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REsuMEN: Este articulo describe las aportaciones de un debate cuyo objeto principal
era responder, por parte de tres expertos, a una serie de tépicos, con la mirada puesta en
un futuro de los préximos diez afios, tales como: la evolucién de los conceptos de inteli-
gencia y de conducta adaptativa; la evaluacién diagnéstica de la discapacidad; la calidad
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de vida como fuente de informacién para evaluar las politicas, asi como las practicas
de los servicios; las condiciones que debe tener un servicio para que sea realmente un
servicio centrado en la persona; los servicios basados en la comunidad; las necesidades
de apoyo de las familias; el papel de los padres; o bien la propia participacion de las per-
sonas con discapacidad en el desarrollo de los servicios.

El debate se organizé en base a tres grandes bloques de contenido: elementos diag-
nésticos, constructos del campo de la discapacidad intelectual y prestacion de apoyos.

Este articulo finaliza con un decilogo de conclusiones en base a las argumentaciones
de los intervinientes.

PALABRAS CLAVE: personas con discapacidad intelectual; inteligencia; conducta
adaptativa; calidad de vida; evaluacion diagndstica; autodeterminacién; inclusidn social;
servicios centrados en la persona; familias; formacién de profesionales.

AsstrACT: This article describes the contributions of a round table whose main pur-
pose was to respond, by three experts, a series of topics, with the look anytime in the
next ten years, such as: the evolution of the concepts of intelligence and adaptive beha-
vior; the diagnostic evaluation of disability; the quality of life as a source of information
to evaluate the policies, as well as the practices of the services; the conditions that must
have a service to make it really a service focused on the person; services based in the
community; the needs of supporting families; the role of the parents; either the own
participation of persons with disabilities in the development of services.

The discussion was organized on the basis of three large blocks of content: diagnos-
tic elements, constructs in the field of intellectual disabilities, and provision of support.

This article ends with a Decalogue of conclusions based on the arguments of the
parties.

KEY wOrDS: people with intellectual disabilities; intelligence; adaptive behavior;
quality of life; diagnostic evaluation; self-determination; social inclusion; services fo-
cused on the person; families; training of professionals.

N LOS PROXIMOS ANOS TAL VEZ VEAMOS CAMBIOS IMPORTANTES en los modelos de
prestacion de servicios a las personas que presentan una Discapacidad Intelec-
tual o del Desarrollo. Modelos basados en los apoyos comunitarios y en la co-

participacion para la produccién de servicios y programas por parte de los diferentes
grupos de interés, incluida la sociedad mds cercana.

Seguramente que estos cambios vendrdn producidos no solo por el entorno so-

cioeconémico, sino también por el estado del arte en el campo de la Discapacidad,
por los resultados de la investigacién, por la bisqueda de soluciones a las necesidades
planteadas por las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y sus familias.

La Fundacién AMPANS y DINCAT han organizado un debate, aprovechan-

do la participacién de los doctores: Climent Giné, Delfin Montero y Miguel An-
gel Verdugo como miembros del jurado del Premio de Investigacion e Innovacién
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de Ampans, que pretende darnos claves de cémo la evidencia orienta el futuro. En
la década del 2020, ¢c6mo evolucionardn los conceptos de inteligencia, de conducta
adaptativa?; la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (ICD-11), el Manual
Diagnéstico y Estudio de los Trastornos Mentales (DSM-5) ¢hacia dénde se dirigen
y c6mo conﬂuyen’, cen qué medida las familias pueden tener nuevas concepciones
respecto a los servicios, diferentes necesidades de apoyo, los proximos afios?; ¢de-
beremos coger indicadores de desarrollo humano para establecer las politicas en el
campo de la discapacidad intelectual y del desarrollo?

Estos, y otros tépicos que han planteado los participantes, han sido objeto de
andlisis y de debate, a través de la metodologia de entrevista en profundidad en base
a preguntas que, en cierta medida, sustituyen a la metodologia de los “focus grup”, a
los tres profesores universitarios que han dedicado, y siguen dedicando, sus afios de
estudio e investigacion al drea de la discapacidad intelectual y del desarrollo.

El resultado del debate da pie a poder sacar algunas conclusiones, que hemos con-
vertido en un decdlogo, que ha sido evaluado y validado por los propios profesores
expertos.

Dr. Climent Giné, profesor emérito de la Facultad de Psicologia, Ciencias de la
Educacién y del Deporte Blanquerna (Universidad Ramén Llull). Investigador princi-
pal del grupo de investigacién “Discapacidad y Calidad de Vida: Aspectos Educativos”.

Dr. Delfin Montero, profesor titular del Departamento de Pedagogia Social y Di-
versidad de la Universidad de Deusto. Doctor en Discapacidad y Necesidades Educa-
tivas Especiales. Autor de diferentes libros y manuales sobre la Conducta Adaptativa.

Dr. Miguel Angel Verdugo, catedritico de Psicologia de la dlscapamdad en la Uni-
versidad de Salamanca. Doctor en Psicologia. Director del INICO, asi como del Més-
ter en Integracién de Personas con Discapacidad y de Siglo Cero. Autor de libros y
director de investigaciones.

A. Elementos diagndsticos

Pere Rueda (P.): ; Qué es la inteligencia hoy? El actual concepto, en un punto de
corte de CI <70 (70-84 “borderline”), shasta cuando se mantendra?, ;qué cambios
se vislumbran en el horizonte?

Delfin Montero (DM): Qué es la inteligencia es una de las grandes preguntas.
Para responderla se podria encontrar un paralelismo en determinados panteones de
religiones politeistas, en los que por encima de los dioses o diosas encargados de un
determinado aspecto de la realidad hay un dios tnico que regula todo este panteén y
que seria lo que llamamos el factor “g”. Después de décadas y décadas de investigacio-
nes factoriales sobre la naturaleza de la inteligencia, todo pareceria apuntar a que hay
un factor, pero también es una inteligencia, al mismo tiempo, multiple con diversos

tipos de inteligencia. Esta concepcién de un factor unico es uno de los fundamentos
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por los cuales la AAIDD (Asociacién Americana sobre la Discapacidad Intelectual
y del Desarrollo) y la APA (Asociacién Americana de Psiquiatria) han mantenido la
inteligencia como factor general como uno de los criterios de la definicién y la que le
da a los tests de inteligencia el papel que atin tienen.

¢Hasta cudndo se mantendrd? No lo s¢, pero mucho me temo que tenemos CI para
rato. ¢ Y por qué digo esto? Por puro pragmatismo; estamos ante una herramienta, como
es el caso de los tests de inteligencia que funcionan fenomenalmente bien, es decir, desde
un punto de vista técnico son uno de los grandes logros de la psicologia contempori-
nea. Es evidente que detrds de ellos hay historias de escdndalos, algunas de ellas dignas
de una opereta, pero se trata de unas herramientas de primera magnitud que permiten
estimar, de una manera rdpida, vilida y fiable, algo que tiene que ver con la inteligencia.
La discusion estd en si esto que estiman los tests de inteligencia es algo que podemos asi-
milar a una cosa tan grande como es la inteligencia. Antoni Castell6 dice que los tests de
inteligencia son buenos tests pero con un mal nombre, ya que probablemente no estin
midiendo toda la complejidad que hay detrds de la conducta humana inteligente. Esto
es algo que salta a la vista. Detrds de constataciones asi estd la decisién por parte de la
AAIDD de incluir la conducta adaptativa en 1959 como otro criterio de la discapacidad
intelectual, como un indicador de un tipo de competencia relacionada con la solucién de
problemas de lo cotidiano, del que no da cuenta un cociente intelectual.

Es posible que podamos ver una evolucién en algin momento. Puede que dentro
de 10 0 20 afios haya alguna iniciativa para rebajar el punto de corte, o flexibilizarlo,
algo que ya ha hizo la AAMR (Asociacién Americana sobre el Retraso Mental) en el
afio 92, cuando hablaba de un punto de corte de entre 70 o 75, algo que, por cierto,
generd protestas mayusculas, por ejemplo de la division de las discapacidades del de-
sarrollo de la APA (American Psychological Association).

P: Las propuestas de Greenspan sobre inteligencia social en lo que respecta a “inge-
nuidad”, “creabilidad”, ;qué aportan?

