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ResuMeN: El articulo presenta la integracién operativa de los paradigmas de calidad
de vida y apoyos en un modelo conjunto denominado Modelo de Calidad de Vida y
Apoyos (MOCA) que integra caracteristicas significativas de la transformacién actual en
el campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Estas caracteristicas abar-
can un enfoque holistico e integrado, centrado en los derechos humanos y legales, que
sirve de base para tomar las decisiones sobre servicios y apoyos en las limitaciones sig-
nificativas de las principales dreas de actividad de la vida, con un énfasis en los apoyos
individualizados proporcionados dentro de ambientes inclusivos de la comunidad y que
promueva la evaluacién de resultados. Los contenidos de este articulo incluyen: (a) los
cuatro elementos del MOCA: valores fundamentales, dimensiones de calidad de vida
individual y familiar, sistemas de apoyo y condiciones facilitadoras; (b) cémo se puede
utilizar el MOCA como marco para la provisién de apoyos, la evaluacién de resultados
centrada en la persona, la transformacién de la organizacién y el cambio de sistemas; y
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(c) cémo el MOCA es esencial para el cambio de paradigma actual en el campo de las
discapacidades intelectuales y del desarrollo.

ParLaBRAS CLAVE: discapacidad intelectual; discapacidades del desarrollo; calidad de
vida; apoyos; modelo; paradigma; modelo de calidad de vida y apoyos.

AsstrACT: The article presents the operational conjunction of the quality of life and
supports paradigms in the new Quality of Life Supports Model (QOLSM) that inte-
grates significant characteristics of the current transformation in the field of intellectual
and developmental disabilities. These characteristics encompass a holistic and integrated
approach, an approach focused on the human and legal rights of people with disabilities,
eligibility for services and supports based on significant limitations in major areas of life
activity, an emphasis on supports provided within inclusive community settings, and
outcome assessment. The objectives of this article are to describe and indicate: (a) the
four elements of the MOCA (fundamental values, individual and family quality of life
domains, support systems and facilitating conditions); (b) how the MOCA can be used
as a framework for the provision of supports, person-centered outcome assessment, or-
ganizational transformation and systems change; and (c) how MOCA is essential to the
current paradigm shift in the field of Intellectual and Developmental Disabilities.

KEyworbps: intellectual disability; developmental disabilities; quality of life; sup-
ports; model; paradigm; quality of life and supports model.

1. Introduccién general

N LOS ULTIMOS 25 ANOS dos enfoques predominantes han coincidido en la ma-

nera de entender y atender a las personas con discapacidades intelectuales y del

desarrollo (DID). Estas dos aproximaciones son el concepto de calidad de vida
y el modelo de apoyos. El concepto de calidad de vida proporciona un 1mportante
marco conceptual para el desarrollo de las politicas sociales y para unas mejores prac-
ticas profesionales, asi como para la evaluacion de resultados. Esto se debe a la natu-
raleza universal del concepto, los valores en los que se basa, el enfoque centrado en
la persona y el énfasis en los resultados evaluados y referidos a la persona. EI modelo
de apoyos proporciona un marco de referencia para la planificacién y ejecucién de un
conjunto coordinado de estrategias de apoyo a la persona que previenen o mitigan la
discapacidad; promueven su desarrollo, educacién e intereses, y mejoran su funciona-
miento y bienestar personal.

Calidad de vida es un concepto global con evidencia cientifica de décadas, centra-
do en la persona, que proporciona informacién sobre lo que es importante en su vida
y cudles deben ser los resultados a conseguir, mientras que los apoyos se centran en
c6mo lograr esos resultados, son las estrategias y ticticas eficaces mediante las cuales
se puede asegurar el éxito. Y teniendo claro el qué hacer y el cémo hacerlo sabemos
cudl es el sentido de la navegacidn, y se ha de establecer una hoja de ruta centrada
en las personas con DID y sus familias, para que los profesionales, organizaciones
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de apoyo y la implementacién de la politica ptblica avancen hasta poder evaluar los
resultados de lo planificado.

Este trabajo, junto al que hemos publicado recientemente (Gémez et al., 2021;
Schalock et al., 2020) y el de otros muchos autores, ha integrado esos dos caminos
paralelos en un Modelo de Calidad de Vida y Apoyos [MOCA] que contribuye tanto
tedrica como operativamente al campo de las DID. Desde un punto de vista tedrico,
el modelo integra tres catalizadores criticos que provocan cambios positivos en la vida
de las personas: las conexiones, las interacciones y las condiciones facilitadoras. Las
conexiones se refieren a las que una persona o una familia tienen con otras personas,
en las cuales las redes sociales y la tecnologia brindan oportunidades para mejorar
el bienestar y la calidad de vida. Las interacciones que resultan de estas conexiones
proporcionan los sistemas de apoyo que facilitan el funcionamiento, los intereses y el
bienestar personal. Las condiciones facilitadoras, que son bésicas tanto para las cone-
xiones como para las interacciones, se basan en el principio de desarrollo de oportu-
nidades y en la provisién de apoyos basados en valores.

