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RESUMEN: Se presenta un analisis de los conceptos centrales que estin influencian-
do los cambios y transformaciones en el rol de los profesionales y en el trabajo de las
organizaciones de apoyo a las personas con discapacidades intelectuales y del desarro-
llo en Espafa. Para ello, se abarca la necesidad de un enfoque global y sistemitico de
las necesidades de la persona; se resalta la importancia de la evidencia para respaldar las
decisiones profesionales, de las organizaciones y de las administraciones; y se examina
la influencia que los diferentes sistemas (individual, familiar, organizacional y social)
tienen en la vida de la persona. Finalmente, se plantean conclusiones sobre el momento
actual y el futuro inmediato.

PALABRAS CLAVE: discapacidad intelectual; discapacidad del desarrollo; apoyos; trans-
formacién organizacional; familia, sistemas; politica social.

AsstrRACT: The study focuses on the analysis of the central concepts that are influ-
encing changes and transformations in the role of professionals and in the work done
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by organizations supporting people with intellectual and developmental disabilities in
Spain. This includes the need for a global and systematic approach to the needs of the
person, highlighting the importance of evidence to support professional, organizations
and administrations decisions, and the influence that different systems (individual, fam-
ily, organizational and social) have in the life of the person. Finally, some conclusions
are presented about the current moment and the immediate future.

Key worbps: intellectual disability; developmental disability; supports; organization-
al transformation; family; systems; disability policy.

1. Introduccién

L CAMPO DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL y de las discapacidades del desarrollo

estrechamente relacionadas ha evolucionado en Espafia muy significativamen-

te, desde mediados de los afios noventa. Los cambios habidos en la concepcion
de dlscapac1dad intelectual han ejercido una influencia progresiva de gran calado en
las précticas de los profesionales y de las organizaciones, cuestionando los procedi-
mientos e inercias que eran habituales.

La evolucién y la profundizacién de los cambios de paradigma propuestos en la con-
cepcion de discapacidad han implicado centrarse en la persona y su entorno, en la mo-
dificacién de variables ambientales, frente a la consideracién reduccionista de pensar ex-
clusivamente en los “defectos” o problemas de la persona y de ahi derivar lo que hay que
hacer por ella. La mejora del funcionamiento de la persona y su calidad de vida por medio
de los apoyos se ha convertido en el enfoque principal de profesionales y organizaciones.

En los momentos actuales el proceso de transformacién del sistema de provisién
de apoyos en las organizaciones estd muy presente y aceptado ampliamente, pero no
de manera tan generalizada ni materializado como nos gustaria, aunque cuenta con un
buen nimero de iniciativas que responden fielmente a las concepciones actuales. Esto
nos permite ir aprendiendo, entre todos los profesionales y entre todas las organiza-
ciones para seguir avanzando con firmeza y decisién hacia una sociedad més inclusiva
que permita ejercer los derechos de las personas con discapacidad de manera similar
a cualquier otro ciudadano.

A pesar de lo dicho, hay que apreciar que todavia estamos en una fase de ilusién y
cambios iniciales, contando con algunas consolidaciones de esos cambios muy rele-
vantes, pero con cierta lentitud en muchos casos. Los procesos de transformacién han
sido emprendidos por las organizaciones mas comprometidas, mientras que otras es-
peran y siguen centradas en modelos anticuados, muchas veces conformistas respecto
a los derechos de las personas, y muy centradas y complacidas inicamente con una
situacién econémica mds o menos estable. Es el momento en el que hemos de pasar
del abuso del simple uso de la palabra “personas”, tanto en las organizaciones como
en la administracidn, para convertir a las personas con dlscapac1dad y sus familiares en
el ¢je central de las actividades. En la medida en que la incentivacién a los proyectos e
iniciativas vaya paralela, como debe, a los valores promovidos por la Convencién de
la ONU, habremos dado un gran salto adelante.
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A continuacion, se presenta un anélisis de algunos de los conceptos centrales que
estan influenciando los cambios y transformacién en el rol de los profesionales y en
el trabajo de las organizaciones de apoyo a las personas con discapacidades intelec-
tuales y del desarrollo en Espafa. En las distintas secciones, se abarca la necesidad de
un enfoque global y sistemdtico de las necesidades de la persona; la importancia
de la evidencia para respaldar las decisiones profesionales, de las organizaciones y de
las administraciones; y la influencia que los diferentes sistemas (individual, familiar,
organizacional y social) tienen en la vida de la persona. Finalmente, se plantean unas
conclusiones sobre el momento actual y el futuro inmediato.

2. La necesidad de un enfoque global y sistematico de la discapacidad

El énfasis de la atencidn a la discapacidad intelectual y discapacidades de tipo cog-
nitivo en Espafia ha ido evolucionando desde enfoques centrados solo en lo académi-
co o en lo laboral hacia centrarse mds en la vida general de la persona. Ha sido habitual
pensar en la educacion solamente desde un punto de vista académico, y entender la
vida adulta con un enfoque centrado exclusivamente en lo laboral. Los reduccionis-
mos en la visién de lo que es importante para las personas se produjeron, posiblemen-
te, por la falta de madurez de los enfoques, muchas veces dependientes de perspec-
tivas (escuelas) educativas, psicolégicas, sociales o biomédicas limitadas a considerar
solo una parte de la totalidad de la vida de la persona. Pero la educacién no es toda la
vida y lo académico no es toda la educacién. De la misma manera, el trabajo no es toda
la vida y la productividad no es lo tinico importante en el trabajo.

La vulnerabilidad de las personas que presentan llmltac10nes 51gn1ﬁcat1vas en su
funcionamiento intelectual y adaptativo suele presentarse no en un drea vital aislada,
sino que mds bien afecta a un conjunto de competencias de la persona que 1nﬂuyen
en muchas de las dreas de su vida. Esta es la principal razén para postular ahora un
enfoque holistico y sistemdtico. Si bien ayudar a las personas ha sido el motivo inicial
comtn de la dedicacién de los profesionales y del desarrollo de las organizaciones de
apoyo, se ha tardado tiempo en saber enfocar con una visién global las necesidades
de la persona més alld de las parcializaciones que los progresos del conocimiento y la
experiencia iban generando en la atencién individual.