DM: Greenspan es uno de los cerebros grises de la AAIDD. Me interesaron sobre-
manera sus trabajos a finales de los 80, en el momento que descubro que habla de un
modelo de competencia personal compuesto de inteligencia conceptual, inteligencia
practica e inteligencia social. Sus ideas influyeron mucho en la revolucionaria pro-
puesta de la AATDD del afio 1992.

Si pensamos en el horizonte de los 2020, él ha hecho propuestas muy novedosas en
las cuales se sugiere que se defina la discapacidad intelectual como una limitacién signi-
ficativa de las capacidades cognitivas a partir de los tres indicadores: la inteligencia con-
ceptual, la inteligencia prictica y la inteligencia social; una propuesta muy interesante y
directamente comprensible por el comin de la ciudadania; tal vez més que el concepto de
conducta adaptativa, que hay que explicarlo siempre para los que no estin en el campo.

Una de sus lineas de trabajo mds recientes tiene que ver con las situaciones de
credibilidad, inocencia, fruto de su capacidad reflexiva sobre la fragilidad y la vulne-
rabilidad de las personas con DI para ser engafiadas; siendo éste un tema no solamente
propio de la DI, sino que también puede aplicarse a las personas mayores; algo de
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repercusién potencialmente grande, por ejemplo, en sentencias de incapacidad. Y por
lo que respecta a las personas con DI, un tema mds en la agenda educativa del alum-
nado con DI, que con frecuencia no sabe reaccionar adecuadamente ante claves o
situaciones en las que puede ser engafiado. No podemos hacer unos buenos planes de
transicién a la vida adulta si no trabajamos estos aspectos en edades mds tempranas;
asi como para manejarse por la comunidad con autonomia y seguridad.

Miguel Angel Verdugo (MAV): Greenspan es el hombre de reflexién més profun-
da dela AAIDD en el tema de la Conducta Adaptativa por los aspectos de anélisis y
de dar valor al concepto de comportamiento adaptativo. El dice: ¢por qué hablamos
tanto de inteligencia?, es el que plantea el modelo més radical de Conducta Adapta-
tiva; y es el que plantea estos conceptos de ingenuidad, credibilidad de las preguntas.
En sus andlisis dice que las personas con DI se caracterizan o distinguen no por su
inteligencia, sino por este cardcter de vulnerabilidad de ser abusados por otros, o para
ser manipulados o utilizados.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

LAS PERSONAS CON DI SE CARACTERIZAN O DISTINGUEN NO POR SU
INTELIGENCIA, SINO POR EL CARACTER DE VULNERABILIDAD DE SER
ABUSADOS POR OTROS, O PARA SER MANIPULADOS O UTILIZADOS.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Greenspan es de gran importancia por sus implicaciones précticas, asi como por
sus escritos y sus reflexiones, que son de gran valor para dar significado a la Conducta
Adaptativa y para hacer este giro hacia comportamientos que no se tenfan en cuenta a
la hora de valorar o evaluar, cuando pensamos en términos de inclusién comunitaria
de la persona.

Es una persona de referencia. Quizd los dos autores que, en este momento, son los
mayores referentes son Greenspan y Schalock para entender el actual constructo, asi
como por la generacidn de implicaciones pricticas y de aplicacién.

P: Ya que hemos empezado a hablar de inteligencia practica, social, conceptual, el
paralelismo entre Inteligencia social, conceptual y practica, y la conducta adapta-
trva social, cognitiva y prdctica. 3 Como rda evolucionando? Y sen qué medida el
concepto de Conducta Adaptativa ira cogiendo terreno al de Inteligencia?

MAYV: Hay que ver la evolucién histérica. Lo que hemos hecho es: desde darle un
valor, casi exclusivo, a la inteligencia para el diagnéstico, a empezar a introducir la
conducta adaptativa. Esta ha ido creciendo en importancia y las previsiones son que
siga creciendo en importancia, aunque se siga manteniendo, en el diagndstico de la
discapacidad intelectual, la limitacién significativa de la inteligencia, su alejamiento
de la normalidad, en dos desviaciones tipicas inferior a la media, es decir, un 3% de la
poblacién puede estar en ese criterio.
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En la dltima revisién de la definicién de 2010 (2011 en castellano) ha llegado a
plantearse la eliminacién del término “discapacidad intelectual”, lo cual era muy
arriesgado porque generaria mas problemas. La conducta adaptativa tiene un mayor
peso para discriminar el diagndstico y para entender un poco el funcionamiento de la
persona y esto tiene mayores implicaciones pricticas.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

LA CONDUCTA ADAPTATIVA TIENE MAS PESO QUE LA INTELIGENCIA
PARA DISCRIMINAR EL DIAGNOSTICO Y PARA ENTENDER UN POCO
EL FUNCIONAMIENTO DE LA PERSONA

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

¢Qué prevision hay? Pues se volverd a discutir, probablemente, en perspectivas
de 2018 20; y quienes, en ese momento, estén en la discusién, volverdn a discutir
qué peso tienen, en la discapacidad intelectual y en su definicién, la 1ntehgenc1a y
la conducta adaptatlva y, probablemente, la conducta adaptativa adqulera més peso.
Tal vez lo psicométrico se reduzca al dlagnosnco discriminativo, a un entendimiento
del patrén general de comportamiento mds académico. También puede haber la idea
de seleccionar un dnico término: “competencia”, y subsumir ambos conceptos (inte-
lectual y adaptativo) en uno solo. Lo que no casa tanto es hablar de inteligencia y la
parte conceptual de la conducta adaptativa; esta parte conceptual habrd que ver qué
comparte con inteligencia y qué comparte con conducta adaptativa.

Ahora mismo estamos dando un paso enorme, la publicacién de la primera prueba
que va a ser util para el Diagndstico, la “DABS?”, la escala de diagnéstico de la conduc-
ta adaptativa, que ya estd pendiente de publicarse en inglés este afio 2014 o en 2015, y
en castellano después. Serd la primera escala construida para evaluar la triple vertiente
de conducta adaptativa: conceptual, prictica y social; y que a la vez discrimina muy
bien aspectos de items mds o menos dificiles (estd construida en base a la teoria de res-
puesta a los items). Esta prueba, al igual que otras, tendrd implicaciones importantes
para la evaluacién en dmbitos educativos.

DM: Hay bastantes cosas interesantes en lo que dice Miguel Angel Verdugo, yo
quiero destacar una para ligarlo con lo que decia antes. Me parece muy llamativo que
la conducta adaprativa tenga este cardcter tripartito: prictico, social y conceptual Hay
ahf aparentes incongruencias, la conducta adaptativa conceptual ¢no parece mis vin-
culada con el otro polo de la definicién?, el de la inteligencia. Bien pudiera ser que
lleguemos dentro de unos afios a la propuesta de Greenspan de la que hablaba antes:
tal vez lo mds sensato serfa hablar de tres tipos de inteligencia para definir la discapa-
cidad intelectual. Ademds, él lo plantea con una sencillez meridiana, si definimos dis-
capacidad intelectual como un déficit entre estos tres tipos de inteligencia y hacemos
equivaler la inteligencia conceptual a una dimensién que podemos medir con los test
de inteligencia actualmente disponibles, si partimos ademds de la hipétesis de que las
escalas de conducta adaptativa que tenemos ahora mismo miden, fundamentalmente,
lo que podriamos denominar inteligencia practica. Nos puede quedar la dimensién de
inteligencia social sin una herramienta clara que la mida; aunque ahora mismo, con las
escalas que van a aparecer en nuestro panorama, como es el caso de la “DABS” y el
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“ABAS-II”, ya empezamos a tener también, dentro de esas herramientas, unas dimen-
siones que pueden permitir tener algtin indicador que podriamos denominar inteli-
gencia social. Evidentemente todavia no hay una herramienta que sea satisfactoria para
valorar la dimensién de inteligencia social, pero éstas pueden representar un avance.

P: Ya que estamos en el tema diagndstico, spor donde se encaminan los temas de
evaluacion diagndstica de la discapacidad en los préximos 10 arios?

Climent Giné (CG): En el campo de la DI, en los préximos afios, tendremos que
tener en cuenta dos aspectos fundamentales, aparte de un tercero, si consideramos la
edad de aparicién. Me refiero a (1) las 11m1tac1ones significativas en el funcionamiento
intelectual; y (2) las limitaciones significativas en la conducta adaptativa. Debe recor-
darse que estos criterios ya se estin utilizando desde los afios 60 y 70.