En las tltimas décadas se ha cambiado positivamente la manera de entender a las
personas con DID, y con ello la visidén y orientacién de las practicas profesionales
y organizacionales. La atencién no se centra exclusivamente en el estudio y conoci-
miento de los defectos o limitaciones de la persona sino més bien en las caracteristicas
de su entorno. La clave de los avances en el bienestar personal y calidad de vida se
relacionan con la gestién eficaz de los apoyos individuales, mds alld de una rehabilita-
ci6én o habilitacién individual.

A pesar del gran cambio que se ha producido hacia modelos contextuales y socia-
les, todavia per51sten y estdn presentes visiones 51mphstas que, sin mucho fundamento
y con cierta visién de pensamiento magico, apelan a la importancia del prefijo “neu-

”, el cual aparece antes de las palabras educacién, psicologia, tecnologia, marketmg,
etc. Esta neuro- -moda, cuando pretende convertirse en explicacién o en guia practica,
confunde y significa un retorno a enfoques del pasado cientifico, dando valor y exa-
minando solamente aquello relacionado supuestamente con el cerebro. Y por ese ca-
mino no se encuentran soluciones. Todo esto teniendo en cuenta que la comprensién
actual de la discapacidad intelectual parte de una aproximacion integral e incluye los
enfoques biomédicos, psicoeducativos, sociales y de la justicia (Schalock ez al., 2016;
Schalock, Luckasson et al., en prensa).

El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (MOCA) integra caracteristicas signifi-
cativas de la transformacién actual en el campo de las DID. Estas caracteristicas abar-
can un enfoque holistico e integrado, centrado en los derechos humanos y legales de
las personas con discapacidad, que basa sus decisiones sobre servicios y apoyos en las
limitaciones significativas de las principales dreas de actividad de la vida, con un énfa-
sis en los apoyos individualizados proporcionados dentro de ambientes inclusivos de
la comunidad y promoviendo la evaluacién de resultados. Adicionalmente, el modelo
conceptual representa la conjuncién operativa del subparadigma tedrico de calidad de
vida, que se basa en la investigacién acumulada, y el subparadigma de apoyos como
practica profesional alternativa a los modelos tradicionales de rehabilitacién (Scha-
lock, et al., en prensa; Schalock y Verdugo, 2019).
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Los objetivos de este articulo son describir e indicar: (a) los cuatro elementos del
MOCA: (a) valores fundamentales, dominios de calidad de vida individual y familiar,
sistemas de apoyo y condiciones facilitadoras; (b) cémo se puede utilizar el MOCA
como marco para la provisién de apoyos, la evaluacién de resultados centrada en la
persona, la transformacion de la organizacién y el cambio de sistemas; y (c) cémo el
MOCA es esencial para el cambio de paradigma actual en el campo de Tas DID.

2. El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos

Un modelo conceptual debe facilitar la descripcidn y visualizacién de un fenéme-
no e incluir sus elementos criticos, asi como indicar en qué manera esos elementos
se pueden utilizar (Gémez et al., 2020). Como se muestra en la Figura 1, los cuatro
elementos criticos del MOCA involucran los valores esenciales, las dimensiones de
calidad de vida individual y familiar, los sistemas de apoyos y las condiciones facili-
tadoras.

Ficura 1. El modelo de Calidad de Vida y Apoyos

& Modelo de Calidad de Viday Apoyos \

O

Valores | Condlctones

Centrales Dlmenswnes de Sistemas de Facilitadoras

CV ndividual Apoyos
\ y Familiar

2.1. Valores fundamentales

Los valores fundamentales se derivan de las creencias y suposiciones que las per-
sonas tienen sobre las personas con DID y sobre su valor y potencial individual. Estos
valores esenciales sirven para crear expectativas y guian las politicas y practicas con
respecto a las personas con DID y el papel que desempefian en la sociedad. Cualquier
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proceso de cambio o transformacién de una organizacion hacia modelos més eficaces
debe comenzar con informacién y capacitacion sobre estos valores fundamentales.
Sin modificar los modelos mentales dificilmente se pueden generar distintas metas y
acciones e implementar un enfoque positivo sobre las personas.

A continuacién, se enumeran los principales valores incorporados en el MOCA,

con algunas de sus mejores referencias ilustrativas:

— Los derechos humanos y legales de las personas (Claes et al., 2016; Harpur,
2012; Gémez et al., 2020; Mittler, 2015; Navas et al., 2012; Verdugo er al., 2012).