No basta con analizar las diferentes dreas o partes por separado, de acuerdo a la
particular cultura cientifica de cada profesién. Lo que un enfoque holistico significa
es tener en cuenta un anélisis del todo como un sistema mds complejo que la suma de
sus partes. Este es el esfuerzo que se debe hacer para entender bien las necesidades
personales en cada momento, y asi poder dar prioridad a lo que es mds relevante. Para
ello, se ha propuesto un enfoque multidimensional como definicidn constitutiva de la
discapacidad intelectual (Schalock er al., 2011), y un enfoque de calidad de vida para
guiar las practicas profesionales de evaluacidn e intervencidn, todo ello con un énfasis
en los apoyos para mejorar el funcionamiento individual (Schalock y Verdugo, 2002,
2007, 2012). Y, afortunadamente, esto es lo que, en Espaiia, en los tiempos actuales,
mayoritariamente se ha aceptado y se sigue.
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Algunos tipos de discapacidad, probablemente por su mayor complejidad y depen-
dencia histérica de modelos biomédicos o neuroldgicos, como es el caso de la parlisis
cerebral, trastorno dual, autismo y otros, estin encontrando mds dificultades en modi-
ficar sus pricticas, el rol que desempefian sus profesionales y la estrategia de sus orga-
nizaciones. También algunas organlzacmnes (publicas y privadas) que desempefaron
un papel relevante en la atencién a las personas con discapacidad intelectual hace afios
han visto que sus modelos se quedaban anticuados, y las infraestructuras generadas a lo
largo de décadas han dejado de servir apropladamente al fin para el que se construyeron.
Sin embargo, el camino a recorrer por todos es el mismo: la inclusién y participacion de
la persona en los amblentes naturales a los que pertenece. Hoy no se pueden justificar

Jaulas de oro” o “peceras” cerradas para ninguna persona respecto a la sociedad en la
que vive, independientemente de la extrema gravedad que pueda tener su discapacidad,
pues estamos en un tiempo de énfasis en los derechos de la persona a participar en la
comunidad, como bien establece la Convencién de la ONU de 2006 (Navas, Gémez,
Verdugo y Schalock, 2012; Verdugo, Navas, Gomez y Schalock, 2012).

Hoy miramos al futuro inmediato con un marco de referencia holistico, como
recientemente se ha propuesto (Schalock, Luckasson, Tassé y Verdugo, en prensa),
con un enfoque integrado de las cuatro principales perspectivas del conocimiento
cientifico que nos ayudan a comprender las dificultades de las personas y a generar las
decisiones prdcticas oportunas para mejorar su funcionamiento y bienestar personal.
Estos enfoques, cuyas caracteristicas diferenciales se pueden apreciar en detalle en la
Tabla 1, son: el biomédico, el psicoeducativo, sociocultural y de la justicia.

TaBLA 1. Caracteristicas principales de las distintas perspectivas en la discapacidad
intelectual (Schalock et al., en prensa)

utilizados de la dlscapacldad identificados relacionados de clasificacién

Biomédica Etiologia ias genéticas o Dietas especiales Etiologia
Genética entorno cromosémicas Modificaciones genéticas
Orgénica Salud Traumatismo Procedimientos quirtrgicos Nivel de desarrollo

Desarrollo cerebral i Psi {
Teratégenos Intervenciones en salud mental

LALCTL TSR Aprendizaje Interaccién reciproca 'y Crianza Habilidades de crianza Niveles de comportamiento adaptativo
Comportamiento dindmica entre Ausencia de intervencién  Estrategias de desarrollo personal
adaptativo idad i Asesoramiento Niveles de intervalos de CI
Funcionamiento comportamiento Falta de oportunidades de Educacién especial
intelectual adaptativo y participacio y crecimi Apoyos en la toma de decisiones
Motivacion personales Tecnologia de ayudas y de la

informacién

Sociocultural Interaccién persona— Limitaciones funcionales  Actitudes de la sociedad ~ Apoyos naturales Intensidad de los apoyos necesarios
entorno Divergencia entre la Entornos empobrecidos Cambio en las percepciones o las
Contexto social competencia personal y las  Entornos segregados actitudes de las personas
Actitudes de la sociedad  exigencias del entorno Enriquecimiento del entorno
Interaccién social Adaptacién del entorno
Discriminacion Ordenacién de la sociedad Desigualdad social Afirmacién de derechos Designacion de:
Derechos legales Estructuras Injusticia Planificacion centrada en la persona competencia/incompetencia,
Derechos humanos guber Discriminacié Decisiones judiciales apto/no apto para los privilegios de ser

Negacién de derechos ciudadano
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3. El valor de la evidencia

Hay ocasiones en que se justifica lo que se hace por la confianza en la inercia y
rutina habitual (“porque siempre se ha hecho asi... y funciona”), careciendo de re-
flexion autocritica sobre las actividades desarrolladas. Se puede entender que hay dos
caminos a la hora de justificar y avalar las actividades pricticas de los profesionales y
de las organizaciones de apoyo: el principio de autoridad, que apela principalmente a
la importancia atribuida subjetivamente a un autor o a una propuesta y no a las prue-
bas de los argumentos que esgrime, y el método de aportar evidencias, pruebas, que
permiten basarse en hechos contrastados.

Una vez que se establece qué es lo que se debe hacer porque se conoce hacia dénde
hay que dirigirse, basado en principios, valores y teorfas explicativas, corresponde
avanzar en definir cudl es la mejor manera de conseguir lo que se persigue y plani-
ficar como averiguar si se ha conseguido. Por eso, una vez que alguien nos cuenta
lo que hace, hemos de preguntar c6mo lo hace, cémo lo mide y qué datos tiene de
ello. Sin especificar cémo lo mides y examinar los datos de resultados que obtienes,
dificilmente puedes sacar conclusiones sobre el valor o la eficacia de lo que pones en
marcha.

La evaluacién, la intervencién y la provision de apoyos en la discapacidad inte-
lectual y las discapacidades del desarrollo (autismo, parilisis cerebral, y otras) deben
estar basadas en la evidencia, que significa combinar el conocimiento cientifico con
la experiencia y el consenso profesional, todo ello desde un enfoque centrado en el
ejercicio de los derechos de las personas.