¢Qué nos debe hacer suponer que esto cambiard en un futuro? Creo que poco
cambiard en los proximos afios; evidentemente, se va a profundizar en los tres com-
ponentes de inteligencia: conceptual, prictica y social, en cuanto a instrumentos de
evaluacién y mejora conceptual de los términos, pero en realidad los dos grandes
criterios van a continuar.

...............................................................................

EN LOS PROXIMOS ANOS SE VA A PROFUNDIZAR EN LOS TRES COM-
PONENTES DE INTELIGENCIA: CONCEPTUAL, PRACTICA Y SOCIAL, EN
CUANTO A INSTRUMENTOS DE EVALUACION Y MEJORA CONCEPTUAL
DE LOS TERMINOS

...............................................................................

¢Qué nos va a deparar, pues, el futuro? El Peso no va a estar tanto en el diagnos-
tico, Sino en sus consecuencias para la intervencidn; probablemente el futuro nos va a
generar investigacién que intentard asociar los resultados del diagnéstico al sistema de
apoyos. ¢ Como reflejar el diagnéstico en ob]etlvos y propuestas de trabajo? En este
sentido, no se trata tanto de conocer qué “tiene”, como procurar aquellas oportuni-
dades, experiencias, que permitan una vida de calidad. La investigacién va a priorizar
estos temas.

...............................................................................

EL FUTURO NOS VA A GENERAR INVESTIGACION QUE INTENTARA
ASOCIAR LOS RESULTADOS DEL DIAGNOSTICO AL SISTEMA DE APOYOS

...............................................................................

P: sCoémo medir la inteligencia social con indicadores verdaderamente fiables?
(pregunta de Aprosub)

DM: Hay un cuerpo de teoria lo suficientemente amplio para trabajar en esta linea.
Disponemos de una serie de herramientas que nos permiten tener estimaciones objetivas.
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Podemos realizar observaciones segmentadas en el tiempo, también tenemos tests y he-
rramientas que permiten valorar los miltiples componentes de la inteligencia social, una
competenc1a humana sumamente compleja, conformada, por ejemplo, por la compren-
sion de “las buenas costumbres”, la capacidad de poder evaluar los conceptos éticos de la
conducta, la capacidad de elaborar modelos de cémo funciona la persona, etc. Cualquier
instrumento que pudiéramos desarrollar para medir todo esto, incluso, podria crearnos
una cierta insatisfaccion. Ahora bien, en este momento, como decia antes, ya tenemos
puntos de partida, instrumentos que pueden darnos una serie de indicadores, por ejemplo,
la DABS, donde hay una parte que evalta las habilidades adaptativas de caricter social.
De todas formas, el cardcter descriptivo de estas herramientas acaba por hacernos echar
en falta el componente cognitivo de, por ejemplo: ¢ por qué lo hace?, ¢lo hace libremente?,
¢lo hace coaccionado?... Asi pues, tenemos mimbres suficientes para poder empezar a
trabajar en este campo, pero todavia hay mucho camino por recorrer.

CG: Tendriamos que plantear a los investigadores que estdn trabajando en estos
temas un cierto esfuerzo y rigor en precisar lo que se entiende por integracion social.
En cuanto a las capacidades cogmtlvas se distingue entre la inteligencia conceptual,
practica y social; ;ddnde estd el comin denominador?, ¢cudles son los limites entre
una y otra? Si no tenemos claro lo que pensamos medir, nos va a ser dificil tener ins-
trumentos; por lo que nos encontramos con instrumentos que no acaban de ser muy
finos a la hora de evaluar el concepto.

P: Habria otra pregunta que cerraria este primer ciclo sobre elementos diagndsticos
y es este debate que comentaba yo antes de la Discapacidad Intelectual (ID) 1y el

Desorden del Desarrollo Intelectual (IDD). s Qué podemos decir del debate abier-
to en s1 ID/IDD es una condicion de salud o un problema funcional?

MAV: En la definicién tltima de la AAIDD (2010) sobre DI planteamos estable-
cer una relacidn directa con la Organizacién Mundial de la Salud y otros organismos
para construir un modo de entender la discapacidad comun con otras clasificaciones
(ICD, DSM 5) para que no hubiera contradicciones, y hubo una influencia y una
aceptacién por parte de los equipos de la OMS para dar importancia a la conducta
adaptativa, y eso es lo que ha reflejado el DSM 5.

Pero, en cierto modo, ellos se han tirado un poco a la piscina al reflejar los niveles
de conducta adaptativa utlhzando los términos ligero, moderado, severo y profundo,
tradicionales de la inteligencia; y digo que se han tirado a la piscina porque no hay
ninguna prueba o procedimiento que los pueda medir; por lo que al proponer estos
niveles, lo que estdn haciendo es que detrds de esto, que tendria que ir una valoracién
con una base cientifica de tipo psicométrico de niveles diferenciados, vaya una valo-
racién més bien de tipo clinico.

Evidentemente que han dado valor a lo que se les planteaba; han utilizado ya el
término discapacidad intelectual, aunque mantienen, de manera simultinea, el del
trastorno del desarrollo. Han aceptado utilizar el término Discapacidad Intelectual,
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han aceptado también el mayor valor de la conducta adaptativa y lo que hacen es dar
un paso mds all4, un cierto salto en el vacio, al incorporar los niveles y, en este sentido,
no hay un procedimiento para ello.

La escala DABS nos dard un diagndstico discriminativo de estas dreas de la con-
ducta adaptativa, pero no nos va a permitir establecer niveles de ligero, severo y pro-
fundo, porque no estd preparada, ni construida para ello; por lo tanto, habrd que
resolver si es més factible o no, o si que hay que desechar ese planteamiento. Eso solo
es una pequefa contradicciéon dentro de la aceptacion global que han hecho del uso
del término y del valor del comportamiento adaptativo, més alld que el tradicional de
inteligencia ligera, moderada o profunda.

CG: Brevemente y para complementar, al menos, uno de los aspectos que sefialaba
Miguel Angel. Yo creo que hay que reconocer que el debate existe y disponemos de
propuestas por ambas partes. Deberfamos tener presente que enfatizar que, funda-
mentalmente, es un problema de salud, o bien poner de relieve los aspectos funciona-
les, tiene ciertamente su importancia. Creo que obedece a modelos distintos, puesto
que son organizaciones que vienen trabajando durante muchos afios y estdn preocu-
pados por estos temas desde sus propias concepciones; pero los modelos son los que
estan en la base de las propuestas.

La segunda consideracidn es el debate en torno a scémo denominar este problema
complejo que conocemos como discapacidad intelectual?, es un constructo al que,
como hemos visto a lo largo de los afios, se le han dado muchos nombres. Desde que
empecé a estudiar estos temas he visto la preocupacién por disponer de un “nom-
bre” cientificamente riguroso y politicamente correcto, pero al final ninguno acaba
de consolidarse; cuando yo empecé a trabajar en una escuela especial, ésta se llamaba
“para subnormales”, y nadie se extrafiaba. Hemos ido evolucionando; hoy en dia
unos ponen de relieve uno u otro aspecto, y creo que es muy complicado, pero per-
sonalmente me inclino por entender que es un problema funcional. Evidentemente
que hay aspectos que tienen que ver con lo orgdnico, con el funcionamiento; pero la
cuestidn estd en el anilisis que podamos hacer; si enfatizamos los aspectos que tienen
que ver con la salud, el déficit, o bien enfatizamos los aspectos que ponen en nuestras
manos los modelos educativos. Me parece que es mds un problema funcional y que
hay que centrarse en los medios para poder trabajar.

DM: Una cosa mds, para valorar lo que tiene de positivo la propuesta actual del
DSM 5. Creo que hay una base cientifica para cuestionar que la Discapacidad Intelec-
tual esté en el “Vademecum” de la psiquiatria actual. La discapacidad intelectual no
es un problema psiquidtrico, ahora bien, todo esto, como en tantas cosas en nuestras
vida privada y colectiva, tiene que ver con la historia. Hay determinadas cuestiones
que nos acostumbramos a verlas en el paisaje y como s1empre han estado ahi, y nos
parece que forman parte del mismo; pero no tiene por qué ser asi. Y lo mismo cabria
decir con la Discapacidad Intelectual en la Clasificacién Internacional de las Enferme-
dades; discapacidad intelectual no es una enfermedad; puede ir acompafiada de, puede
ser derivada de, pero no es una enfermedad. Lo que propone ahora mismo la APA
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(American Psychiatric Association), sobre los niveles de gravedad dentro de la disca-
pacidad intelectual, utilizando tipologias de conductas adaptativas, recuerda muchisi-
mo al manual de Grossman de la AATDD del afio 73. Es algo que ya estaba patentado.