— La capacidad y el potencial de las personas para crecer y desarrollarse
(Nussbaum, 2011; Wehmeyer, 2013).

— El énfasis en la autodeterminacién (Lachapelle et al., 2005; Schalock ez al., 2016;
Shogren et al., 2017; Vicente et al., 2018, 2020).

— La naturaleza universal de la multidimensionalidad de la calidad de vida y su
énfasis en la inclusién y la equidad para las personas con discapacidad y sus fa-
milias (Aza et al., 2020; Consortium on Quality of Life, 2019; Ferndndez et al.,
2019; Isaacs et al., 2007; Moran et al., 2019; Schalock y Keith, 2016; Schalock y
Verdugo, 2002, 2012).

— El compromiso de abordar las necesidades de apoyo de una persona y fomentar
oportunidades para mejorar su funcionamiento individual y bienestar personal
(Buntinx er al., 2018; Onken, 2018; Qian er al., 2019).

2.2. Dimensiones de calidad de vida individual y familiar

Los trabajos pioneros de Brown (1993), Goode (1994), Felce (1997), Keith ez al.
(1996), Parmenter (1992), Raphael et al. (1996) y Schalock y Verdugo (2002) conduje-
ron al desarrollo y publicacién (Schalock et al., 2002, 2011) de un documento de con-
senso sobre los principios subyacentes a la conceptuahzacmn medicién y aplicacién
del concepto de calidad de vida que a continuacién se exponen:

— Princpios de conceptualizacion: la calidad de vida es multidimensional y estd
influenciada por factores personales y ambientales y su interaccidn; tiene las
mismas dimensiones para todas las personas; tiene componentes subjetivos y
objetivos; y se ve favorecida por la autodeterminacidn, los recursos, el propdsi-
to de la vida y el sentido de pertenencia.

— Principios de medicion: la medicién en la calidad de vida implica el grado en que
las personas tienen experiencias de vida que valoran; refleja los dominios que
contribuyen a una vida plena e interconectada; considera los contextos de los
entornos fisicos, sociales y culturales que son 1mportantes para las personas; e
incluye medidas de experiencias tanto comunes como tnicas de las personas.

— Principios de aplicacion: la aplicacion del concepto de calidad de vida sirve para
mejorar el bienestar personal con respecto al contexto cultural de cada uno,
debe basarse en evidencias y los principios de calidad de vida deben ser la base
de las intervenciones y los apoyos, asi como ocupar un lugar destacado en la
educacion y la formacion de los profesionales.
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A partir de las aportaciones de los autores relacionados y de los principios pro-
puestos se desarrollaron diferentes modelos conceptuales que se centraron en la cali-
dad de vida referida a individuos o a familias. Las dimensiones de calidad de vida que
abarcan los modelos comtinmente referenciados en las publicaciones cientificas son
muy similares (Gémez et al., 2011; Gémez et al., 2020). En la Tabla 1, se enumeran los
dominios de calidad de vida individuales (Schalock y Verdugo, 2002, 2012) y familia-
res (Brown et al., 2006.; Isaacs et al., 2007; Summers et al., 2005; Zuna et al., 2010) ha-
bitualmente propuestos. Las dimensiones reflejan la propiedad universal del concepto
de calidad de vida, un enfoque centrado en el individuo o en la familia, y los principios
de aplicacion relacionados con la equidad, la inclusidn, la autodeterminacién, el em-
poderamiento y la evaluacién de resultados. Las dimensiones también proporcionan
un marco para usar el MOCA para la provisién de apoyos, la evaluacién de resultados
centrada en la persona, la transformacién de la organizacién y el cambio de sistemas.

TaBLA 1. Dimensiones de Calidad de vida individual y familiar
Dimensiones individuales referidas a la CDV | Dimensiones familiares referidas a la CDV
Desarrollo Personal Rol Parental
Autodeterminacién Interacciones Familiares
Relaciones Interpersonales Bienestar Emocional
Inclusién Social Bienestar Fisico
Derechos Apoyos Relacionados con la Discapacidad
Bienestar Emocional Apoyo de Otras Personas
Bienestar Fisico Desarrollo Profesional
Bienestar Material Interaccién Comunitaria

2.3. Sistemas de apoyos

Los sistemas de apoyos son un componente clave del modelo aqui propuesto. Los
modelos de apoyo, como el MOCA, se centran en la adecuacién entre las personas y
sus entornos, y abordan la discapacidad como una expresién de las limitaciones en el
funcionamiento dentro de un contexto social. El MOCA postula ademds que: (a) la
discapacidad no es fija ni dicotémica, sino flexible, segtn las fortalezas y limitaciones
dela persona o la familia y los apoyos disponibles en el entorno; y (b) se pueden miti-
gar los efectos de la propia discapacidad disefiando intervenciones, servicios y apoyos
basados en la participacién colaborativa y una comprensién de la discapacidad que
proviene de la experiencia y el conocimiento vividos (Schalock et al., 2020; Thomp-
son et al., 2014).

