de vida y 
en el logro de resultados personales valorados. Actualmente el modelo de calidad de 
vida con mayor difusión y consenso es el desarrollado por Robert Schalock y Miguel 
Ángel Verdugo, que contempla ocho dimensiones esenciales: bienestar emocional, 
relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar material, bienestar físico, 
autodeterminación, inclusión social y derechos. A estas 8 dimensiones que componen el 
modelo de calidad de vida, el Modelo de Calidad FEAPS añade otra más: la calidad de 
vida familiar, según el modelo de Poston y colaboradores.  

La calidad en la gestión viene a decirnos que caminar hacia esa calidad de vida 
no debe ser simplemente una intención. Además de plantearnos la calidad de vida como 
el objetivo principal que persigue cada uno de los servicios prestados en la Fundación, 
debemos realizar una gestión de calidad que nos oriente a la consecución de dicho 
objetivo. La calidad en la gestión se basa, según el Modelo de Calidad FEAPS, en las 
dimensiones que a continuación se detallan y que son una adaptación de los ocho 
principios de la calidad total: orientación a los resultados, orientación a las personas con 
discapacidad intelectual y a sus familias, liderazgo, compromiso e implicación, gestión 
por procesos, desarrollo e implicación de las personas, aprendizaje, cambio y mejora 
continua, liderazgo en el entorno, responsabilidad social externa e interna.  

 
La ética se refiere a los valores, principios y normas que deben estar presentes 

en todas las actuaciones que se hacen. Para actuar con ética contamos con un referente 
esencial: el Código Ético propio de la Fundación que asume el de FEAPS añadiendo 
otros valores, principios y normas propios de su identidad católica. Las dimensiones que 
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componen la ética según el Modelo de Calidad FEAPS son los diez valores del código 
ético de FEAPS: dignidad y valor de la persona, igualdad (respecto de la persona con 
discapacidad intelectual); igualdad, base de inclusión (respecto de la familia); servicio, 
apoyo mutuo, reivindicación, participación, carencia de ánimo de lucro y transparencia 
en la gestión, calidad (respecto a las organizaciones).  

 
Como ya se ha dicho, el Código Ético propio de la Fundación añade otros 

valores que, como los ya enumerados anteriormente, deben estar presentes en todas las 
actuaciones que se realicen. Estos son: su identidad católica, desde la cual debe cumplir 
con su Misión contando con el valor de la persona con discapacidad, poseedora de 
capacidades, ciudadanos de plenos derechos y deberes y con la dignidad de ser Hijos de 
Dios y con el valor de su familia, como apoyo más significativo e importante. Así 
mismo trabaja por mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad 
intelectual y por la de sus familias, guiada por un conjunto de valores operativos tales 
como: trabajo en equipo, profesionalidad, respeto, comunicación, autodirección y 
transparencia.  

 
Una vez descritos los tres componentes del Modelo de Calidad FEAPS 

pasaremos a detallar sus bases: 
 
- La calidad es un compromiso ético, no sólo una decisión de la Dirección.  
- Toda persona tiene valor por encima de sus perfiles de capacidad y limitación.  
- Las entidades deben buscar la mejora continua porque las personas siempre 

pueden progresar si cuentan con los apoyos adecuados.  
- Las entidades han de gestionar bien todos los recursos, de manera eficiente, 

transparente y orientada a producir calidad de vida.  
- El papel del entorno es esencial, ya que la inclusión social es clave para 

cualquier ciudadano. Por ello es necesario realizar acciones en el entorno, 
alianzas.  

 
La Fundación, al asumir el Modelo de Calidad FEAPS y conectarlo con su 

cultura organizacional, es decir, con las creencias, valores, normas, costumbres, 
comportamientos, sentimientos y conocimientos que, a través de las interacciones de las 
personas que la integran y su entorno, ha ido construyendo a lo largo de su historia, 
entiende que la persona con discapacidad intelectual y su familia son destinatarias de su 
Misión pero al mismo tiempo ésta no tiene sentido si no se cuenta con la colaboración 
activa de estos destinatarios.  

 
Por lo tanto la calidad en la Fundación se basará en el cumplimiento de unos 

requisitos establecidos y, sobre todo, en asegurar que las acciones que se lleven a cabo 
tengan un impacto positivo en las dimensiones anteriormente descritas y que son las 
relevantes para mejorar la calidad de vida de las personas que reciben los apoyos.  

 
Conociendo la base teórica del Modelo de Calidad FEAPS cabe la siguiente 

cuestión, ¿cómo evaluamos esa calidad?  
 
Desde finales del año 2003 la red de calidad FEAPS ha trabajado por crear un 

sistema de evaluación de la calidad ajustado a su Modelo. Este Sistema de Evaluación 
de la Calidad FEAPS pretende que todas las entidades que forman parte del movimiento 
asociativo FEAPS sean capaces de recorrer un camino de mejora que les lleve hacia la 
acreditación de la calidad en sus procesos, la gestión de sus apoyos y servicios, etc.  
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A través de este Sistema la Fundación realiza una recogida y análisis de datos e 
información para implementar estrategias de acción de mejora de la calidad.  

 
De la recogida y análisis de datos se encarga el Equipo de Evaluación formado 

por personas de los tres campos de conocimiento que forman la entidad: personas con 
discapacidad intelectual, familias y profesionales. El Equipo está coordinado por el 
Responsable de Calidad de la Fundación que a su vez está en contacto y recibe el apoyo 
externo que precise de la Red de Calidad FEAPS. Este equipo indaga en busca de 
evidencias en cada una de las dimensiones de los tres componentes del modelo de 
calidad FEAPS: calidad de vida, calidad en la gestión y ética.  