...............................................................................

LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL NO ES UNA ENFERMEDAD; PUEDE
IR ACOMPANADA DE, PUEDE SER DERIVADA DE, PERO NO ES UNA
ENFERMEDAD

...............................................................................

Ahora bien, también quiero decir, de todas formas, que es un progreso que la APA
haya eliminado los subtipos de discapacidad intelectual; que los psiquiatras digan que
la conducta adaprtativa es importantisima para disefiar apoyos, que eso lo dice la ver-
si6n actual del DSM 5, me parece que es un gran valor. Hay que verlo en plan positivo.

P: Vamos a terminar este blogue con una pregunta de un asistente: “; Qué piensan
ustedes del tema de la diversidad funcional derivada del modelo social de la disca-

pacidad?”.

CG: Yo no quisiera ser poco respetuoso con la cuestion, pero entiendo que recu-
rrir al término “diversidad funcional” responde a la necesidad de encontrar expresio-
nes que se ajusten al modelo mental que se tenga del problema. A mi modo de ver, no
define lo que se debe definir y, por tanto, lo veo como innecesario.

DM: Pricticamente de acuerdo con Climent Giné, porque siempre que veo a per-
sonas utilizando un término, para referirse a un ampho conjunto de personas dentro
de ese gran paraguas llamado discapacidad, acaban hablando de diversidad funcional;
diversidad funcional debida a problemas cognitivos, diversidad funcional debida a
problemas de la comunicacién, creo que estamos “mareando la perdiz”.

Entiendo, de todas formas, este afin de emancipacién y de eliminar estigmas; y
esto ha sido una constante también dentro del campo de la discapacidad; estamos que-
mando siempre la nave anterior porque ya se nos ha quedado muy obsoleta y parece
que todo aquel que va montado en la nave se contagia de algo, y este es un pulso que
no se acaba.

B. Constructos del campo de la DI

P: Pues pasamos al siguiente bloque, el blogue 2 que es el referido a los constructos
de la discapacidad intelectual. Primero, una pregunta que lanzibamos sobre el tema
de calidad de vida. Los datos de Calidad de Vida de cada persona, agregados, ;son
la mejor fuente de informacion para evaluar las politicas y pricticas de un servicio?
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MAV: Hay que ver cémo ha evolucionado el procedimiento del constructo. Lo
que hace la Calidad de Vida es dar una gran importancia a los resultados personales.
Nuestro trabajo es ayudar a la poblacién y esto es lo que entendemos por resultados
personales multidimensionales.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

LO QUE HACE LA CALIDAD DE VIDA ES DAR UNA GRAN IMPORTANCIA
A LOS RESULTADOS PERSONALES

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Inicialmente hemos hecho mucho énfasis en las pricticas profes1onales, como
motor de cambio y de una nueva prictica evaluativa de generacién de apoyos. El
concepto de CdV ha evolucionado hacia un esquema integrador de la informacién
evaluativa, diversa y adaptativa de apoyos, de planificacién de apoyos. Pero en un
momento determinado, la reflexién sobre el uso, y sobre las experiencias de aplica-
cién en distintos paises, lo que nos ha dado es que no puedes generar un cambio real
en las pricticas profesionales, sobre todo generalizarlo, si no modificas la forma de
entender las organizaciones, asi como las politicas pablicas.

Pero, sobre todo, lo que se plantea es un cambio organizacional, como puede leer-
se en el libro publicado por Schalock y por mi en el afio 2010; y es que las organizacio-
nes tienen que funcionar para generar resultados personales, pero también tienen que
preocuparse por un crecimiento organizacional que me;ore sus procesos internos, y
hagan un andlisis de la relacién que existe entre la inversién econémica y los resulta-
dos personales.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

LAS ORGANIZACIONES TIENEN QUE FUNCIONAR PARA GENERAR
RESULTADOS PERSONALES

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

La calidad de vida se entiende también como un modelo de cambio organizacional
que integra los esfuerzos de cambio provenientes de distintos ambitos, PCP, paradig—
ma de apoyos, autodeterminacion de las personas. Entonces, en poht1ca publica ¢qué
es lo que ocurre?: un tema clave es que debe haber una ahnea<:10n una sinergia, entre
lo que hacemos los profesionales, lo que hacen las organizaciones y el por dénde va
la politica publica, y que, cuando surge una contradiccidn entre éstos, se generan mu-
chas barreras para poder aphcar modelos inclusivos. Si la Administracién solamente
te financia una plaza y un servicio cerrado, y no te financia por una actividad comu-
nitaria, integradora, inclusiva, de prestacion de apoyos, con profesionales haciendo
tareas y roles diferenciados, entonces estamos en una contradiccién que paraliza en
lugar de ayudar.

Asi pues, la politica publica evalda, también, los resultados personales, como uno
de los criterios claves, no el dnico, a la vez que debe evaluar en qué medida se van
proporcionando, de acuerdo con la Convencién de las Naciones Unidas, mas opor-
tunidades, mds tipos de servicios inclusivos, mis conexiones entre la normalidad y la
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discapacidad; y en ese sentido digamos que la Calidad de Vida es algo que el adminis-
trador tiene que tener presente, tener en la cabeza, de cara generar un planteamiento
novedoso sobre innovacién, apoyando las innovaciones de las organizaciones con re-
cursos econdmicos, diferenciando sus apoyos a las organizaciones en funcién de que
haya un mayor compromiso o mejores resultados, al menos en mejorar los sistemas
de funcionamiento.

Esto, las asociaciones lo tienen muy claro y hay muchos ejemplos en Espaiia y en
Catalunya de trabajo bien hecho y de modos de cambio, procesos de cambio largos
y de transformacion.

Es preciso disponer de un modelo més definido de politicas publicas; pero lo que
realmente pueden cambiar las cosas son las organizaciones, pero lo que hagan debe
estar orientado con las politicas publicas. Al final, debe de haber un alineamiento de
las politicas publicas con lo que hacen las organizaciones.

...............................................................................

ES PRECISO DISPONER DE UN MODELO MAS DEFINIDO DE POLITICAS
PUBLICAS QUE TENGA EN CUENTA LOS RESULTADOS PERSONALES

...............................................................................

En definitiva, la responsabilidad publica es que da un dinero a personas que nece-
sitan una compensacion diferente a los demds en dedicacidn; y lo que tenemos que de-
cir es si lo estamos logrando o no; si, 0 no, a tal y cual persona. Y los datos agregados
no dejan de ser una suma de lo que una organizacidn tiene para reflexionar sobre qué
cambios hacer o cémo reorientar los proyectos, es decir, sobre lo que estd haciendo.

...............................................................................

LOS DATOS AGREGADOS NO DEJAN DE SER UNA SUMA DE LO QUE
UNA ORGANIZACI ON TIENE PARA REFLEXIONAR SOBRE QUE CAMBIOS
HACER O COMO REORIENTAR LOS PROYECTOS

...............................................................................

CG: Desde mi punto de vista, y coincido con Miguel Angel, probablemente una
de las aportaciones méds destacadas de los dltimos afios es llamar la atencién de la
sociedad, de los investigadores, pero también de los profesionales y de las administra-
ciones que aquello que importa son los resultados personales que podamos obtener
en términos de mejora de calidad de vida.

...............................................................................

LO QUE DEBE IMPORTAR A LAS ORGANIZACIONES Y A LAS ADMINIS-
TRACIONES PUBLICAS SON LOS RESULTADOS PERSONALES QUE
PODAMOS OBTENER EN TERMINOS DE MEJORA DE CALIDAD DE VIDA

...............................................................................