Desde la introduccién del concepto de apoyos en 1992, en el manual de la entonces
denominada Asociacién Americana sobre Retraso Mental [AAMR] (Luckasson et
al.) y en sus revisiones posteriores como Asociacién Americana sobre Discapacida-
des Intelectuales y del Desarrollo [AAIDD] (Luckasson et al., 1992, 2002; Schalock
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et al., 2010, 2021), el concepto de apoyos y su implementacién ha tenido un impacto
determinante en el campo profesional y cientifico de las DID con: (a) el uso de escalas
estandarizadas de evaluacién de las necesidades de apoyo (por ejemplo, Aguayo et al.,
2019; Stancliffe et al., 2016; Thompson et al., 2015, 2016; Verdugo et al., 2020, 2021);
(b) el desarrollo de estindares de apoyo (por ejemplo, Amor er al., 2021; Buntinx et
al., 2018); (c) la implementacién de planes de apoyo personal que alinean las necesida-
des de apoyo, los objetivos personales, las estrategias de apoyo y los resultados valo-
rados por una persona (por ejemplo, Schalock ez al., 2018); y (d) la implementacién de
equipos de apoyo estructurados horizontalmente que desarrollan planes individuales
ficiles de usar (por ejemplo, Amor et al., 2020; Reinders y Schalock, 2014; Sdnchez-
Goémez et al., 2020; Verdugo et al., 2020).

Los sistemas de apoyos son una amplia gama de recursos y estrategias que previe-
nen o mitigan una discapacidad o sus efectos; promueven el desarrollo, la educacion,
los intereses y el bienestar de las personas con DID o de sus familias; y mejoran el
funcionamiento y el bienestar individual o familiar. Una agrupacién comtinmente
utilizada de los elementos de los sistemas de apoyos engloba (Schalock ez al., 2020):

— Eleccion y autonomia personal, que implica tener oportunidades para tomar de-
cisiones y ejercer la autodeterminacion, ser reconocido como persona ante la
ley y disfrutar de capacidad juridica en igualdad de condiciones con quienes no
tienen discapacidad. La eleccién y la autonomia personal se facilitan mediante
apoyos en la toma de decisiones.

— Los entornos inclusivos son aquellos que brindan acceso a recursos, informa-
cidn y relaciones; fomentan el crecimiento y el desarrollo y apoyan a las per-
sonas, y se adaptan a las necesidades psicoldgicas de autonomia, competencia y
afinidad.

— Los apoyos genéricos son aquellos que estin ampliamente disponibles para la
poblacién en general, incluidos los apoyos naturales, tecnologia, protesis, opor-
tunidades de aprendizaje de por vida, adaptaciones razonables, dignidad y res-
peto, y fortalezas o activos personales.

— Los apoyos especializados son intervenciones, estrategias y terapias profesionales.

Como elemento clave del MOCA, los sistemas de apoyos brindan un marco de
referencia para mejorar el funcionamiento y el bienestar individual o familiar. Para
este fin, se utilizan en la planificacién de apoyos una amplia gama de recursos y estra-
tegias y también sirve como guia de los esfuerzos colectivos, descritos en la siguiente
seccién, con respecto a la provisién de apoyos, la evaluacién de resultados centrada en
la persona, la transformacién de la organizacion y el cambio de sistemas.

2.4. Condiciones facilitadoras

Las condiciones facilitadoras son factores contextuales operativos que influyen en
la aplicacion con éxito del MOCA. Estos factores contextuales estin influenciados
por —e interactian con— propiedades del micro-, meso- y macrosistema (Shogren er
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al., 2020, en prensa). Se puede encontrar informacién adicional sobre la influencia de
estas condiciones facilitadoras en los componentes del MOCA en el trabajo de Bun-
tinx et al. (2018), Onken (2018), Qian et al. (2019), Shogren et al. (2020) y el Consor-
tium on Quality of Life (2019).

— Las condiciones que faczlztom la calidad de vida incluyen: part1c1pac1on en la
comunidad, promocién del sentido de pertenencia, maximizacién de capacida-
des y oportunidades, libertad para participar en las principales actividades de la
vida, entornos seguros y protegidos, y un compromiso con las metas que son
importantes para la persona o familia.