Hay una larga tradicién en la historia de la educacién especial internacional y
espafiola y en el dmbito de la rehabilitacién, en la cual las decisiones sobre qué es-
trategias educativas o rehabilitadoras eran las mds apropiadas y se implementaban
dependia no tanto del conocimiento cientifico como de la moda (siempre pasajera) de
algtin tipo de método o técnica con validez aparente. Se juntaba la situacién de apre-
mio percibido para dar respuestas inmediatas, para tomar decisiones “terapéuticas”
ante los problemas presentados por las personas, con la incertidumbre o la ignorancia
sobre cudl era lo mejor. Y la inseguridad llevaba a confiar ciegamente en estrategias o
métodos que podian ser de gran utilidad para algtin aspecto concreto (educativo, de
apoyo al desarrollo, para mejorar la interaccién social, etc.), pero no eran la panacea
para afrontar todas las dificultades de las personas. Ha faltado la visién holistica de
la persona y ha sobrado la confianza en propuestas sin respaldo cientifico, que, en el
mejor de los casos, son vilidas solamente para algunos aspectos del funcionamiento
de la persona, y en otros han respondido a intereses espurios (econémicos, afin de
protagonismo, enfoques disciplinares sesgados).

En los momentos actuales, por su presencia mds alld de lo razonable en Espaiia
y en muchos otros paises, hay que denunciar lo que se conoce como psexndociencia.
Es comin que cada cierto periodo de tiempo algunos confien i ingenuamente en una

“buena nueva” tan prometedora que creen que resolverd, curard o paliard definitiva-
mente la discapacidad intelectual y otras limitaciones significativas de la persona. Un
ejemplo reciente se ha visto con la propuesta, y no olvidemos el negocio paralelo, del
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uso del té verde para mejorar el funcionamiento cognitivo de las personas con sindro-
me de Down. Tras cierta confusién algo generalizada para algunos profesionales y
organizaciones, un articulo de reciente publicacién (Stagni et al., 2017), que en Espafia
ha sido difundido por la Fundacién Iberoamericana Down21 con comentarios muy
oportunos, aclara la falta de evidencia del producto para la mejora del funcionamiento
cognitivo. Pero hay muchos mds ejemplos de procedimientos sin fundamento cien-
tifico en el dmbito de la discapacidad que se trasmiten o “venden” como madgicos,
sobre todo en el mundo del autismo, los trastornos generalizados del desarrollo y
otras discapacidades muy significativas (p. e., magnetoterapia, homeopatia, método
Padovan, método Foltra, Doman-Delacato, equinoterapia, hidroterapia, etc.). Esos
procedimientos, generalmente, no son daflinos para la persona, pero suelen prometer
algo parecido a la imposible curacidn, y si que confunden y perjudican las expectati-
vas de los familiares, orientando hacia pricticas injustificadas que son muchas veces
econémicamente gravosas y, ademds, adolecen de falta de fundamento cientifico. Eso
si, para curarse en salud, suelen recomendar simultdneamente la aplicacién masiva o
intensiva de tratamientos convencionales (fisioterapia, estimulacién verbal, etc.) para
garantizar el éxito, de tal manera que no se puede discriminar bien si la causa de éxito
es el método “vendido” o el tratamiento tradicional intensivo.

Los profesionales de las comunidades médicas, educativas y del dmbito del apo-
yo y rehabilitacién comienzan, afortunadamente, a tener presién para justificar la
evidencia cientifica de los tratamientos que ponen en marcha y la obtencién de resul-
tados personales relevantes. El peligro estd en falsear como conocimiento cientifico
(pseudociencia) el desarrollo de pricticas, afirmaciones o creencias que no tienen re-
sultados demostrables. Esto suele ir aparejado con una falta de teoria seria que lo sus-
tente y con la falta de evaluaciones externas. No cabe duda de que un enfoque integral
de la persona desde las cuatro perspectivas comentadas anteriormente (biomédica,
psicoeducativa, sociocultural y de la Just1c1a) es necesario, pero conv1ene como norma
ser escéptico frente a los procedimientos “milagrosos” o “mégicos” desde cualquier
enfoque. Las decisiones a tomar deben estar basadas en evidencias.

Los posicionamientos de algunas de las principales organizaciones proveedoras de
apoyos y servicios en Espafia (Plena Inclusién, Confederacién Autismo) o asociacio-
nes de profesionales representativas (AETAPI) han sido contundentes en la defensa
de un enfoque cientifico para desenmascarar pract1cas inapropiadas que en ocasiones
encuentran audiencia en los medios de comunicacién y revistas de divulgacion profe-
sional y confunden a las familias y los profesionales.

En la actualidad, uno de los signos del consenso positivo existente en las organiza-
ciones espanolas sobre principios y metas, es la inclusién explicita en muchas de ellas,
como misidn, el centrarse en la mejora de la calidad de vida de las personas y de sus
familiares. Veamos algunos e]emplos.

— Plena Inclusion: La Misién de Plena inclusion es contribuir, desde su compro-
miso ético, con apoyos y oportunidades, a que cada persona con discapacidad
intelectual o del desarrollo y su familia puedan desarrollar su proyecto de cali-
dad de vida, asi como a promover su inclusién como ciudadana de pleno dere-
cho en una sociedad justa y solidaria.

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 49 (1), n.° 265, 2018, enero-marzo, pp. 35-52

—40-



CONCEPTOS CLAVE QUE EXPLICAN LOS CAMBIOS EN LA PROVISION DE APOYOS
A LAS DISCAPACIDADES INTELECTUALES Y DEL DESARROLLO EN ESPANA
MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO

— ASPACE Paralisis Cerebral: Mejorar la calidad de vida de las personas con pa-
ralisis cerebral mediante la defensa de sus derechos, los servicios a las entidades
asociadas y la cooperacién institucional.

— Salud Mental Esparia: Nuestra mision es mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con problemas de salud mental y sus familias, defender sus derechos y
representar al movimiento asociativo.

— Confederacion Autismo Esparia: Su mision es apoyar a las personas con TEA y
sus familias promoviendo la reivindicacién y el ejercicio efectivo de sus dere-
chos, con el propédsito de favorecer su calidad de vida y conseguir la igualdad de
oportunidades.

