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ISSN: 0210-1696

PRESENTACION

L PROXIMO MES DE MARZO, concretamente los dias 12, 13 y 14, el Instituto Universi-

tario de Integracion en la Comunidad de la Universidad de Salamanca celebra-

ra las XII Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas
con Discapacidad, bajo el lema “La construccion de una sociedad inclusiva”, en
las que se otorgard el Premio INICO a la Trayectoria Profesional a Ana Carratald,
a Jesus Florez y a R. Shalock. El Consejo de Redaccion de Siglo Cero solicité a los
premiados y premiada la elaboracion de un articulo sobre el contenido de las res-
pectivas conferencias que impartiran en las jornadas para publicarlo en la revista. Y
en este primer nimero de 2025 se incluyen estos articulos ademds de los relativos a
las conferencias de M. A. Verdugo, K. Shogren y R. Schalock. Ademas, de la pigina
https://revistas.usal.es/tres/index.php/0210-1696/lectura_facil, podrd descargarse
un nuimero de Siglo Cero con los resimenes en lectura facil de estas conferencias.

Es importante que las personas con discapacidad sean vistas como las demas,
pero esto no suele ser asi y se ven privadas de las oportunidades y de los apoyos
necesarios para vivir en la comunidad como cualquier otra persona. R. L. Schalock
insiste en la necesidad de construir una sociedad inclusiva para las personas con
discapacidad, y en el articulo “Building an Inclusive Society” define las caracteristi-
cas y los bloques necesarios para llevar a cabo los cambios en actitudes, compor-
tamientos, leyes, politicas, practicas e instituciones que permitan desarrollar una
sociedad de este tipo, que garantice la plena inclusion, la participacion y la igualdad
de oportunidades para todas las personas. Al final del articulo, el autor presenta un
listado de recursos que describen las estrategias de aplicacion.

En la misma linea que el anterior, estd el articulo de M. A. Verdugo “La construc-
cion de una sociedad inclusiva”, en el que se reflexiona sobre la importancia del
lenguaje y de las expresiones utilizadas para referirse a las personas con discapaci-
dad; se comentan los principales modelos teéricos que han sustentado las practicas
profesionales y organizacionales, y se describen los principales componentes y
caracteristicas del Modelo de Calidad de Vida y Apoyos. Asi mismo, se insiste en la
necesidad de cambios en las organizaciones sociales y en la politica social vigente,
para poder construir una sociedad inclusiva, subrayando la importancia del alinea-
miento vertical y horizontal de las distintas fases y los distintos niveles del sistema
involucrados en los procesos de cambio.

La comprension del contexto es clave en la vida de las personas con discapa-
cidad intelectual y del desarrollo. Sin embargo, a pesar de su uso generalizado, la
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PRESENTACION

investigacion muestra que no hay una definicion consensuada y operativa del con-
texto en este ambito. K. A. Shogren, tras una exhaustiva revision de la literatura, en
el articulo “Analyzing Context to Improve Outcomes: Research and Best Practices”,
propone una definicion del contexto reconociendo su multidimensionalidad, asi
como su cardcter multifactorial e interactivo. Ademas, senala la importancia del ana-
lisis contextual para estudiar y comprender el contexto, y asi impulsar cambios que
mejoren los resultados personales de las personas con discapacidades intelectuales
y del desarrollo.

Todas las personas, incluidas las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo, aspiramos a alcanzar la felicidad o vida buena, aunque este término ten-
ga un significado diferente para cada una. Las personas con discapacidad intelectual
necesitan mds oportunidades y apoyos para construir su proyecto de vida buena,
para lo que es fundamental el apoyo de las organizaciones y de la sociedad. Tal y
como sefnala A. Carratald en el articulo “Acompanando a personas con discapacidad
intelectual hacia una vida de calidad y con sentido”, el punto de partida para que se
sientan merecedoras de una vida plena y feliz es el reconocimiento de su dignidad
como persona, lo que implica mejorar su autoestima. La autora también destaca la
importancia de identificar lo que realmente aporta sentido a sus vidas y como el
Modelo de Calidad de Vida y Apoyos ha supuesto una poderosa herramienta para
guiar a las personas a avanzar en su camino hacia la felicidad.