— Las condiciones que facilitan el apoyo incluyen: comprender las necesidades de
apoyo de la persona; el compromiso de abordar las necesidades de apoyo de la
persona y mejorar sus metas personales; la disponibilidad y accesibilidad de los
apoyos; el conocimiento de los elementos de los sistemas de apoyo; proveedo-
res de apoyo competentes y con experiencia, consistencia y estabilidad en la
prestacion de apoyos, y coordinacidn y gestién de apoyo apropiadas.

3. Utilizacién del Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (MOCA)

La integracién del concepto de calidad de vida y el modelo de apoyos en el MOCA
proporciona un marco tedrico y profesionalmente sélido para la provisién de apoyos,
evaluacién de resultados centrada en la persona, transformacién de las organizaciones
y cambio de sistemas. Cada uno de estos usos se describe en esta seccion del articu-
lo. Estos cuatro usos reflejan cémo el MOCA puede ser utilizado para: (a) alinear
las necesidades de apoyo de una persona con estrategias de apoyo individualizadas
y resultados significativos; (b) conectar practicas profesionales individuales con las
prioridades y misiones de las organizaciones; (c) sincronizar las politicas y toma de
decisiones entre las organizaciones y el sistema; (d) desarrollar un esquema concep-
tual basado en valores para las politicas de discapacidad; y (e) establecer parimetros
para la evaluacién centrada en la persona.

3.1. Prestacion de apoyos

Las familias, los cuidadores primarios, el personal de apoyo y los maestros son los
principales proveedores de apoyo en todo el mundo. Las tres estrategias més aplica-
bles en todos los programas de prestacion de apoyos son: (a) un énfasis en la calidad
de vida, (b) la provisién de apoyos relacionados con la eleccién y la autonomia per-
sonal y (c) la provisién de apoyos genéricos disponibles para cualquier persona y que
pueden ser proporcionados por distintos proveedores. Estas tres estrategias propor-
clonan conexiones, interacciones y condiciones facilitadoras.

Enfasis en la calidad de vida. Los principios y valores de calidad de vida relacio-
nados con la dignidad, equidad, inclusién, autodeterminacién y el empoderamiento
reflejan el papel clave que desempena el énfasis en la calidad de vida en la vida de
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las personas. La incorporacién de los valores y principios de calidad de vida en las
interacciones con la persona asegura que los proveedores de apoyo se den cuenta de
que la calidad de vida de uno, independientemente del alcance de sus limitaciones, se
compone de muchas dimensiones que reflejan el bienestar personal; que las dreas de
calidad de vida son las mismas para todas las personas, aunque esas dreas pueden va-
lorarse de manera diferente por cada uno; que la calidad de vida de uno tiene aspectos
subjetivos y objetivos; y, finalmente, que la calidad de vida de cada uno es dindmica y
estd sujeta a cambios. Hay que resaltar que el énfasis en la calidad de vida incorpora
un enfoque holistico de la persona, una visién global que permite a las organizaciones
de apoyo “pensar mds alld de la discapacidad de la persona” y optimizar las condicio-
nes asociadas con oportunidades basadas en principios y apoyos basados en valores.

Enfasis en la eleccion y la antonomia personal. Unos elementos clave de los sis-
temas de apoyo son la eleccion y la antonomia personal pues tienen la capacidad de
mitigar las DID; promover el desarrollo, la educacién y los intereses de una persona;
y mejorar el funcionamiento y el bienestar del individuo y de la familia. El ejercicio de
la propia eleccién y la autonomia personal aumenta no solo la motivacién y la satis-
faccion de las necesidades psicoldgicas relacionadas con la independencia, la afinidad
y la competencia, sino que también disminuye la conducta inadaptada (Deci y Ryan,
2012). La eleccién y la autonomia personal también se enfatizan en el articulo 12 de la
Convencién de Derechos de Naciones Unidas (CDPD; Naciones Unidas, 2006), que
reconoce los derechos de las personas con discapacidad a la capacidad juridica. Como
expusieron Glen (2015) y Luckasson et al. (2017), todas las personas, incluidas aque-
llas con DID, tienen derecho a contar con opciones, tomar sus propias decisiones, y
que esas opciones y decisiones sean reconocidas legalmente.

Uso de apoyos genéricos. Los apoyos genéricos incluyen aquellas estrategias de
apoyo que estin disponibles para cualquier persona, con o sin discapacidad, y que
pueden ser proporcionadas por muchos proveedores de apoyo. La inclusién de apo-
yos genéricos como un elemento de los sistemas de apoyos permite a los proveedores
de apoyos ampliar su enfoque desde el uso exclusivo de intervenciones profesionales
y apoyos pagados hasta la provisién de apoyos genéricos que los miembros de la
familia, los cuidadores primarios, los proveedores de apoyo informal, los maestros o
las propias personas pueden brindar. Los apoyos genéricos incluyen apoyos natura-
les, tecnologia, protesis, educacién a lo largo de la vida, acomodaciones razonables,
dignidad y respeto, y fortalezas y activos personales (Consortium on Quality of Life,
2019; Lombardi ez al., 2020, Schalock et al., 2019; Stancliffe et al., 2016; Thompson
et al., 2009, 2014).