Todas las confederaciones de organizaciones, incluidas aquellas que no hacen ex-
plicita la misién de mejorar la calidad de vida, estdn alineadas con el concepto y pro-
ponen también el desarrollo de un enfoque de apoyos y defensa de los derechos de la
persona para generar proyectos de vida individuales y con el médximo nivel de autono-
mia. Las palabras clave identificadoras del buen hacer en la discapacidad, en resumen,
serfan: Derechos, Apoyos y Calidad de vida. Otra historia es cémo en la prictica se
van transformando hacia ese enfoque las organizaciones y los servicios.

4. Las practicas basadas en la evidencia

En la transformacioén de las organizaciones, el desarrollo de pricticas basadas en
la evidencia es una de las pr1nc1pales estrategias propuestas por Schalock y Verdu-
go (2012) para mejorar la provision de apoyos individuales. Otras de las estrategias
propuestas con ese fin son la apuesta por generar equipos de alto rendimiento y el
desarrollo de un sistema de apoyos en las organizaciones. La mejora en competencias
(forma01on y reciclaje) y en coordinacién interna de los profesionales de los equipos,
asi como el desarrollo de una cultura de aprendlza]e en las propias orgamzaaones,
es una variable determinante de unas practicas profesionales mejores y mds innova-
doras. El conocimiento del sistema de apoyos del que se dispone en la organizacion
es necesario para desarrollar apropiadamente planes individuales de apoyo, asi como
para planificar los avances y generar estrategias de colaboracién con otras entidades.

La irrupcién de la preocupacién por la calidad en los servicios sociales, que es
caracteristica de la llamada sociedad del bienestar, en la cual la inversién publica crece
significativamente, es la causa de la preocupacién por la mejora en las pricticas profe-
sionales, la cual lleva ya un par de décadas en el ambito de la discapacidad intelectual
y del desarrollo en Espafia. Primero, se comenzé a hablar de “buenas pricticas” y
luego se han ido utilizando otros términos méds o menos afortunados para identificar
el “buen hacer” que sirva de modelo a otros. Este movimiento es sin duda positivo,
pero conviene establecer con claridad la diferencia entre buenas pricticas y pricticas
basadas en la evidencia.

Las buenas practicas y las practicas basadas en la evidencia comparten el que tienen
como finalidad mejorar los resultados personales y de las organizaciones (Schalock,
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Verdugo y Gémez, 2011; Schalock, Gémez, Verdugo y Claes, 2017; van Loon, Bon-
ham, Peterson, Schalock, Claes y Decramer, 2013). Las primeras se han de basar tanto
en el conocimiento cientifico, como en los valores y estindares profesionales, y en el
juicio clinico. Y las pricticas basadas en la evidencia se diferencian de ellas porque se
comprometen con un nivel mds alto de demostracidn, pues se basan en indicadores de
resultados y la evaluacion basada en la evidencia. Su principal utilidad es la de propor-
cionar la mejor evidencia disponible para tomar decisiones clinicas y organizacionales.

El conocimiento cientifico avanza lentamente, pero tiene la ventaja de ser acumu-
lativo, con lo cual las certezas que aporta son progresivamente mayores. En el campo
de la discapacidad, el conocimiento cientifico se ve “auditado” por sus implicaciones
practicas, y su valor se examina en la medida que se obtienen resultados positivos en
las personas. Afortunadamente, los enfoques predominantes han cambiado sustan-
cialmente en los dltimos afios, descartando rutinas y planteamientos sin una teoria y
principios de base, y cuestionando las metas perseguidas. No obstante, sigue siendo
necesario reclamar el desarrollo de una cultura que utilice los datos y las evidencias

TasLA 2. Enfoque de medicién de pricticas basadas en la evidencia
(Schalock, Verdugo y Gémez, 2011)

Précticas en
cuestién

Indicadores de
evidencia

Estrategia de
recogida de
evidencia

Guias de
interpretacién

Individual

Perspectiva
Organizacion

ias de calidad:

Evaluacién; Diagnéstico;
intervenciones; apoyos
individualizados

Indicadores (de cambio)

conductual

Indicadores (de cambio)
fisico
Puntuaciones CV

Indicadores (de cambio)
psicolégico

Puntuaciones en
instrumentos relevantes
Alineamiento de los
objetivos con las medidas
Consistencia entre
diagnosticadores

Experimentos

aleatorizados

Estudios de linea base
muiltiple

Disefios de caso tnico
Enfoques cualitativos
Encuestas a usuarios/as
Desarrollo de escalas

Planificacién centrada en la
persona

Sistema de apoyos
Técnicas de apoyo del
personal

Opciones de programa

\ Participacién del cliente J

organizacionales:
Medidas de esfuerzo
Medidas de eficiencia
Medidas del personal
Opciones de programa
Indicadores de red

Resultados H

\Anécdmas

Resultados personales

Experimental-Control
Cuasi-experimentos
Disefios multivariados

Disefios cualitativos
Encuestas a clientes

Sociedad

Politicas publicas hacia las
personas con discapacidad

e

Estatus SE (e. g.,

educacién, econémico)
Impactos en la
comunidad (e. g.,
actitudes, oport., part.)
Estrategias de educacién
y formacion (e. g.,
practicas profesionales,
modelos mentales,
estilos de pensamiento,
contenido curricular)
Patrén de ubicacién de

\ recursos /

Metaandlisis

Control experimental
Disefios multivariados
Encuestas a clientes

Calidad de la evidencia
Robustez de la evidencia
Relevancia de la evidencia
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como un elemento esencial para tomar decisiones, ya sea en el dmbito clinico, orga-
nizacional o de las politicas sociales. Y esto es una tarea bésica en los programas de
formacién de los profesionales.

Las pricticas basadas en la evidencia, desde un enfoque de calidad de vida, son
aquellas que vienen avaladas por estudios de calidad que utilizan disefios rigurosos
que permiten inferir y demostrar efectos significativos en resultados personales. Un
resumen de un enfoque de medida de las pricticas profesionales basadas en la eviden-
cia es el presentado en la Tabla 2. En el enfoque sistémico propuesto por Schalock et
al. (2011) se exponen los diferentes tipos de practicas (individuales, organizacionales
o sociales), con los indicadores més relevantes de ellas y con las estrategias de recogida
de evidencia mds recomendables. La interpretacion de los resultados de las practicas
se establece en base al uso de tres directrices clave: calidad, robustez y relevancia de
la evidencia.