La disfuncion inmunitaria y la neuroinflamacion cerebral crénica, que puede
verse afectada por diversos agentes estresores, son dos problemas patologicos que
pueden perturbar la salud tanto fisica como psicologica de las personas con sindro-
me de Down. Y en el articulo “Neuroinflamacion cronica y disfuncion inmunitaria
en el sindrome de Down” J. Florez trata de analizar las bases biologicas de estos
dos problemas, cuyo origen puede estar en el desequilibrio originado, a su vez, en
la irregularidad con que determinados genes del cromosoma 21, implicados en la
respuesta inflamatoria e inmunitaria, actGan y se relacionan con otros genes, como
consecuencia de la triple presencia del cromosoma 21.

La concesion de uno de los Premios INICO en su VII edicion ha dado a R. L.
Schalock la oportunidad de reflexionar sobre su larga y fructifera carrera profesio-
nal, centrada en la ensefianza, en el desarrollo y la evaluacion de servicios y apoyos
para personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo, y en la defensa
de cambios sistémicos que mejoren la calidad de vida de las personas y su ciuda-
dania compartida, tal y como sefala en The Importance of Critical Thinking Skills,
Professional Responsibility, And Opportunity Development in One’s Career. En el
articulo define y destaca la importancia de las habilidades de pensamiento critico,
de la responsabilidad profesional y del desarrollo de oportunidades en la carrera
profesional.
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Asstract: This article defines the characteristics of an inclusive society for people
with disabilities and describes three building blocks for developing such a society.
These three literature-supported building blocks involve building on a firm founda-
tion; building with a guiding purpose; and building to bring about meaningful sys-
temic change. The article emphasizes that building an inclusive society is a gradual and
networked process that involves applying these three building blocks to bring about
systemic changes in attitudes, behaviors, laws, policies, practices, and institutions.

Kevworbps: Inclusive society; people with disabilities; building an inclusive society.

Resumen: Este articulo define las caracteristicas de una sociedad inclusiva para per-
sonas con discapacidad y describe tres bloques para desarrollar una sociedad de este
tipo. Estos tres bloques, respaldados por la literatura, implican construir sobre una
fundamentacion solida, construir con un propdsito orientador y construir para desarro-
llar un cambio sistematico significativo. El articulo enfatiza que construir una sociedad
inclusiva es un proceso gradual y en red que implica aplicar estos tres bloques para
desarrollar cambios sistemdticos en actitudes, comportamientos, leyes, politicas, prac-
ticas e instituciones.

ParaBras crave: Sociedad inclusiva; personas con discapacidades; construyendo una
sociedad inclusiva.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. §6 (1), 2025, enero-marzo, pp. 11-17


https://doi.org/10.14201/scero.32216
mailto:rschalock@centurylink.net

BUILDING AN INCLUSIVE SOCIETY
R. L. SCHALOCK

1. Introduction and overview

The concept of an inclusive society is not complex, since it involves princi-
ples that are both positive and desired by societal members. These principles are
based on human and civil rights, a life of quality, and shared citizenship. For most
of us, an inclusive society ensures its members full inclusion and participation, is
composed of diverse cultures and people, provides societal members with needed
physical, financial, and social supports, and values our individual participation and
contribution.

The concept becomes complex, however, when an inclusive society envisions
membership for ALL people, including those with a disability. Sadly, people with a
disability are generally viewed as different, and all too frequently are not provided
the opportunities and needed supports to become an equal member of their society.
It is for this group of individuals that collectively we need to think about building
an inclusive society.

Over the last 50 years, societies throughout the world have begun to think differ-
ently about people with a disability, and to mncorporate on paper laws, policies, and
practices based on the rights of people with a disability. Unfortunately, despite their
“rights on paper”, many people with a disability are nor afforded real opportunities
to live in an inclusive society and express those rights. As a result of this discrepan-
cy between “what should be” and “what is” we are faced with both a question and
a task. How do we build a truly inclusive society for people with a disability? This
article addresses this question and task.

Although relatively short, the article integrates 40+ years of research and empiri-
cally-based knowledge regarding the building blocks of a society that includes peo-
ple with a disability. Those readers who want to be a part of building an inclusive
society will find at the end of the article a list of suggested resources that describe
in detail three application strategies. These involve building on a firm foundation,
with a guiding purpose, and to bring about meaningful systemic change.