3.2. Evaluacion de resultados centrada en la persona

Tanto el concepto de calidad de vida como el modelo de apoyos estin centrados
en la persona. El MOCA proporciona un marco de referencia para la evaluacién de
resultados centrados en la persona, que es el esfuerzo sistematico que alinea los valo-
res fundamentales con una comprensién moderna de las DID, los apoyos individua-
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lizados y los resultados e impactos significativos. Este enfoque de la evaluacién de
resultados implica un acuerdo o alianza de colaboracién entre una persona, una orga-
nizacién o sistema de servicios humanos y un equipo. El propésito de la evaluacién
centrada en la persona es emplear el conocimiento, las habilidades y los recursos de la
alianza establecida para medir y utilizar eficazmente la informacion de los resultados
para mejorar el bienestar personal, aumentar la transparencia, facilitar la rendicién de
cuentas y ampliar la comprension de las personas (Schalock y Luckasson, 2020).

Se puede utilizar un modelo 16gico para visualizar e implementar un enfoque de
evaluacion centrado en la persona. Como describen Schalock y Luckasson (2020), los
cuatro componentes de un modelo de evaluacién de resultados centrado en la persona
implican las siguientes fases: input, proceso, resultados y productos.

— El componente de entrada o input abarca valores fundamentales (como los enu-

merados anteriormente), ademds de un enfoque funcional y un enfoque holisti-
co para las DID.

— El componente de proceso (o rendimiento) involucra los sistemas de apoyo
que se utilizan para incorporar los valores centrales en el marco de evaluacién,
maximizar la calidad de vida y apoyar las condiciones que facilitan y mejoran el
bienestar personal y los resultados de calidad de vida.

— El componente de resultado se centra en los resultados seleccionados y medidos
de acuerdo con las dimensiones de calidad de vida referidas a individuos y fa-
milias.

— El componente de producto enfatiza los impactos significativos de la evaluacién
centrada en la persona para mejorar el bienestar personal, aumentar la transpa-
rencia, facilitar la rendicién de cuentas y ampliar la comprension.

Un enfoque centrado en la persona para la evaluacién de resultados involucra un
enfoque funcional y holistico de las DID, el modelo socioecolégico de la discapaci-
dad, un sistema de prestacién de servicios o apoyos basado en los apoyos, pricticas
basadas en evidencia y un énfasis en resultados significativos (Schalock ez al., 2020).

3.3. Transformacion de la organizacion

Los procesos de innovacién y cambio deben ser implementados por cada organi-
zacion partiendo de un andlisis particular de su contexto en los tres niveles del sistema
(Schalock y Verdugo, 2012, 2013), sin olvidar que lo primero de todo es informar,
formar e involucrar en el proceso a todo el personal implicado. A partir de ese andli-
sis contextual, las organizaciones han de desarrollar sus actividades para ofrecer mas
oportunidades de avanzar en el ejercicio de derechos y mejora del bienestar individual
de los usuarios de sus servicios y de sus familias.

Las organizaciones que han implementado uno o mis componentes del MOCA
han cambiado sus politicas y précticas y, por lo tanto, se han transformado de manera
significativa. Un ejemplo de transformacion consiste en implementar o en mejorar
los sistemas de apoyos. Otros ejemplos son alinear las necesidades de apoyo de una
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persona con estrategias especificas de apoyo para obtener resultados significativos;
conectar las pricticas profesionales sobre la persona o su familia con las prioridades
y misiones de la organizacién; alinear la calidad de vida con las estrategias de apoyo
y la toma de decisiones entre el nivel de la organizacién y el de sistemas; desarrollar
un marco de referencia para politicas y pricticas basado en el MOCA, y realizar una
evaluacién de resultados centrada en la calidad de vida (Amor et al., 2020; Baker et
al., 2016; Schalock y Keith, 2016; Schalock y Verdugo, 2013; Thompson et al., 2014).

Las organizaciones se transforman cuando desarrollan nuevas formas de pensar e
implementan nuevas politicas y practicas relacionadas con su sistema de prestacién de
servicios. ElMOCA puede guiar la aplicacién de un Sistema de Prestacion de Calidad
de Vida y Apoyos (Reinders y Schalock, 2014). Dicho sistema puede visualizarse y fa-
cilitarse mediante el uso de un modelo l6gico cuyos componentes de entrada, proceso
y resultado o producto se muestran en la Figura 2.