5. La utilizacién de puntuaciones de calidad de vida

Una vez que se comparte el concepto, modelo o teoria de calidad de vida indivi-
dual (Schalock y Verdugo, 2002, 2012; Schalock, Verdugo, Gémez y Reinders, 2016;
Van Hecke et al., 2017), sumado a la asuncién de un enfoque inclusivo mediante un
paradigma de apoyos, las orgamzacmnes y sus profesionales generan 1mp0rtantes es-
trategias de cambio e innovacién con la importante caracteristica inicial comtin de
evaluar la calidad de vida individual y la necesidad de apoyos de los usuarios. Al me-
nos, esta es la experiencia espafiola, se comienza evaluando y posteriormente se inicia
un proceso lento de transformacidn de las pricticas.

La utilizacién de puntuaciones de calidad de vida obtenidas en evaluaciones in-
dividuales tiene como finalidad monitorizar e informar; implementar estrategias de
mejora de la calidad, y establecer pricticas basadas en la evidencia para mejorar el
bienestar personal (Schalock, Baker et al., en prensa).

Las puntuaciones de calidad de vida deben basarse en la aplicacion de escalas de
evaluacion con propiedades psicométricas adecuadas (p. e., San Martin, Inico-Feaps,
Gencat, Cavidace, Kidslife, Arc-Inico, etc.) y que responden a un modelo conceptual
validado. Lo que se entiende por una vida de calidad es el resultado global de medir,
a través de indicadores especificos en cada dominio, las ocho dimensiones del modelo
de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2012; Schalock, Luckasson ez al., en
prensa): bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interper-
sonales, inclusién social, autodeterminacidn, derechos y desarrollo personal.

Los indicadores especificos de calidad de vida referidos a cada dimensién o drea
vital son percepciones, comportamientos y condiciones que dan una indicacién del
bienestar de la persona. Estos indicadores estin representados en los items de los ins-
trumentos de evaluacidn de calidad de vida, y se miden habitualmente por medio de
una escala de calificacion tipo Likert. El proceso de construccion de una escala es el
que acredita la credibilidad y aceptacion de los indicadores, asi como de las puntua-
ciones obtenidas en las subescalas y en la totalidad de las pruebas.
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La adecuacién e importancia de los indicadores de calidad de vida respecto a los
dominios o dimensiones de calidad de vida incluidos en un instrumento se ha de ba-
sar, en primer lugar, en un andlisis riguroso de la literatura cientifica existente sobre
la poblacién objeto de examen. Y a partir de los resultados obtenidos, se debe enfocar
un proceso cualitativo de busqueda de consenso entre expertos reconocidos y con
experiencia dilatada en las personas a las que se pretende evaluar. Para ello, en el de-
sarrollo de escalas de evaluacion en el INICO algunos autores nos basamos en una
rigurosa aplicacién del método Delphi, con un panel de expertos que progresivamen-
te va logrando refinar los mejores indicadores presentados de la manera més sencilla
y comprensible (Ferndndez, Verdugo, Gémez, Aguayo y Arias, 2017; Verdugo, Go-
mez, Arias, Navas y Schalock, 2014; Verdugo ez al., 2013).

La fiabilidad y validez de los items, y de los instrumentos en si, debe basarse,
posteriormente al estudio cualitativo, en aplicaciones experimentales que permiten
examinar con procedimientos estadisticos complejos el funcionamiento de la escala.
Y una vez que tenemos el instrumento finalizado corresponde aplicarlo de acuerdo
con la finalidad que hayamos decidido. Necesitamos un buen instrumento, pero tener
un buen instrumento no garantiza que se aplique adecuadamente, al igual que ocurre
con cualquier herramienta. Por eso, es importante hablar del uso de los datos o pun-
tuaciones de calidad de vida.

Las puntuaciones en calidad de vida son relativas y no absolutas. No existe un
baremo universal de calidad de vida contra el cual contrastar las puntuaciones. Por
eso, es importante el desarrollo de instrumentos adaptados a la poblacién que se va
a evaluar y con muestras lo mas amplias y representativas posible. De esta manera
contaremos con un baremo representativo de poblacién similar al individuo evalua-
do. Pero el valor de las puntuaciones siempre es relativo y, sobre todo, nos sirve para
desarrollar planes individuales de mejora. Una vez que tenemos los resultados, los
equipos interdisciplinares, junto a la propia persona y familia cuando proceda, deben
examinarlos para extraer la informacién necesaria que permita planificar objetivos in-
dividuales de mejora de calidad de vida en base a estrategias de apoyo. Y también, los
profesionales pueden examinar los resultados agrupados de todos los miembros de un
grupo o unidad para obtener conclusiones que permitan modificar positivamente las
acciones o programas habituales.

Las decisiones clinicas individuales y las decisiones organizacionales requieren
sintetizar apropiadamente los resultados de las evaluaciones para, teniendo en cuen-
ta diferentes aspectos (el individuo, la organizacién y el contexto), establecer prio-
ridades y ajustar estrategias de apoyo que permitan conseguir los objetivos estable-
cidos. Una recomendacién clara sobre cdmo orientar las pr1or1dades es utilizar la
planificacién centrada en la persona. Las prioridades siempre deben venir avaladas
por una evaluacién previa de las necesidades de apoyo y un conocimiento deteni-
do de la calidad de vida individual. La informacidn sintetizada ha de integrarse y
alinearse con un marco de resultados personales en un plan significativo para cada
persona.
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6. Distintos niveles del sistema determinan la calidad de vida

Que la calidad de la atencién y sus resultados sobre la persona dependen de las ta-
reas realizadas en diferentes planos del sistema es algo que ha ido adquiriendo mayor
importancia en los tltimos afios. La responsabilidad no es solamente del profesional,
la familia y las organizaciones de apoyo, y el fundamento de lo que se debe realizar
ahora estd claro que es un derecho y no a causa de la beneficencia, caridad o bondad
de las personas.

Los avances de las ultimas décadas han sido muy positivos en Espafia en distintos
escenarios y niveles del sistema, pero existen todavia aspectos no resueltos o que ne-
cesitan abordarse con valentia.