The article begins with a definition of an inclusive society. Understanding this
definition is important for two reasons. First, to bring about meaningful change, one
needs to begin with the end in mind; and second, if you do not know where you
are going, you may end up in the wrong place. Once the goal is clear, subsequent
sections of the article describe the three building strategies.

2. Definition of an inclusive society

An inclusive society is one that ensures full inclusion and equal access and
opportunities; respects diverse cultures and people; values participation and in-
dividual contributions; and provides needed supports to societal members. This
definition encompasses both the concept of social justice and the three principles of
an inclusive society: human and civil rights, a life of quality, and shared citizenship.
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Siglo Cero, vol. §6 (1), 2025, enero-marzo, pp. 11-17



BUILDING AN INCLUSIVE SOCIETY
R. L. SCHALOCK

3. Build on a firm foundation

Over the last 4-5 decades, significant progress has been made in developing
public policies and organization practices that provide the corner stone of an inclu-
sive society: an emphasis on human and civil rights, personal autonomy, inclusion,
equity, and empowerment. In addition, over these decades, we have: (a) come to
understand the multi-dimensionality of the causes of disability, which involve bio-
medical, psychoeducational, sociocultural, and justice situations and conditions; (b)
implemented a supports-based approach to services; and (¢) incorporated an equi-
table and inclusive approach (i.e., co-engagement and co-production) to individual
support planning and research.

4. Build with a guiding purpose

Public policy and disability research have encapsulated three goals that should
guide the building of an inclusive society that includes people with a disability.
These three goals are to enhance human dignity and autonomy, maximize human
endeavor, and increase human engagement.

* Human dignity and autonomy involves respect, self-determination, equality,
liberty and security, freedom of expression, respect for privacy, and equality
before the law.

* Human endeavor involves personal goals, life-long learning opportunities, an
array of individualized supports, personal mobility, participation in meaningful
activities, and maximum health and wellness.

* Human engagement involves belonging, interdependence, interpersonal rela-
tionships, participation in inclusive environments, freedom from exploitation
and abuse, and liberty of movement.

The indicators associated with these three goals encompass a robust set of per-
sonal and social measures that capture human functioning and the characteristics of
an inclusive society. The indicators are also based on published literature regarding
the measurement of disability rights, quality of life domains, and shared citizenship
indicators.

5. Build to bring about meaningful systemic change

Bringing about systemic change involves visionaries, organizers, and promoters.
Individually, these three change agents play disparate, but complimentary roles.
Collectively, the information they impart provides the catalysts for change.
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5.1. The role of visionaries in systemic change

Visionaries communicate both the components and principles of an inclusive so-
ciety and what the change involves. As described previously, an inclusive society is
characterized as providing equal opportunities, being diverse, acknowledging in-
dividual contributions, and providing an array of supports. A visionary describes,
explains, and provides examples of how building such a society involves changing
mental models to embrace the belief that all people have rights; people deserve a life
of quality; and all people should engage and participate in all aspects of society. Typi-
cally, people with a disability are great visionaries, since they know “what should be”.

5.2. The role of organizers in systemic change

The major role of organizers is to ensure widespread understanding and appli-
cation of the components of an inclusive society. The two mechanisms for such are
the diffusion of an innovation and the use of best practices.

The diffusion of innovation. Considerable research has shown that the diffusion
of an innovation, such as the concept of an inclusive society, involves a systematic
process that includes:

1. Knowledge of the characteristics and principles of an inclusive society. Knowl-
edge incorporates the understanding that disability is a natural part of human
diversity that emerges from dynamic processes between individuals and their
environments.

2. Persuading policy makers, funders, service/support providers, and persons
with disabilities and their families to become involved in the diffusion and
systemic change process.

3. Deciding to adopt the concept of an inclusive society at both the policy and
practice level.

4. Implementing best practices to facilitate building an inclusive society.

5. Confirming the impacts on personal outcomes of being a member of an in-
clusive society.

The use of best practices. Best practices are defined as the application of evi-
dence-based knowledge. Over the last few decades, researchers have identified a
number of best practices compatible with bringing about an inclusive society. Six of
the most relevant involve:

1. Utilizing person-centered thinking regarding the assessment of adaptive skills,
intellectual functioning, and needed supports; operationalizing and applying
an array of individualized supports; conducting person-centered outcome
evaluation; and using equitable and inclusive research practices.