Este es un tema que mereceria mucha atencién por parte de todos. Desde esta
perspectiva, y centrindonos no en la literalidad de la pregunta, de si podemos utilizar
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datos agregados como fuente de informacion para evaluar las politicas y las précticas,
dirfa que los datos agregados de cada persona pueden servirnos, fundamentalmente,
para promover el desarrollo y para evaluar si realmente con la prictica que estamos
desarrollando obtenemos unos resultados mas positivos. Los resultados personales los
podemos entender también desde una perspectiva ecoldgica, a nivel mas individual, a
nivel de las instituciones organizativas y también desde las politicas. La perspectiva es
que los datos que se tienen sobre una persona, evidentemente, pueden y deben servir
para centrarlos y focalizarlos, desde el punto de vista de la persona, para promover el
desarrollo y para evaluar los progresos; y evidentemente los datos agregados de una
poblacién pueden servirnos para las politicas porque son distintos niveles de utiliza-
ci6én y andlisis de la realidad. Es decir, volviendo a la perspectiva ecoldgica, qué mejor
manera de reivindicar mejoras de calidad de vida sino a través de las politicas, a través
de lo que es mds propio del macrosistema: politicas, creencias.

P: Siguiendo el tema de calidad de vida sltimamente leyendo algin articulo de
Brown, o bien de Eric Emerson, nos hablan del término “estructura de capacida-
des”. La “Estructura de Capacidades (o Aptitudes)” (“Capabilities”), ;qué es¢; ses
una forma de pensamiento alternativa que puede ayudarnos a complementar la
aplicacion de la Calidad de Vida?

E incluso lo complementaria con otra pregunta, sen qué medida podriamos coger
indicadores de desarrollo humano para establecer politicas en el campo de la DID?

MAV: La calidad de vida se ha convertido en un concepto que integra todos los
otros avances. Las dimensiones de la calidad de vida, entendemos, son el mejor sis-
tema para integrar la informacién diagndstica, evaluativa, de apoyos, de diferentes
profesionales, o de conocimiento actitudinal, o de competencia inclusiva adaptativa.
Cuando decimos integrada, el problema que tenemos no es la falta de informacion,
ya que tenemos mucha informacién, y muy especializada, pues podemos tener in-
formes de un logopeda, de un habilitador fisico, de un psicélogo, de un educador,
de monitores, sino que el problema estd que, con todo esto, hacemos un esquema
practico de traba]o, accesible y prictico, que te permlta organizar la atencién en base
a las dimensiones, que te permita organizar en esas dreas, esa informacion con la que
los equipos discutan y prioricen la informacién 1nmed1ata, la responsabilidad que
pueden coger los profesionales cercanos sobre esos objetivos que se plantean; es la
mayor virtud en ese sentido, tanto la actitudinal como de otros aspectos de avance
que vaya a tener la discapacidad, que permite tener la informacién en una ventanita,
digamos de cada dimensidn, y el equipo decida a qué le da mds prioridad; y dentro de
esa ventana también estdn los suefios y preferenmas dela persona, el proyecto de vida,
los deseos; todo eso lo tienes que manejar para gestionar, qué objetivos concretos
inmediatos en este trimestre son factibles de hacer para avanzar en la calidad de vida;
este es un poquito el esquema.
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D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

LAS DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA SON EL MEJOR SISTEMA
PARA INTEGRAR LA INFORMACION DIAGNOSTICA, EVALUATIVA, DE
APOYOS, DE DIFERENTES PROFESIONALES

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Creo que la mayor aportacion de un enfoque centrado en la Calidad de Vida es
la de integrar globalmente toda la informacién de evaluacién sobre la persona, para
priorizar y definir los objetivos. Y después te orienta como generar un esquema de
apoyos para planificar y evaluar mejoras personales en la calidad de vida, todo ello
de acuerdo con tu organizacidn y su sistema de apoyos, de los profesionales y de los
recursos naturales.

P: Entrariamos ahora dentro de la dimension autodeterminacion. Me parece que,
a veces, hay una cierta confusion en utilizar, casi como términos sinonimos, la auto-
determinacion y el control personal. Asimismo, si nos referimos a sistemas dirigidos
al consumidor o sistemas de servicios controlados. ; Qué areas de su vida quieren
controlar las personas con DID? A esta pregunta se aniadiria otra para averiguar
shacia donde se dirigird la proxima investigacion sobre autodeterminacion?

MAV: La autodeterminacién en si tiene importancia porque €s un constructo
psicoldgico muy importante, que piensa en el individuo, aparte de ser una dimen-
sién clara de la calidad de vida, una de las mds altas que se relaciona con resulta-
dos de Calidad de Vida; luego, en si, es un constructo y un principio de actuacién
inclusivo, en el sentido de dar valor a la persona y hacer que su participacién sea
activa, por ejemplo, ¢cémo definimos estrategias para mejorar la Calidad de Vida?
La primera de ellas es activar la participacién parcial del usuario, que tiene que ver
con la autodeterminacidn, es una de las dificultades mayores; ¢y qué ocurre?, que
la autodeterminacidn, en nuestra poblacién, muchas veces tenemos que ayudarla
a construir, cuanto mds bajo es el nivel, objetivos propios, preferencias, a tomar
decisiones y a tener oportumdades de elecmon que es lo que tiene que ver con
el constructo. Ellos tienen un recorrido personal importante en el constructo de
autodeterminacidn, sobre todo en el dmbito de secundaria y de transicion a la vida
adulta que es, en toda Espaiia, el mds débil; y por mucho que llevemos 15, 20 afios
hablando de ello todavia las experiencias son muy escasas; y son muy escasas las
que estin promoviendo planes activos de empoderar (empoderamiento). La au-
todeterminacién también tiene que ver con la PCP; tiene que ver con todos esos
aspectos que hemos sefialado; en ese sentido, la autodeterminacién tiene también su
propio recorrido de avance en la persona; y también tenemos barreras importantes;
a veces cuesta que la persona que tiene un bajo nivel sea activa en sus procesos de
decision y eleccion. Pero esto se ha de promover desde la educacién para poder
avanzar.
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...............................................................................

LA AUTODETERMINACI ON TIENE IMPORTANCIA PORQUE ES UN
CONSTRUCTO PSICOLOGICO MUY IMPORTANTE, QUE PIENSA EN EL
INDIVIDUO, APARTE DE SER UNA DIMENSION CLARADE LA CALIDAD
DE VIDA

...............................................................................

Respecto a la investigacion en autodeterminacion, decir que se ha trabajado mu-
cho en lo que afecta a la poblacién con niveles de limite, ligero, medio, y mucho
menos en poblacién més afectada; si bien para esta poblacién nos encontramos con
estrategias y técnicas de participacién parcial, de gestion de nuevas oportunidades.

Actualmente estamos trabajando en mejorar los aspectos evaluativos de la autode-
terminacién. En este sentido, el INICO, en este afio 2014, hari disponible en su web
la primera escala de evaluacién de la autodeterminacién con validacién psicométrica
apropiada para ser utilizada en nuestro contexto (Escala ARC-INICO). Esta escala se
desarrolla a partir de la escala de Whemeyer, pero ha requerido cambios importantes
(mds de cinco afios de trabajo) para tener éxito en la adaptacién. La escala ARC-
INICO podri ser utilizada, sobre todo, para adolescentes con discapacidad (de 16
afios en adelante).

En USA se estd trabajando en una nueva escala que sirva para la poblacién con
y sin discapacidad; de igual manera como se ha hecho con la conducta adaptativa; y
ver cémo discrimina los {tems para personas con y sin discapacidad; y con ello, 0 a
partir de ahi, poder basar, o incidir, los programas de apoyo. En los préximos afios
la investigacién se orientard en aprender cémo se promueve la autodeterminacién
en la prictica y en los curriculums que la facilitan. En Espaifia, en FEAPS, se dispone
de documentos sobre autodeterminacién de gran utilidad y que reflejan una expe-
riencia rica, pero falta desarrollar muchas més experiencias aplicadas que se basen en
resultados y datos.

P: s Qué soportes les hemos de dar a los j6venes con DID para que sean mds auto-
determinados?

CG: Tal como sefialaba MA al afirmar que la autodeterminacidn, por si misma, es
un constructo muy potente y uno de los elementos que més caracterizan y promue-
ven la percepcion de Calidad de Vida, deberfamos reconocer que en algtin trabajo de
investigacion realizado en las personas con DI se encuentra que la autodeterminacién
es uno de los aspectos en el que las personas se muestran mdas necesitadas; los esfuer-
zos que se hacen no se corresponden con la importancia del tema en cuestién.