6.1. La familia y los profesionales

En el dmbito del microsistema, en la sociedad espafiola, se pueden apreciar en las
tltimas décadas, por un lado, los destacados avances en competencia y especializa-
cién de muchos profesionales y, por otro lado, el avanzado nivel organizacional y de
representacién politica alcanzado por las organizaciones de apoyo desarrolladas por
los familiares (siempre con el apoyo de profesionales comprometidos). Sin embargo,
el camino solamente ha comenzado, pues las familias deben adquirir un mayor pro-
tagonismo en la vida de sus hijos, y los profesionales han de avanzar hacia un rol més
comunitario incrementando sus competencias y colaboracién interdisciplinar.

Los profesionales se han beneficiado en las tltimas tres décadas de oportunidades
de formacidn de postgrado y reciclaje antes inexistente en medios universitarios (p. e.,
los tres mdsteres actuales simultdneos sobre Inclusién y Calidad de Vida desarrollados
por el INICO en la Universidad de Salamanca, que se iniciaron en el afio 1991). Estas
posibilidades de formacién y actualizacién de conocimientos han permitido conocer
los modelos mds actuales e innovadores, junto a las experiencias mds relevantes en
un dmbito nacional e internacional, centrindose en la solucién de las dificultades que
tienen las organizaciones de apoyo. A su vez, las organizaciones de apoyo han pro-
movido intensa y extensamente el aprendizaje de técnicas y estrategias de evaluacién e
intervencién provenientes de la investigacion aplicada y de la experiencia profesional
acreditada (Lacasta, 2015; Tamarit, 2015). Un ejemplo claro de la formacidn recibida
es la progresiva aplicacion de los apoyos desde un enfoque de planificacién centrada
en la persona. Esto ha redundado en unas mejores pricticas profesionales con unos
mejores resultados en las personas con discapacidad intelectual.

Un reto pendiente es la transformacién del rol profesional tradicional hacia un
enfoque mds vinculado a la inclusién en la comunidad y menos a las respuestas ex-
clusivamente centradas en la persona dentro del propio centro. En el mismo sentido,
se ha de trasladar el centro de atencién desde el servicio o centro hacia la persona y
la familia, que son la misién prioritaria de las organizaciones. Hoy se entiende que
los profesionales deben apoyar a las personas con discapacidad intelectual desarro-
llando nuevas oportunidades en su medio natural, construyendo relaciones y redes
en su entorno para facilitar la inclusién y un plan de vida significativo con objetivos
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renovables constantemente, para lo cual es esencial transmitir valores inclusivos en el
entorno de la persona.

Si hablamos de valores personales nos estamos refiriendo a las creencias profundas
que determinan nuestra manera de ser y generan actitudes y comportamientos hacia
los demds. Y en el dmbito laboral, los valores profesionales y sociales se identifican
con principios y reglas de conducta positivos que representan una ética individual
aceptable hacia las personas. Los valores son los que deben determinar tanto las bue-
nas précticas de los profesionales y de las organizaciones, como de la politica publica
(Verdugo, 2011). Y de ellos se han de derivar los objetivos estratégicos. Desde una
perspectiva individual, los valores de dignidad, respeto, igualdad, empoderamiento,
autodeterminacién, no discriminacién e inclusién son los que deben establecer los
criterios para una buena préctica (Schalock, Baker ez al., 2017). Y en ellos hay que
educar a todo el entorno de la persona, en el cual desempefian un papel primordial la
familia y los profesionales, a quienes les corresponde ejemplificar el ejercicio derivado
de los valores a otras personas préximas.

Una tarea pendiente para los profesionales es enfocar con criterios provenientes de
teorfas y del conocimiento cientifico la promocidn de pricticas basadas en evidencias,
asi como consolidar y transmitir a otros los avances que se van realizando. El intercam-
bio de experiencias y el aprendizaje de otros profesionales y de otras organizaciones
juega un papel determinante para innovar y avanzar en el cambio social que requiere
una sociedad inclusiva. Para ello, un reto a superar es incrementar la transmisién del
conocimiento proveniente de la experiencia por medio de escribir y comunicar mejor
lo que se hace. Esto es algo indispensable para que haya una fundamentacién real de lo
que hacemos desde una perspectiva de reflexién autocritica.

Los familiares han ido ampliando en los dltimos afios su participacién mds alld del
tradicional papel esencial y permanente de la madre hastala activacién eficaz de padres y
hermanos. Los familiares han desempeﬁado una importante labor en el desarrollo
y consolidacién de las organlzamones de apoyo en Espafia; sin embargo, han estado
algo relegados de una participacién mds activa en los programas individuales de apoyo
y en la toma de decisiones sobre aspectos esenciales para el futuro de sus hijos. En un
paradigma moderno de lo que es la discapacidad entendemos que los determinantes
sociales (familia, profesionales, comunidad inmediata y amplia) desempefian un papel
tan importante o més que las caracteristicas personales de la discapacidad. Y, en este
sentido, se hace necesario escuchar mucho més su voz, su percepcion de las cosas, sus
necesidades y sus prioridades de apoyo. Y esto no es solo una tarea de las organiza-
ciones, sino que la politica publica debe regular ese papel a desempeiiar por la familia
como garantia de los derechos de la persona y su familia (por ejemplo, en las decisiones
educativas de ubicacion escolar y de programas individuales de apoyo).

6.2. La transformacion de las organizaciones sociales y los servicios

En el nivel del mesosistema, junto al extenso crecimiento de servicios y la consoli-
dacién de muchas organizaciones en los afios recientes en Espaiia, se aprecia también
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una apuesta por el desarrollo de buenas pricticas y procesos importantes de trans-
formacion de los distintos tipos de servicios ofertados, desde una perspectiva de re-
des, impulsados con decisidn desde las confederaciones y redes de las organizaciones
(Lacasta, 2015; Tamarit, 2015). Un claro exponente es el proceso de transformacién
promovido desde Plena Inclusién Espafia, que plantea unos servicios centrados en la
persona, dando relevancia al rol de ciudadania plena, los apoyos personalizados y las
oportunidades de inclusidn, a la vez que se asesoran procesos de cambio organizacio-
nal con una red de consultoria.