2. Implementing an array of individualized supports to address the support
needs of individuals with a disability. This array involves personal assistance,
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advocacy, health-related, technology, prosthetics, skill development, and rea-
sonable accommodation.

3. Incorporating an integrative perspective in developing a person-centered ser-
vice and support system. The integrative perspective involves biomedical,
psycho-educational, sociocultural, and justice risk factors, and perspective-
related individualized interventions and supports to ameliorate or lessen the
risk factor(s).

4. Making data-based decisions regarding the definition, diagnosis, classification,
and intensity of needed supports.

5. Empowering individuals and families to co-engage and co-produce.

6. Networking and collaborating to facilitate diffusion processes related to knowl-
edge, acceptance implementation, and confirmation of systemic changes.

5.3. The role of promoters in systemic change

A promoter is not who one is, but what one says and how it is said. A promoter
must be an optimistic salesperson who needs to convince a frequently skeptical
audience that the power is in the message, and that the message has an impor-
tant impact on a wide constituency. That heterogeneous constituency consists of
people with disabilities and their families, policy makers, funders, service/support
providers, and the general public. Thus, a promoter needs to share the vision of
an inclusive society and its characteristics; describe how the implementation of the
vision requires both a systematic diffusion process and best practices; and that the
results of the vision, diffusion, and best practices process have a positive impact on
both individuals and society. That positive impact is lived out through people with
a disability experiencing enhanced human dignity and autonomy, human endeavor,
human engagement, human and civil rights, quality of life, and shared citizenship.

Across these positive personal outcomes, promoters should also point out the
power of mental models and how they determine how people think and view the
world; describe, with examples, the potential of people with a disability; discuss
the individual and societal benefits of all people living in an inclusive society; and
emphasize the value of shifting from a zero-sum society in which someone wins
and someone loses, to a positive-sum society in which people are accepted for who
they are, engage with others in meaningful ways, and are fellow citizens.

6. Conclusion

Miguel de Cervantes (The Man from Castilla La Mancha) once said (in the
1600s) that, “One must live life in a genuine way, passionately, in spite of what
others think”. Tt is from this quote and this attitude that the word guixotic comes.
Definitionally, quixotic is the quality of being a dreamer. Today, some may think
that an inclusive society for all people is only a dream, and that for whatever reason,
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people with a disability cannot fully participate in —and be a contributing member
of- one’s society. Others who are reading this article may feel differently.

The goal of this article has been to provide a description of doable strategies to
build an inclusive society. The author recognizes full well that building such a soci-
ety is a gradual and networked process that involves systemic changes in attitudes,
behaviors, laws, policies, practices, and service/support providers. As reflected in
the strategies described in the article, the process of building an inclusive society
is facilitated by understanding the characteristics of such a society; building based
on a firm foundation and guiding purpose; and building to bring about meaningful
systemic change through networking with visionaries, organizers, and promoters.
The net result of such a process can be more than just a dream.
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Resumen: El articulo describe el Modelo de Calidad de Vida y Apoyos, propuesto
por Schalock y Verdugo, como enfoque vertebrador de los procesos de transforma-
cion exigidos por el cambio cultural necesario para que los derechos de igualdad,
justicia social y participacion en la comunidad de las personas con discapacidad sean
una realidad. Se propone, primero, el uso de la expresion discapacidades intelectuales
y del desarrollo que agrupa a distintos colectivos de discapacidad con afectaciones
cognitivas, con el fin de aclarar la utilidad de la propuesta en todos los colectivos que
implica. Posteriormente, se comentan sucintamente los principales modelos teéricos
que han sustentado las pricticas profesionales y organizacionales, y que siguen vi-
gentes en algunos ambitos, asi como los principales componentes y caracteristicas del
Modelo de Calidad de Vida y Apoyos. Para la construccion de una sociedad inclusiva
se requieren importantes transformaciones del trabajo que realizan las organizaciones
sociales, asi como de la politica social vigente. En este sentido, se sugiere la impor-
tancia del alineamiento vertical y horizontal de las acciones en las distintas fases de
un modelo 16gico.

ParaBras crave: Discapacidades intelectuales y del desarrollo; calidad de vida; apo-
yos; derechos; cambio cultural; alineamiento; inclusion social.