FIGURA 2. Un sistema de prestacion de apoyos alineado con la calidad de vida

Nivel de Proceso Resultado/Producto
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La Figura 2 muestra también cémo los componentes de entrada, proceso y resul-
tado o producto del sistema se pueden analizar y alinear tanto vertical como horizon-
talmente. La alineacion horizontal ubica los componentes de prestacion de apoyos en
una secuencia légica para la planificacién, implementacidn, supervision y evaluacién.
La alineacion vertical asegura que en el “input” las politicas basadas en valores del
macrosistema estan alineadas con los recursos de la organizacidn, el marco de presta-
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cién de servicios y los principios administrativos. En el “proceso”, la alineacién verti-
cal garantiza que el marco de prestacion de servicios y los principios administrativos
estdn alineados con los servicios y las estrategias de gestion de las organizaciones, y
que se brindan apoyos individualizados. En el “resultado o producto”, la alineacién
vertical asegura que los resultados o productos asociados con la provisién de apoyo,
la transformacién de la organizacién y el cambio de sistemas estin relacionados con-
ceptual y operativamente con los componentes del modelo.

3.4. Cambio de sistemas

El cambio de sistemas hay que entenderlo como un proceso intencional disefiado
para cambiar los componentes y estructuras habituales de un sistema, las cuales se
consideran obsoletas o poco eficaces. Hay muchas formas de cambiar los sistemas de
funcionamiento en los que participamos, pero siempre es un proceso complejo que
requiere abordarse en varias fases y con una alianza entre distintas partes del sistema.
Se pueden destacar como principios esenciales del cambio: la comprension de las ne-
cesidades de cambio y de los recursos disponibles, la involucracién de varios actores,
definir un esquema del sistema y del cambio a lograr, implementarlo conjuntamente,
apoyarse y promover liderazgos diversos y generar una cultura de aprendizaje. Para
informacién detallada sobre las estrategias de cambio organizacional y de los sistemas
conviene consultar el libro El cambio en las organizaciones de discapacidad. Estrate-
gias para superar sus retos y hacerlo realidad (Schalock y Verdugo, 2012) y las apor-
taciones de Baker et al. (2016), Schalock y Verdugo (2013) y Schalock ez al. (2018).

Por otro lado, la CDPD constituye una oportunidad unica para mejorar el bien-
estar personal de las personas con discapacidad, ya que sus articulos incorporan los
principios y valores incluidos en el concepto de calidad de vida, y sus objetivos alien-
tan a los signatarios para realizar ajustes razonables en sus sistemas de prestacién
de apoyos de manera que permitan a las personas con discapacidad ejercer sus de-
rechos (Mittler, 2015). La 1mplementac1on de cambios en los sistemas es un desafio
importante para todos los paises que firmaron la CDPD v, por tanto, para todas las
comunidades auténomas, porque deben afrontar el reto de hacer “ajustes razonables”
para permitir que las personas con discapacidades y sus familias avancen en sus dere-
chos y experimenten una mejor calidad de vida. El cambio de sistemas que supone la
Convencién se puede y es muy oportuno basarlo en la alineacién de las dimensiones
de calidad de vida con los articulos de aquella y con los elementos de los sistemas de
apoyo. Y eso es lo que han demostrado recientemente algunas investigaciones (Claes
et al., 2016; Gomez et al., 2020b; Lombardi er al., 2019, 2020; Verdugo er al., 2012).

El alineamiento de la CDPD con las dimensiones de calidad de vida y las estrate-
gias de apoyo asociadas proporciona un marco de referencia basado en la evidencia
para implementar aquella. Especificamente, el planteamiento se puede usar para guiar
los esfuerzos a nivel de sistemas para materializar los objetivos de la CDPD en politi-
cas y précticas viables para las personas con discapacidad; para utilizar las dimensio-
nes de calidad de vida en la provisién de apoyos y evaluacidn de resultados deseados,
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y también para desarrollar pricticas basadas en la organizacién alineadas con articulos
especificos de la Convencién.

El progreso realizado recientemente con respecto al uso de un marco de referencia
de calidad de vida basado en la evidencia para la implementacién de la CDPD ha sido
sintetizado por Gémez, Monsalve ez al. (2020). La publicacién incluye un resumen de
los modelos conceptuales de calidad de vida utilizados para supervisar la CDPD, los
instrumentos utilizados para evaluar los derechos propuestos y los resultados perso-
nales asociados con derechos especificos de la Convencién. Y se ha iniciado el camino
de construir y validar un instrumento para evaluar los resultados de personas con
DID en las ocho dimensiones de calidad de vida en relacién con los articulos de la

CDPD.