A pesar de lo expuesto, existen todavia resistencias importantes al avance progre-
sivo de algunas organizaciones hacia un modelo comunitario por diferentes causas:
carencia de informacién y formacién apropiadas en el personal responsable, inseguri-
dad y temor a los cambios, falta de incentivacién financiera por parte de las adminis-
traciones, intereses personales y organizacionales, comodidad y apatia, y otros. La es-
trategia para superar esa situacion de impasse en algunas organizaciones es potenciar
un modelo de cambio basado en valores y centrado en el contexto (Verdugo, Jenaro,
Calvo y Navas, 2017). Hoy, los valores y principios para implementar los cambios
han de acomodarse a las directrices de la Convencién de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, que resaltan la no discriminacién y pro-
mueven la participacion e inclusién total en la sociedad.

Los valores asumidos vuelven a ocupar en este caso un papel predominante. Los
valores profesionales son los que conforman la visién, misién y cultura de las organi-
zaciones. La importancia de los valores viene establecida ademds porque son los que
fundamentan los modelos mentales en los que se enraizan las asunciones, generali-
zaciones e imédgenes que el personal de las organizaciones tiene para comprender y
actuar (Schalock, Baker et al., 2017; Schalock y Verdugo, 2012, 2013).

La responsabilidad de las organizaciones y de sus profesionales exige el desarrollo
de actitudes centradas en respetar al individuo y desarrollar atencién centrada en la
persona; poner el énfasis en los derechos humanos y legales, e implicarse en practi-
cas de apoyo que facilitan la calidad de las interacciones de la persona y facilitan su
bienestar. Algunos componentes que se han destacado del rol de responsabilidad de
los profesionales son (Schalock y Keith, 2016): conocer las tendencias actuales que
tienen impacto en el drea (convencién de la ONU, concepto de calidad de vida y sus
implicaciones, paradigma de apoyos, empoderamiento de las personas); estar bien en-
trenados en las mejores practicas actuales (basadas en evidencias); actuar de acuerdo a
un c6digo ético; ejercer habilidades de pensamiento critico, y apoyar al individuo con
el desarrollo de nuevas oportunidades, construyendo su proyecto vital en el entorno
comunitario natural.

La transformacién de las organizaciones va en una direccion de mejora de la efica-
ciay eficiencia para poder tener una sostenibilidad apropiada en el futuro. En nuestro
pais ya se ha dado por muchas organizaciones un salto cualitativo, sobre todo en los
servicios sociales, hacia un compromiso claro con los sistemas de calidad para mejorar
el trabajo que se realiza. Por un lado, las organizaciones y, por otro lado, las admi-
nistraciones (aunque con diferencias segtin cada comunidad auténoma) implementan
sus propios sistemas de calidad basados en el modelo de excelencia de la Fundacién
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Europea para la Gestién de la Calidad (EFQM) y las normas ISO (Organ1zac1on
Internacional de Normalizacién o Estandarizacién) como sistema de gestion de la ca-
lidad y, afortunadamente, complementados habitualmente con un enfoque de mejora
de la calidad de vida individual. Sin este dltimo los esfuerzos realizados se quedarian
concentrados en los procesos burocriticos y organizacionales perdiendo el norte de
la persona y su bienestar como referencia.

La sostenibilidad futura de las organizaciones debe entenderse como la capacidad
de una organizacién para adaptarse con éxito al cambio y maximizar sus recursos
para proporcionar una amplia gama de oportunidades y actividades en sus servicios
que den como resultado productos organizacionales y resultados personales valiosos
(Schalock, Verdugo y Lee, 2016; Schalock, Verdugo y van Loon, 2018). A su vez, el
alineamiento vertical y horizontal de las iniciativas favorecerd la transformacién de las
organizaciones (Schalock, 2017; Verdugo ez al., 2017).

Estos aspectos comentados exigen un anélisis critico por parte de las organizaciones
y administraciones espaiiolas, pues apenas hemos comenzado el camino. El modelo or-
ganizacional que se ha desarrollado en las organizaciones de servicios sociales espafiolas
desde los afios sesenta del siglo pasado ha tenido un largo y sufrido caminar hasta con-
solidarse y presentar un paisaje asombroso y envidiable caracterizado por la existencia
de redes potentes coordinadas en sus esfuerzos. Pero este modelo no es el que nos vale
para el futuro, hay que abrir las organizaciones y sus servicios hacia el exterior para si-
tuarse en los ambientes naturales de la persona (familia, educacién, empleo, comunidad)
y ayudar a construir una sociedad diferente. Sin una sociedad mas activa la inclusién
puede ser una quimera. Y aqui, el papel de la politica ptiblica también es esencial.

6.3. La politica social de las administraciones

Si examinamos aspectos del macrosistema, podemos destacar el progresivo papel
que las administraciones estatal y autonémica han ido asumiendo en la aportacion de
recursos, y en la actualizacién de las leyes y normas reguladoras de la atencién. Pero
la principal contradiccidn se da entre el discurso que se pronuncia y las acciones que
deberian realizarse. Los responsables de la politica ptiblica saben que es correcto y ren-
table identificarse con las personas con discapacidad y sus necesidades (y usan y abusan
de la imagen todo lo que pueden), pero no actdan en consecuencia a la hora de aportar
recursos y regular apropiadamente la incentivacién de los cambios que se deben hacer.

Como dicen Turnbull y Stowe (2017), en la implementacién de la politica social
una cosa son los formalismos legales, “politica en los libros”, que nosotros en Espana
podemos decir “politica en las normas y regulaciones”, y otra el realismo legal, “po-
litica en las calles”. Los responsables de la politica publica espafiola central y auto-
némica suelen comprometerse exclusivamente con un cambio en las normas y nunca
con el cambio real en las calles. Para eso, dejan que sean las organizaciones y sus
profesionales quienes se “batan el cobre”. Y, si no hay compromiso con los cambios
en la calle, hay que entender que todo se queda en florituras verbales o apariencia de
compromiso. Por eso, debemos hacer obligatorio que, cuando se hacen propuestas,
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programas, regulaciones o compromisos, estos se traduzcan en indicadores concretos
que permitan su evaluacidn.