...............................................................................

LA AUTODETERMINACION ES UNA DE LAS DIMENSI ONES DE CALIDAD
DE VIDA EN LA QUE LAS PERSONAS SE MUESTRAN MAS NECESITADAS

...............................................................................
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Retomando la pregunta anterior de hacia dénde se va en la investigacion; la per-
sona de referencia viene siendo, a lo largo de estos tltimos afios, Whemeyer, pero,
ultimamente, una investigadora més joven, Karrie Shogren, de la Universidad de Kan-
sas, acaba de publicar en Intellectual and Developmental Disabilities, del afio 2013,
un trabajo que me parece muy innovador, en el que observa que estamos acostum-
brados a trabajar el tema de la autodeterminacién como muy vinculado a objetivos
formativos asociados al curriculum y a las pricticas, a objetivos de transicién a la
vida adulta...; pero ella lo que nos propone, sin renunciar a trabajar también estos
aspectos, es dotarlo de una perspectiva mas amplia y, en este sentido, propone una
perspectiva socioecoldgica que permita comprender, o que se orienta a comprender,
los factores que, potencialmente, pueden impactar en la conducta autodeterminada;
y entonces describe aquellos aspectos del microsistema, del mesosistema y del ma-
crosistema que pueden tener un impacto en la autodeterminacién de los jévenes y, en
este sentido, se pregunta por cudles serian los apoyos; en su opinién, los apoyos serfan
aquellos que realmente pueden potenciar, en el microsistema, las oportunidades en
la familia, por ejemplo, las rutinas diarias en casa a medida en que van creciendo; no
podemos empezar a trabajar la autodeterminacién cuando uno ya es adolescente, a los
12-14 afios; de alguna manera se trata de incrustar las tareas, experiencias y objetivos
de autodeterminacién ya en el microsistema. Y ella también habla de cémo promover,
en el microsistema, las redes sociales.

En el mesosistema, concretamente, seria cémo proveer de los apoyos que nece-
sitan los jévenes para promover experiencias y oportumdades para expresar y para
promover las habilidades de autodeterminacion, y aqui si que cita el sistema escolar
y la propia comunidad; por lo tanto, que los adolescentes y los j6venes puedan dis-
poner de apoyos para tomar decisiones acerca de los servicios de la comunidad es una
fuente de tener oportunidades, asi como de recabar apoyos; y, finalmente, nos dice
que las cuestiones de autodeterminacién no pueden dejarse solo al didlogo entre el
maestro o profesional y el individuo, sino que todos los aspectos del macrosistema
que tienen que ver con las expectativas de las personas respecto a sus posibilidades
de actuacidn, vinculadas a las creencias, son importantes. Por lo tanto, todo lo que
podamos hacer que afecta a los valores, a las creencias, a las politicas tiene un impacto
positivo en la promocién de la conducta autodeterminada.

...............................................................................

QUE LOS ADOLESCENTES Y LOS JOVENES CON DID DISPONGAN DE
APOYOS PARA TOMAR DECISIONES ACERCA DE LOS SERVICIOS DE LA
COMUNIDAD ES UNA FUENTE DE TENER OPORTUNIDADES Y DE
RECABAR APOYOS

...............................................................................

...............................................................................

TODO LO QUE PODAMOS HACER QUE AFECTE A LOS VALORES, A LAS
CREENCIAS, A LAS POLITICAS TENDRA UN IMPACTO POSITIVO EN LA
PROMOCION DE LA CONDUCTA AUTODETERMINADA

...............................................................................
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Asi pues, la investigacion, creo que estd haciendo este deslizamiento desde los
aspectos més vinculados al curriculum (a la persona, al contexto escolar), hacia una
visién mds ecoldégica que compromete los distintos valores.

DM: Hablando del tema de instrumentacidn, una linea prometedora es la que tie-
ne que ver con la de las escalas de resultados personales; si bien hay relativamente
poco publicado, si que hay una base de trabajo realizado por los autores que llevaron
a cabo la instrumentalizacion de la SIS (Escala de Intensidad de Apoyos) conjunta-
mente con un grupo de investigadores holandeses.

Y como decia CG de los aspectos de credulidad y demds, de que los aspectos de au-
todeterminacién hay que empezarlos a trabajar desde bien temprano, desde la escuela,
y, muy probablemente, desde una linea transversal a desarrollar para todo el curriculum
de los alumnos con trastornos del desarrollo, sea ésta de la autodeterminacién, de en-
sefiar estrategias de supervivencia en la calle, aspectos en los que estoy completamente
de acuerdo. Y quiero ir ms lejos ain, haciéndome una pregunta: ¢ para cuindo vamos a
tener unos materiales adaptados para profesores? En los que un profesor ordinario, sin
necesidad de acudir a seminarios o de hacer una formacién especifica para trabajar con
personas con DI, pueda acceder a las cuestiones clave con las que, como docente, tenga
que enfrentarse para ensefiar a un alumno con DI en estas cuestiones, algo que hacer,
para otros, en el curriculum ordinario, en todo lo que tiene que ver con el aprendizaje
de ser ciudadano. Considero que hay soporte mds que de sobra, no se trata de afiadir
nada nuevo, sino de desarrollar lo que ya existe; y, ademds, seria algo que beneficiaria a
todo el alumnado ensefiar cémo se toman decisiones de manera racional dentro de los
grupos (por ejemplo, tema de las votaciones, las habilidades sociales...).

P: Para finalizar este blogue de autodeterminacion, la autodeterminacion stiene
una significacion similar para las personas con DID que para sus familias?, ;o sig-
nifican cosas diferentes?

DM: Voy a contestar como observador participante, con algo que se lee, con re-
lativa frecuencia, las conclusiones a las que llegan distintos grupos de autogestores.
Tengo la sensacién de que siempre hay un desfase entre lo que opinan los hijos y lo
que opman los padres, tengan o no DI; aunque al tratarse de un colectivo que tiene
bastante mds restringida su accesibilidad a un conjunto de servicios y posibilidades a
los que tiene la poblacién sin discapacidad, este hecho se hace mds evidente.

Ojald que sus elecciones puedan encontrar el apoyo necesario, si es preciso, como
dicen las personas con discapacidad intelectual de “People First Central England” en
su pagina web, y también el derecho a correr los mismos riesgos que cualquier otro,
con apoyos si es preciso.

Dos grandes cuestiones de futuro

P: s Cudl serd la perspectiva de los miembros de la Comunidad hacia la inclusion de
las personas con DID?
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sComo podemos dar apoyo al “rol” incrementado de la inclusion comunitaria?, es
ecir, squé enfoques de intervencion seran los mas efectivos:
decir, 5q ques de int l 1100s¢

CG: Quisiera llamar la atencién sobre un aspecto. Debemos tener en cuenta la
perspectiva de los miembros de la comunidad que depende de los modelos mentales,
de las creencias, de los valores; asi pues, de algo que estd en la propia sociedad, en el
propio macrosistema. Por lo tanto, la pregunta serfa: ;cémo podemos modificar estos
patrones, como podemos modificar los valores, las creencias de la sociedad? Porque
es el caballo de batalla que nos va a permitir que cambie la mirada; y se ofrezcan ma-
yores oportunidades a las personas con DI. Y desde este punto de vista lo que debo
decir es que las experiencias de socializacién son determinantes; la oportunidad que
tienen las personas de poder convivir, de poder valorar y apreciar a las personas con
DI es la tinica forma para poder promover este cambio deseable.

Ademis, evidentemente que al mirar la TV, asi como otras actividades en las que
las personas que presentan una DI cumplen determinados “roles”, también ayuda.
Pero la escuela es el instrumento fundamental que nos dota la sociedad para sociali-
zarles; ahora bien, lo cierto es que la convivencia, la presencia, pasan a ser un elemento
inexcusable.

Asi pues, lo que deberfamos hacer es promover una manera distinta de entender,
una forma distinta de ver, a las personas con DI, que ponga de relieve sus capacidades
y no sus dificultades. Para ello debemos servirnos de todo cuanto esté a nuestro alcan-
ce y en particular los medios de comunicacién y las redes sociales.