De los datos obtenidos surgen las estrategias de acción de mejora de la calidad a 
implementar, con diversos responsables dependiendo de la estrategia propuesta. 

 
El sistema para evaluar la calidad en la Fundación se basa en los siguientes 

principios: 
 

- Coherencia. El sistema es coherente con los paradigmas asumidos en relación 
con las personas: concepción de discapacidad intelectual, modelos de calidad de 
vida, Código Ético… 

- Equilibrio. El nivel de calidad alcanzado se debe encontrar equilibrado en los 
tres componentes del Modelo de Calidad FEAPS: calidad de vida, calidad en la 
gestión y ética. 

- Comprensible. Salvando la lógica complejidad propia de un sistema de calidad, 
el trabajo realizado en la creación del sistema de calidad FEAPS lo convierte en 
un sistema comprensible, aplicable y práctico.  

- Ayuda a mejorar. Genera acciones que ayudan a la entidad a seguir avanzando 
en calidad FEAPS. 

- Compatible con otros sistemas. Además de ser un sistema compatible con los 
demás sistemas existentes de gestión de la calidad, los esfuerzos que se hacen en 
su evaluación son útiles para cualquier otro sistema. 

- No deja fuera a ninguna entidad, ni por el nivel de calidad, ni por el tamaño ni 
por lo recursos.  

- Participativo. En el proceso están presentes personas usuarias directas de los 
servicios ofrecidos, familias y profesionales. 

- Asegura unos mínimos requisitos. Es necesario el cumplimiento de unos 
requisitos mínimos para optar a la acreditación.  

- Facilita el intercambio. El sistema sirve para facilitar la mejora en cada entidad y 
para facilitar la mejora en el conjunto de entidades, y por lo tanto en todo el 
movimiento asociativo FEAPS, mediante el establecimiento de un proceso de 
difusión y conocimiento que fomenta el aprendizaje entre organizaciones. 

- Es un modelo evaluativo más que normativo. El sistema propone una imagen de 
referencia a través de diferentes indagaciones para compararse según el Modelo 
de Calidad FEAPS, más que ser una norma para cumplir o ser auditada.  

- Se orienta a resultados personales tanto individuales como familiares. La 
evaluación sirve para generar acciones de mejora orientadas a cumplir la Misión.  

 
El sistema de evaluación de la calidad FEAPS es un sistema gradual que se 

despliega a través de 4 etapas (compromiso, despliegue, calidad FEAPS y calidad 
FEAPS excelente). Cada una de ellas exige un mayor grado de compromiso y de 
implicación con la calidad. La Fundación comienza su acreditación en la etapa de 
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compromiso sabiendo que es el punto de partida de un proceso de evaluación y mejora 
continua que le lleva a la acreditación en las siguientes.  

 
Para la etapa de compromiso las indagaciones que realiza el Equipo de 

Evaluación en la Fundación son aquellas que pertenecen a la evaluación global de la 
calidad FEAPS y que, de una forma más amplia, engloban a las dimensiones que se 
detallaron al principio para cada uno de los componentes del Modelo de Calidad 
FEAPS. Estas dimensiones son:  

 
- En calidad de vida los tres factores del modelo de calidad de vida individual: 

bienestar personal, integración social e independencia, y la dimensión de calidad 
de vida familiar. 

- En calidad en la gestión las cuatro dimensiones críticas del modelo de 
excelencia: liderazgo, personas, sistemas y resultados.  

- En ética, los tres ámbitos: personas, familias y organización.  
 
3. ¿Por qué un Modelo de Calidad FEAPS? 
 

Para cumplir con nuestra Misión y mejorar la calidad de vida de las personas con 
discapacidad intelectual y de sus familias necesitamos un tipo de entidad flexible, que 
preste apoyos, centrada en la persona, y que actúe con ética. 

 
El Modelo de Calidad FEAPS se crea, por lo tanto, para responder a tres 

necesidades esenciales:  
 

- Necesidad de las personas y las familias: los modelos de atención están 
evolucionando desde “todo para la persona pero sin la persona”, hacia “todo 
para la persona pero con la persona”. En general, los servicios están pasando de 
enfoques asistenciales a enfoques centrados en las personas. El Modelo de 
Calidad FEAPS integra estos enfoques, donde la persona es central en la 
evolución de su propio desarrollo. Por lo tanto, el Modelo surge para dar 
respuesta a una necesidad de las propias personas con discapacidad intelectual 
porque contribuye a hacer real que las entidades reflexionen, se organicen y 
planifiquen unos servicios, según estos “nuevos” enfoques. Esta evolución de 
los modelos de atención donde la persona es el centro, requiere tener en cuenta 
sistemas de apoyos, planificación centrada en la persona, autodeterminación… 

 
- Necesidad de las organizaciones y profesionales: el Modelo de Calidad 

FEAPS surge también ante la ausencia de modelos adaptados a nuestras 
organizaciones y con terminología poco adecuada. Los profesionales demandan, 
cada vez más, hacer las cosas bien y los modelos de calidad existentes no 
incluían todos los aspectos que desde FEAPS se promueven.  

 
- Necesidad derivada del entorno: nos encontramos cada vez más en un entorno 

competitivo y las entidades FEAPS deben tener una señal de identidad que les 
aporte valor y distinción.  
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