Otra de las principales carencias de la actuacién de las administraciones espafiolas
es la despreocupacién por evaluar los resultados de sus acciones. Evaluar estd intima-
mente ligado a la eficacia y eficiencia de las inversiones realizadas y de los objetivos
establecidos. Sin evaluacién no hay constatacién de lo prometido. Y ha llegado el mo-
mento de que se una el anélisis de lo prometido con la evaluacién de lo conseguido.
Nadie, en el mundo de la discapacidad, debe sentirse satisfecho con las promesas, si
no vienen acompanadas de indicadores especificos que permitan comprobar lo que
se promete. Esto hoy es una exigencia basica para la credibilidad de los responsables
de la politica publica. Se hace necesario urgentemente el desarrollo de una cultura de
evaluacién que contribuya a mejorar el rigor analitico de los avances en el bienestar
de las personas y en su inclusién social (Rodriguez, 2015).

Ha llegado el momento de exigir un giro en la planificacién estratégica general,
sincronizando adecuadamente las diferentes fases del proceso: los principios de los
que se parte (derechos, no discriminacién, inclusién, etc.) y los resultados (indicado-
res) que se persiguen, la implementacidn estatal y autondmicas (alineando horizontal
y verticalmente los niveles del sistema) y la evaluacién de resultados basada en indica-
dores (Schalock, 2017; Shogren, Luckasson y Schalock, 2017; Verdugo, Jenaro, Calvo
y Navas, 2017). Desde una perspectiva holistica centrada en mejorar la calidad de vida
de las personas, se puede establecer un marco de referencia que integre y alinee las me-
tas de la politica ptblica (dignidad humana y autonoma, esfuerzo humano satisfacto-
rio a nivel personal y compromiso humano), las dimensiones de resultados personales
(derechos humanos y legales, bienestar material, bienestar fisico, bienestar emocional,
autodeterminacién, desarrollo personal, relaciones interpersonales e inclusién social)
y los indicadores de resultados claramente precisados.

En todos los planos del sistema, la distribucién de recursos y el desarrollo de opor-
tunidades en Espana deben fluir en el futuro en la direccién de los cambios propuesta
por Schalock en este mismo ntimero de la revista (ver Figura 1, en Schalock, 2018).
Por un lado, la administracidn y las organizaciones deben ir tomando decisiones diri-
gidas a que los recursos financieros y de otro tipo puedan ir cada vez mds directamen-
te a las familias y a las personas; y, por otro lado, las familias y organizaciones deben
promover mas oportunidades inclusivas en la sociedad. Y no nos olvidemos de la
necesidad perentoria de involucrar a la empresa ordinaria y organizaciones sociales de
otro tipo (sindicatos, fundaciones, asociaciones culturales, etc.) para gestionar y tejer
la red natural de apoyos desde la misma sociedad, sin dar lugar solo a lo “especial” y
no asumir o reclamar exclusivamente la responsabilidad de hacer las cosas. La disca-
pacidad es un asunto de toda la sociedad y las respuestas deben estar diversificadas.

7. Conclusiones y una mirada al futuro
Decfa el conocido e influyente psicélogo norteamericano Abraham Maslow que:

cuando cambia la filosoffa del hombre (su naturaleza, sus objetivos, sus potencialidades,
su realizacién), entonces todo cambia. No solo cambia su filosofia politica, econémica,
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ética y su filosofia de la historia, sino también su filosoffa de la educacién, de la psicote-
rapia y del desarrollo personal, la teoria acerca de cémo ayudar a las personas a llegar a
ser aquello que pueden y necesitan profundamente llegar a ser. Nos encontramos en la
actualidad en el centro de un cambio de este tipo en torno a las capacidades, potenciali-
dades y objetivos del hombre. Estd naciendo una nueva concepcién acerca del hombre y
de su destino, y sus implicaciones son muchas, no sélo para nuestras concepciones edu-
cativas, sino también para lo que hace a la ciencia, politica, literatura, economia, religién
e incluso a nuestras concepciones del mundo no-humano (1968/1972: 251).

Lo dicho hace cincuenta afios por Maslow se puede trasladar con facilidad a la
visién positiva actual que tenemos de las personas con discapacidad, particularmente
de aquellas con discapacidades intelectuales y del desarrollo més significativas. Los
derechos humanos son los mismos para todos, y el ejercicio de los mismos es una
responsabilidad de toda la sociedad. Lo que propone la convencién de la ONU es
un mapa de ruta obligatorio no solo para cambiar normas y regulaciones, sino para
transformar la sociedad. Y para transformar la sociedad hemos de comenzar por trans-
formar las organizaciones de apoyo, empoderar més a las personas y sus familiares,
mejorar nuestras practicas profesionales y organizacionales, y dar un salto cualitativo
en la planificacion estratégica de la politica publica.

¢Por dénde hemos de comenzar?

Lo primero es saber dénde estamos en una perspectiva evolutiva histdrica de los
paradigmas que han inspirado el buen hacer. Y es que hemos evolucionado primero
desde las practicas institucionales hacia los servicios en la comunidad hacia finales del
siglo pasado, y ahora estamos caminando desde los servicios hacia los apoyos indivi-
duales en el entorno natural de cada persona.

Hay que actuar en los tres niveles descritos del sistema, y avanzar en todos ellos,
persiguiendo la alineacién de los esfuerzos realizados. Y o primero es cambiar los
modelos mentales del personal de atencién directa, de los directivos de las organi-
zaciones y de los responsables de la politica ptblica. Ademds, hay que incentivar
constantemente la innovacién y el cambio para mejorar. La responsabﬂldad de las
administraciones en este caso es de maxima relevancia.

Hay que hacer las transformaciones requerldas con prudencia y seguridad, pero
sin descanso. Para ello, se necesitan organizaciones y profesionales con valentia para
modificar las rutinas e inercias que puedan existir en la actividad cotidiana. Y necesita-
mos politicos comprometidos y también valientes para mirar directamente a los pro-
blemas y dificultades y no delegar en otros la solucién. Y, finalmente, no olvidemos
la necesidad de incrementar la investigacién aplicada comprometida con los procesos
de cambio y mejora. Esa investigacion es la que, colaborando con organizaciones y
administraciones, puede aportar rigor y calidad, metodologia, evaluacién, andlisis in-
dependiente, desarrollo de herramientas, y otros aspectos necesarios en los procesos
de mejora y transformacion. Sin estrategias especificas de incentivacién de la investi-
gacion todo queda a la libre voluntad de algunos. Y asi nos va.
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