Asstract: The article describes the Quality of Life and Supports Model proposed
by Schalock and Verdugo as the backbone approach for the transformation processes
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required by the cultural change necessary to realize the rights to equality, social justice
and participation in the community of people with disabilities. First, the use of the
term “intellectual and developmental disabilities” is proposed, which groups together
different disability groups with cognitive impairments, to clarify the usefulness of the
proposal in all groups involved. The paper then briefly discusses the main theoretical
models that have underpinned professional and organizational practices and are still in
force in some areas, as well as the main components and characteristics of the model
of quality of life and supports. The construction of an inclusive society requires impor-
tant changes in the work of social organizations as well as in current social policies.
In this sense, the importance of vertical and horizontal alignment of actions in the
different phases of a logic model is suggested.

Kevworps: Intellectual and developmental disabilities; quality of life; supports;
rights; cultural change; alignment; social inclusion.

1. Discapacidades intelectuales y del desarrollo

lo largo de la historia, las personas con discapacidad han sido objeto de

discriminacion y exclusion. Sin embargo, gracias al avance del conocimien-

to cientifico se ha logrado una comprension mas profunda y empatica de
sus necesidades.

En los dltimos afos estamos asistiendo a un cambio de paradigma, pasando de
un enfoque centrado en las deficiencias individuales hacia otro enfoque que priori-
za las necesidades de apoyo dirigidas al ejercicio de derechos como cualquier otro
ciudadano y a lograr una plena participacion social.

La discapacidad es un concepto amplio que abarca una gran variedad de con-
diciones, cada una con sus propias particularidades. Lo que tienen en comun todas
ellas es la necesidad de que se desarrolle una politica publica comun basada en los
derechos, los apoyos y la mejora de la calidad de vida.

Las Discapacidades del Desarrollo (en adelante DD) son un conjunto de con-
diciones que se manifiestan antes de los 22 afios y que limitan significativamente
las capacidades de una persona en tres o mas areas de su vida, como la comuni-
cacion, el autocuidado, la vida en el hogar, las habilidades sociales, la salud, la
educacion, el trabajo o el ocio. Estas limitaciones requieren de apoyos y servicios
a largo plazo.

Las Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo se refieren a un campo amplio
que combina situaciones en las que existe una discapacidad intelectual (en adelante
DD vy otras discapacidades como el sindrome de Down, la pardlisis cerebral o el
autismo (Schalock y Luckasson, 2020; Schalock er al., 2021; Verdugo, 2020), y hoy
es un campo delimitado de estudio e investigacion, desarrollo de politicas, presta-
cion de servicios y apoyos, que cuenta con organizaciones y revistas cientificas que
se centran tanto en la DI como en las DD, sin detrimento del estudio dedicado a
cada etiologia o tipo particular de discapacidad, que siempre puede aportar claves
explicativas relevantes para la evaluacion y la intervencion especificas.
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2. Lenguaje, etiquetas clasificatorias y diagndsticos

El lenguaje utilizado para referirse a las personas con discapacidad influye en las
actitudes y en la construccion de una sociedad mas inclusiva. Se puede decir que
hasta que no descartemos el uso de las clasificaciones en nuestra habla habitual
no eliminaremos las limitaciones atribuidas, por su simple uso, a las personas con
discapacidades cognitivas (Treanor, 2020). Por ello, urge hacer una reflexion sobre
el Uso del Lenguaje apropiado mas que enzarzarse en discutir que término es mas
beneficioso, pues todos los términos referidos a la discapacidad acaban acumulan-
do connotaciones negativas, rechazos o énfasis discriminador.

La principal regla de uso en el comportamiento cotidiano es llamar e identificar
siempre a las personas por su nombre y centrarnos en sus necesidades de apoyo,
evitando el uso de las generalizaciones de un diagnéstico o clasificacion en la
cual les encuadramos. Las etiquetas procedentes de clasificaciones cientificas de la
poblacion deben limitarse a los momentos profesionales expertos donde se busca
una comprension de la persona y su funcionamiento alejado de la norma o donde
se toman decisiones de ayuda y apoyo. Pero, fuera de esos ambitos expertos, las
clasificaciones o etiquetas diagnoésticas no sirven para conocer y apoyar apropia-
damente a una persona, que siempre es diferente a otra, y diferente segiin va cre-
ciendo y cambiando de contexto. La etiqueta sirve, muchas veces, para discriminar
a la persona y ubicarla en un “mundo” diferente, donde comienza la duda sobre
sus derechos.