DM: Yo quisiera hacer una reflexién mds a nivel “macro”, como ciudadano. Ha-
blar de inclusién social es hablar de un tema que tiene una gran carga pohtlca Y me
pregunto: ¢cuando vamos a hablar de esto?, ¢qué hay de esto?, ¢para quién damos el
voto?; igual, de repente, se empiezan a abrir determinadas cosas.

Pregunta externa

s Quién tiene que convencer a las Administraciones Piblicas que deben financiar
servicios mds inclusivos?

DM: Las propias personas con DI y sus representantes; los amigos; nosotros mismos.

CG: El problema es que en nuestra legislacién la inclusion estd muy presente, pero
en la realidad estd muy distante.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

EN NUESTRA LEGISLACIO]\[ LA INCLUSION ESTA MUY PRESENTE,
PERO EN LA REALIDAD ESTA MUY DISTANTE

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Que los servicios, desde la escuela hasta otro tipo de servicios que existan en la
comunidad, sean realmente inclusivos, depende del compromiso de todos reflejado en
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el trabajo del “dia a dia”; no solo depende de recursos, aunque no sean desdefiables,
sino de la voluntad de todos. Sin duda el compromiso de la Administracion deberia
ir més alld; pero es una cuestion de prioridades; y debemos reconocer que estamos en
un sector “perdedor” o, por decirlo de otra manera, de que les “importa poco”; las
personas con DI son una minoria; una minoria que va luchando con pocos logros. Ha
habido avances significativos, pero queda un largo trecho por recorrer. En este tema,
nos encontramos con que los discursos son grandilocuentes, pero la realidad queda
muy lejos.

C. Prestacion de apoyos

P: sEn qué medida las familias pueden tener nuevas concepciones respecto a los
servicios, diferentes necesidades de apoyo, los proximos arios?

s Cudl serd el papel de los padres en el futuro?

CG: En relacidn a la primera cuestidn, creo que la familia puede tener nuevas
concepciones respecto a los servicios; y el cambio va a ser posible en la medida que se
avance hacia un modelo distinto de relacidn entre los profesionales y las propias fami-
lias; quiero decir, que se avance hacia un modelo de colaboracién y no de “usuario”.

Cuando los servicios que las organizaciones ofrecen a las familias estin muy en-
raizados en el modelo de expertos, en el que nosotros les decimos lo que tienen que
hacer, esto limita la posibilidad de participacién de las familias, asigndndoles un papel
de meros receptores de nuestras orientaciones; ademds, muchas familias se sienten
satisfechas con este papel.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

CUANDO LOS SERVICIOS QUE LAS ORGANIZACIONES OFRECEN A
LAS FAMILIAS ESTAN MUY ENRAIZADOS EN EL MODELO DE EXPERTOS,
SE LIMITA LA PARTICIPACION DE LAS FAMILIAS, ASIGNANDOLES UN
PAPEL DE MEROS RECEPTORES DE SUS ORIENTACIONES

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Cambiar sus perspectivas y sus aspiraciones respecto a los servicios resulta com-
plejo y va a ser posible en la medida que avancemos hacia un modelo de colaboracién
que les va a ayudar a cambiar su visién del servicio; que les va a ayudar a entender
mejor un papel protagonista; y a expresar sus necesidades de apoyo.

Por lo tanto, el papel de los padres, de las familias, pasard a ser mds activo, mds
comprometido; un rol en el que se reconozca también su conocimiento y su posible
participacion en la direccidén u orientacién que tomen los servicios y los apoyos que
estén previstos para sus hijos o para si mismos. Asi pues, transitar del modelo de ex-
perto que condiciona la participacién de las familias a unas determinadas pricticas, a
un modelo de colaboracién en el que se reconozcan sus aportaciones, evidentemente,
poco a poco, generard en las familias nuevas expectativas.
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P: 5 Qué nos dice la investigacion sobre las necesidades prioritarias de las familias?

CG: Respecto a las necesidades prioritarias que expresan las familias, quisiera de-
cir, brevemente, algunos resultados de investigaciones llevadas a cabo por nuestro
grupo de investigacion:

1)

2)

3)

4)

Todo lo que tiene que ver con la informacién y la orientacion. La informacion
tiene que ser completa, veraz, puntual y creible. La informacién es un compo-
nente importante de la calidad de vida familiar, y en este sentido se revela como
una de las necesidades manifestadas por las familias.

Disponer de tiempo para sus propios proyectos personales; los padres deman-
dan, cada vez mds, que la presencia de la discapacidad no suponga una limita-
cién. De hecho reconocen que a menudo lo es, para llevar a cabo sus proyectos
personales, para poder dedicarse a las cosas que les puedan interesar, personal
y colectivamente, para cumplir sus suefios y, por lo tanto, los canguros especia-
lizados y otras formas de apoyo adquieren un relieve importante.

Gestionar la conciliacién; muchas familias manifiestan haber tenido que hacer
renuncias importantes; y, si me permiten, muchas mds en las madres que en los
padres, para poder atender, sobre todo en las edades mds tempranas, a sus hijos
con discapacidad.

Hacer frente a determinados gastos, extras, que supone el cuidado de los hijos
con discapacidad.

P: ; Qué significa realmente “el apoyo a la familia™?

DM: ; Cémo debe ser el apoyo a las familias? Como nota de humor lo resumiria
en tres palabras: salud, dinero y amor.

P: 5 Qué necesita un Servicio, una organizacion, para avanzar hacia un Servicio
Centrado en la Persona? Y viendo la perspectiva actual, ;cudles son las claves para
que los servicios se orienten a la comunidad?

s Qué indicadores principales podrian ser sistematicamente utilizados para orientar
las decisiones a nivel politico en relacion a las personas con DID? (CCAA, Estado).
Indicadores de evidencia.

MAYV: El cambio orgamzac1onal requiere un primer paso de cambio de modelo
mental, digamos que se inicia conceptualmente El entorno del mundo FEAPS ya lo
sabe; sabe que hay nuevos modelos de gestionar y de trabajar. Pero hacer una trans-
formacién organizacional, el paso de lo conceptual a la préctica, lleva, como minimo,
entre 6 y 8 anos.
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...............................................................................

HACER UNA TRANSFORMACION ORGANIZACIONAL, EL PASO DE LO
CONCEPTUAL ALAPRACTICA, LLEVA, COMO MINIMO, ENTRE 6 Y8 ANOS

...............................................................................

Pasar de un modelo de servicios a un modelo de apoyos; pasar de un modelo de
servicios a uno que se base més en la utilizacién de los recursos comunitarios, en
la participacién de la persona, més alld, o fuera, de los que somos “especialistas” o
profesionales, es un proceso que hay que planificar, avanzar con seguridad, agrupar a
las organizaciones en este proceso de cambio, y esto requiere unas primeras fases de
sensibilizacién y de formacién; luego una planificacion clara y un anélisis autocritico
de c6mo se estin obteniendo los resultados.

Hay algunos ejemplos, todavia no muchos, pero que luego deben pasar al inter-
cambio de experiencias para asi poder dar pasos hacia adelante. Cada vez que avan-
zamos descubrimos mucho mds las cosas que hacemos mal. Las mejores organizacio-
nes que estdn trabajando el cambio organizacional son las que van descubriendo las
mayores carencias y las mayores necesidades de cambio. Y ésta es la ténica en toda
Europa, en el sentido de que el modelo de Calidad de Vida estd sirviendo de revulsivo
y modelo, orientando el cambio organizacional.

...............................................................................

EL MODELO DE CALIDAD DE VIDA ESTA SIRVIENDO DE REVULSIVO Y
DE MODELO, ORIENTANDO EL CAMBIO ORGANIZACIONAL

...............................................................................

Actualmente, todos estamos en la bisqueda de un modelo basado en los Dere-
chos, basado en la Comunidad; y éste es un proceso costoso y a partir del cual hay que
hacer un cambio organizacional importante; y es la propia organizacién quien debe
decidir cuil es el modelo organizacional mis adecuado para lograr esto.

...............................................................................

ESTAMOS EN LA BUSQUEDA DE UN MODELO BASADO EN LOS DERECHOS,
BASADO EN LA COMUNIDAD

...............................................................................

Una de las cosas que tenemos clara es que debemos potenciar liderazgos mas par-
ticipativos, debiendo delegar responsabilidades de liderazgo.

En el libro publicado con Schalock sobre el Cambio Organizacional sugerimos
algunas estrategias de cambio, pero luego hay que generar una cultura de aprendizaje
en, y entre, todas las organizaciones, en la red; y luego alimentar el proceso de cambio
de cara a dar pasos significativos.