4. EIMOCA y el Paradigma Calidad de Vida y Apoyos emergente

Un paradigma es el conjunto de creencias, h1p0t631s, pohtlcas y practicas com-
partidas por muchas personas sobre un dmbito de conocimiento especifico que sirve
para guiar los esfuerzos en resolver problemas y desarrollar nuevos conocimientos
(Thompson et al., 2014). El campo de las DID estd experimentando actualmente un
“cambio de paradigma” en este conjunto de creencias, supuestos, politicas y practicas.
Este paradigma emergente, al que nos referimos como Paradigma de Calidad de Vida
y Apoyos (PCVA), reemplaza el paradigma histérico que enfatizaba la defectologia,
la segregacion, la devaluacién de la persona y los servicios basados en instituciones
con un enfoque comunitario basado en el concepto de calidad de vida y apoyos indivi-
dualizados (Gémez et al., 2021; Schalock et al., 2020).

El MOCA es fundamental para el PCVA emergente. Siguiendo a Gémez et al.
(2021), el PCVA se caracteriza por estar basado en la teorfa y en un modelo con-
ceptual validado como es el MOCA. Como se muestra en la Figura 1, los elementos
criticos de este modelo involucran valores centrales, dimensiones de calidad de vida
referidas a personas y familias, sistemas de apoyo y condiciones facilitadoras. Ade-
mas, el PCVA es:

— LEtico y engloba valores fundamentales. Estos valores involucran la valia y au-
tonomia individual, la capacidad de las personas para crecer y desarrollarse, la
naturaleza universal de la multidimensionalidad de la calidad de vida, el énfasis
en la inclusién y la equidad, el compromiso de abordar las necesidades de apoyo
de una persona y el fomento de oportunidades para mejorar el funcionamiento
y el bienestar personal.

— Flexible y utilizado para multlples propésitos. Estos propdsitos, ya descritos
antes, incluyen la provisién de apoyos, la evaluacién de resultados centrada en
la persona, la transformacién de la organizacion y el cambio de sistemas.

— Adaptable y proporciona un marco de referencia para adaptarse a las condicio-
nes facilitadoras basadas en el contexto.

— Medible y evaluable. Aunque mis alld del alcance de este articulo, la influencia
y el impacto del PCVA emergente puede evaluarse mediante el uso de una o
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mds estrategias de evaluacién: centradas en principios, centradas en la utiliza-
cién, centradas en resultados y centradas en procesos (Gémez er al., 2021; Scha-
lock et al., 2020).

5. Conclusién

El concepto de calidad de vida y el modelo de apoyos han tenido un impacto sig-
nificativo por si solos en el campo de las DID durante los dltimos 25 afios. Al integrar
ambos enfoques en el MOCA descrito en este articulo, entendemos que las organiza-
ciones y profesionales, junto a responsables de gestion en las administraciones, tienen
ahora un catalizador atin mds poderoso para lograr cambios positivos en las politicas
y practicas que mejoran la calidad de vida de las personas con DID y sus familias.

La conjunci6n de los subparadigmas de calidad de vida y apoyos en un solo mo-
delo orienta, refuerza y estimula los procesos de cambio iniciados por muchas orga-
nizaciones y la planificacién de otros nuevos procesos. Hay que reconocer que este
planteamiento conjunto es el resultado de la visién e iniciativas de investigadores,
organizaciones y profesionales que realizaron el arduo y dedicado trabajo involu-
crado en la conceptualizacion y medicion, la transformacién de la organizacién y el
cambio de sistemas. Todo ello, con la colaboracién imprescindible y el compromiso
y esfuerzos de las personas con DID vy sus familias para defender los valores y avan-
zar en oportunidades, politicas y précticas esenciales que se basan en los apoyos y se
centran en la calidad de vida.

La situacién derivada de la pandemia mundial desde el afio 2019 es una opor-
tunidad para el cambio, innovacién y mejora de las organizaciones y los servicios
habitualmente desarrollados. Las consecuencias de la COVID-19 han dejado muy
claro que las grandes residencias y los enfoques segregados llevan a resultados muy
negativos, con consecuencias incluso de muerte y enfermedad mds comunes que en

otras alternativas. Las administraciones y las organizaciones son las responsables de
impulsar los procesos de cambio necesarios para abandonar enfoques pasivos, des-
personahzados y no centrados en la persona. La emergencia y generalizacién de enfo-
ques mds comunitarios centrados en la calidad de vida y en los apoyos es la respuesta
apropiada, tal como nos indican los resultados de investigaciones recientes (Navas et
al., 2020; Navas et al., 2020). Los derechos individuales que proclama la CDPD de
Naciones Unidas tienen su sentido natural en espacios de libertad y oportunidades.
La segregacion es una negacién de derechos.
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