La busqueda de unas expresiones mas adecuadas para referirse a la discapacidad
ha llegado a situaciones confusas e insolitas, donde la falta de fundamentacion (di-
versidad funcional), la moda (capacidades especiales) o los enfoques reduccionistas
de algunas escuelas cientificas (neurodiversidad) se han hecho populares, pero no
explican ni ayudan a entender a la persona. Parece que se olvida que, como ha di-
cho la OMS, la discapacidad es parte de la experiencia humana, y la mayor parte de
la poblacion convivira con una discapacidad una parte importante de su vida. Por
ello, hay que saber en qué ocasiones esta justificado usar el lenguaje cientifico, que
solamente debe ser cuando beneficia la comprension o las decisiones de ayuda. Y
la mejor opcion respecto al habla comun, cuando se hace necesario, es normalizar
el uso de la palabra discapacidad, poniendo a la persona por delante, claro.

Hoy existen dos modos apropiados de referirse a quienes tienen discapacidad: o
utilizamos el lenguaje que da prioridad a la persona o el lenguaje que da prioridad
a la identidad. El primero hace hincapié en la persona (“personas con discapaci-
dad”) y no en su discapacidad o enfermedad, resaltando la igualdad y los mismos
derechos respecto a cualquier otro ciudadano. Este es el lenguaje utilizado habi-
tualmente por profesionales, investigadores, politicos y, en muchas ocasiones, las
propias personas con discapacidad y sus familias. En el lenguaje que da prioridad a
la identidad, la discapacidad se convierte en el centro de atencion, lo que permite
a la persona reivindicar su discapacidad o su enfermedad cronica y elegir su identi-
dad en lugar de permitir que otros la nombren o seleccionen términos con conno-
taciones e implicaciones negativas. A menudo se utiliza como expresion de orgullo
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cultural y como reivindicacion de una discapacidad o una afecciéon crénica que en
su dia confirié una identidad negativa (APA, 2021). Ambas opciones, prioridad de
la persona o prioridad de la identidad, son el lenguaje actual recomendado, el cual
se encuentra muy lejos de los eufemismos o propuestas poco pensadas y con cierta
presencia en Espafia como las desafortunadas expresiones citadas anteriormente.
Estas expresiones inadecuadas han sido criticadas por las principales organizacio-
nes de la discapacidad (CERMI, Confederacion Plena inclusion Espana y otros) por
generar invisibilidad de las personas con discapacidad, pues bajo esas etiquetas ca-
bemos todos, de modo que pierden su funcion: la de designar a quienes necesitan
apoyos y ayudas especificas por esa condicion.

3. Modelo de Calidad de Vida

Cuando utilizamos la palabra modelos, hacemos referencia a los paradigmas y
enfoques del conocimiento cientifico. Estos términos son polisémicos y se utilizan
para sintetizar ideas y mejorar la comprension de fenémenos complejos. Los prin-
cipales modelos que se han utilizado para la comprension de la discapacidad y el
desarrollo de practicas profesionales eficaces y utiles son:

1. Modelo biomédico: es un enfoque centrado en la etiologia, genética y fisiopa-
tologia de la discapacidad, buscando reducir o eliminar sintomas. Este modelo
ha sido criticado por no considerar los determinantes sociales de la salud y
por asignar un papel pasivo a los pacientes.

2. Modelo de rehabilitacion: plantea la discapacidad como una consecuencia de
las capacidades limitadas de la persona y plantea estrategias terapéuticas para
mejorar el desempeno laboral y funcional. Aunque ha evolucionado hacia un
enfoque mas social, sigue siendo criticado por su enfoque en las deficiencias
individuales.

3. Modelo psicoeducativo: se centra en el aprendizaje, conducta adaptativa y
funcionamiento intelectual, y tiene su campo mds aplicado en el desarrollo de
estrategias educativas y apoyos para las personas con discapacidad.

4. Modelo sociocultural: se basa en la interaccion entre la persona y su entorno,
argumentando que la discapacidad es una construccion social que depende
de barreras fisicas y sociales. Se enfatizan la accesibilidad, la inclusion y los
derechos humanos.