La primera Escala que se va a hacer ptblica ya en 2014 en varios idiomas (castella-
no, inglés, holandés y chino) para orientar las necesidades de cambio organizacional
es la Escala de Evaluacion de la Eficacia y Eficiencia Organizacional (ver pagina web
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del INICO), escala que se basa en el modelo de CdV, y que consta de 20 indicadores.
Ha sido elaborada por varias organizaciones de diferentes paises, y en esa elaboracién
han participado gerentes y otros profesionales de las organizaciones.

Estos indicadores, de alguna manera, también pueden servir de evaluacién de re-
sultados de las politicas publicas.

¢Con qué indicadores cuenta la escala?; éstos estdn orientados a cuatro perspectivas:

1. Laperspectiva del cliente con cinco indicadores, en la que los resultados perso-
nales son los indicadores.

2. La perspectiva del crecimiento organizacional, en la visién de futuro y de ma-
duracion de todas las organizaciones, con cinco indicadores mis.

3. Laperspectiva del andlisis econdémico y en cémo invertimos; qué relacidn exis-
te entre la inversién econémica de la organizacién con el tiempo de apoyo
dedicado a los usuarios; o la relacion que el dinero tiene con los resultados que
se obtienen, con cinco indicadores mas.

4. La perspectiva sobre los procesos internos organizacionales con cuatro indica-
dores mis.

Estas cuatro perspectivas, que estdn hechas en base a valorar los procesos de cam-
bio, nos dan una primera visién de resultados de cambio y servirdn a las organizacio-
nes para autoevaluarse y para generar estrategias de cambio; y también pueden ser uti-
lizadas en el dmbito de la politica ptiblica. De todas formas, la politica ptiblica también
debe tener en cuenta otras variables que en este instrumento no se desarrollan, como
son: variables de poblacién, de situacién social, etc., que deben tenerse en cuenta a la
hora de establecer recursos o desarrollar planes.

Hay muchas mds variables que afectan a un cambio organizacional y social que
tienen que ver con la formacién de los profesionales y con la utilizacién y aprovecha-
miento de los recursos.

P: s Qué opinion les merece la formacion inicial de los profesionales y en particular
de los maestros en el ambito de la DID? o ;Cudl seria el formato de formacion
(inicial y durante el ejercicio profesional) mds adecuado en el dmbito de la DID?

DM: Respecto a la formacién de los profesionales (maestros, otros) debo decir
que, en principio, tenemos dos opciones a la hora de formar a los profesionales.

Una de ellas es la del “superespecialista”, siendo ejemplos de ello los que se dan en
los sistemas educativos centroeuropeos (facultades de pedagogia terapéutica) como es
el caso de Alemania y algunos paises del Este.

La otra opcidn, de la que soy mds partidario, es la de los modelos anglosajones,
fundamentalmente el britdnico; en los cuales el profesor que se ocupa de este alumna-
do es, fundamentalmente, un profesor que sabe ligar su trabajo para con esta pobla-
ci6én con el curriculum ordinario, y que también tiene la formacién de base minima
para dar apoyo a las diferentes discapacidades.
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De todas formas, este tema, con la libertad que han tenido las Universidades den-
tro del Plan de Formacién que se ha venido en llamar “Plan Bolonia”, el sistema se
ha desmadejado un poco, y echo a faltar una cierta reflexién de conjunto, acuerdos
interuniversitarios, directrices de buenas pricticas, e incluso una presencia més activa
de las entidades del sector en reclamar determinados elementos en el curriculum de
formacién del profesorado.

Asi pues, es una pregunta dificil de contestar, si no conocemos el Plan de Estudios
de cada Universidad que estd formando a profesores especializados en respuesta a las
necesidades educativas especiales (Pedagogia Terapéutica).

CG: Frente a estas cuestiones, y coincidiendo con lo expuesto por Delfin, me gus-
taria poner de relieve el hecho que deberfamos distinguir entre aquellos profesionales
que llevan a cabo un rol en un servicio en el campo de la DI, pero que pueden proce-
der de disciplinas distintas, como es el caso de la Atencién Precoz o Temprana (en él
conviven psicélogos, pedagogos, logopedas...) de otros en que su rol profesional en
el servicio estd asociado a una disciplina.

En cualquier caso, el modelo que me parece mds defendible, el mds potente,
es el de una formacién inicial rigurosa, y luego una especializacién mediante un
master.

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

EL MODELO FORMATIVO DE LOS PROFESIONALES QUE TRABAJAN
CON PERSONAS CON DID QUE PARECE MAS DEFENDIBLE, EL MAS
POTENTE, ES EL DE UNA FORMACION INICIAL RIGUROSA, Y LUEGO
UNA ESPECIALIZACION MEDIANTE UN MASTER

D I I I I I R P R R I I I I T R R R P P P P S A I A Y

Con ello, no vengo a decir nada nuevo, pero la realidad es que, debido a diversas
razones, ya sea por cuestiones presupuestarias u otras, no se estd dando este enfoque
de formacién.

Pensando en los maestros y profesores de apoyo en el dmbito de la educacién
especial, no renuncio a decir que existe un problema de origen que deberiamos
denunciar; y es el que se deriva de la normativa del Ministerio de Educacién actual
que iguala la mencién con la especializacién. Los Grados de Magisterio tienen 30
créditos de los estudios de Grado que se hacen equivalentes a la especializacién;
esto es un fraude. Luego resulta que cualquier persona, con una minima formacién,
puede ocupar el papel que antes estaba reservado al especialista en educacién espe-
cial. Asi no se contribuye a una escuela inclusiva ni, por supuesto, a una educacién
de calidad.

El debate entre especialista y generalista es un debate importante; si hay un maes-
tro generalista bien formado, y la especializacion viene vehiculada a través de un més-
ter, creo que estarfamos en mejores condiciones que las de ahora.
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Finalmente, exponemos las diez conclusiones que nos han parecido mds relevantes
y que han sido validadas por los propios participantes del debate:

v" LA CONDUCTA ADAPTATIVA TIENE MAS PESO QUE LA INTELIGENCIA PARA DISCRIMINAR
EL DIAGNOSTICO Y PARA ENTENDER UN POCO EL FUNCIONAMIENTO DE LA PERSONA

v’ ES PRECISO DISPONER DE UN MODELO MAS DEFINIDO DE POLITICAS PUBLICAS QUE TEN-
GA EN CUENTA LOS RESULTADOS PERSONALES

v' CUANDO LOS SERVICIOS QUE LAS ORGANIZACIONES OFRECEN A LAS FAMILIAS ESTAN
MUY ENRAIZADOS EN EL MODELO DE EXPERTOS, SE LIMITA LA PARTICIPACION DE LAS
FAMILIAS, ASIGNANDOLES UN PAPEL DE MEROS RECEPTORES DE SUS ORIENTACIONES

v LO QUE DEBE IMPORTAR A LAS ORGANIZACIONES Y A LAS ADMINISTRACIONES PUBLICAS
SON LOS RESULTADOS PERSONALES QUE PODAMOS OBTENER EN TERMINOS DE MEJORA
DE CALIDAD DE VIDA

v" LA AUTODETERMINACION ES UNA DE LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN LA QUE
LAS PERSONAS SE MUESTRAN MAS NECESITADAS

v' EL MODELO DE CALIDAD DE VIDA ESTA SIRVIENDO DE REVULSIVO Y PROMUEVE EL CAM-
BIO ORGANIZACIONAL

v LO QUE HACE LA CALIDAD DE VIDA ES DAR UNA GRAN IMPORTANCIA A LOS RESULTADOS
PERSONALES

v LAS DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA SON EL MEJOR SISTEMA PARA INTEGRAR LA
INFORMACION DIAGNOSTICA, EVALUATIVA, DE APOYOS, DE DIFERENTES PROFESIONALES

v' EL FUTURO NOS VA A GENERAR INVESTIGACION QUE INTENTARA ASOCIAR LOS RESUL-
TADOS DEL DIAGNOSTICO AL SISTEMA DE APOYOS

v' EN NUESTRA LEGISLACION LA INCLUSION ESTA MUY PRESENTE, PERO EN LA REALIDAD
QUEDA TODAVIA LEJOS
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