En los ultimos anos, desde la promulgacion de la Convencion sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad de la ONU (2000), se ha impulsado la
necesidad de un enfoque basado en derechos, vinculando la discapacidad con la
igualdad, no discriminacion y participacion en la comunidad.

Los distintos modelos expuestos han sido predominantes cronolégicamente se-
gln aparecen presentados, siendo la propuesta actual mas aceptada y seguida la de
un modelo socioecoldgico, que considera la discapacidad como fluida y dependiente
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de las limitaciones funcionales y el entorno de las personas, buscando adaptar los
apoyos necesarios para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.
Este modelo es el de Calidad de Vida.

El Modelo de Calidad de Vida persigue mejorar el bienestar y el funcionamiento
de personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo, destacando la impor-
tancia de ofrecer respuestas concretas en entornos naturales.

La nocion de calidad de vida en el campo de la discapacidad intelectual se ha
ido alejando de los enfoques centrados en el diagnostico o rehabilitacion, enfo-
candose en promover objetivos y metas valorados por la persona y vinculados al
bienestar personal en el funcionamiento cotidiano. Por eso se da importancia a lo
que denominamos resultados personales.

El modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002, 2012, 2013a) ha sido el mas
aceptado, difundido y seguido en el ambito de las discapacidades intelectuales y
del desarrollo, tanto en publicaciones cientificas como en la prictica profesional,
destacando por su enfoque multidimensional y centrado en la persona (Van Hecke
et al., 2018). Ha influido en dreas vitales muy diferentes, como son la educacion,
los servicios sociales y la salud, y ha permitido avanzar en la inclusion educativa y
social, el empleo y muchos otros ambitos.

Se pueden destacar como las caracteristicas mas importantes del modelo:

1. La multidimensionalidad: considera diversos aspectos del bienestar individual,
por lo que se compone de ocho dimensiones: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, auto-
determinacion, inclusion social y derechos.

2. Tiene en cuenta aspectos subjetivos y objetivos: combina la importancia de
las experiencias personales con las evaluaciones externas, prestando espe-
cial atencion a las primeras cuando se establecen planes individuales de
apoyo y a las segundas cuando se quiere constatar avances o comparar
resultados. En la medida de lo posible conviene siempre evaluar lo que la
persona quiere y también lo que los datos de evaluacion de profesionales y
familiares resaltan.

3. Plantea una perspectiva de sistemas: los factores sociales, culturales y fisicos
juegan un papel importante, razén por la cual en los ultimos afios se esta
haciendo un importante desarrollo para conocer y activar el apoyo en el con-
texto o comunidad préxima a la persona.

4. Se entiende la calidad de vida de una manera dindmica: no existe un tope en
la calidad de vida, pues los objetivos de mejora individual van relacionados
siempre con el deseo de la persona, la cual siempre renueva sus anhelos se-
gln va consiguiendo metas (Esquirol, 2018). Por ello, la comprension de la
calidad de vida en cada persona cambia segin las circunstancias y contextos
de la persona.

5. Es un enfoque holistico: es global, no reduccionista, por lo que va mas alla de
la salud fisica o mental, de la educacion o del empleo, abarcando todos los
aspectos de la vida de la persona.
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4. La unién de calidad de vida y apoyos

El Modelo de Calidad de Vida ha confluido en los ultimos anos con el enfo-
que de apoyos, integrando dos perspectivas fundamentales: lo que es importante
(calidad de vida) y como lograrlo (apoyos). Este enfoque permite plantear una
intervencion mas efectiva, centrada en las necesidades individuales para mejorar el
bienestar personal.

Los sistemas de apoyos se centran en ajustar las competencias de las personas
con las demandas del ambiente. Se han desarrollado herramientas para evaluar ne-
cesidades de apoyo (SIS y SIS-C; Verdugo et al., 2006, 2007, 2020, 2021) y estrategias
para alinear estas con los objetivos y resultados personales de cada individuo. Los
apoyos pueden ser genéricos (disponibles para todos) o especializados, y deben ser
accesibles, sostenibles y centrados en mejorar los resultados de la persona.

Los componentes clave del Modelo de Calidad de Vida y Apoyos consisten en
que (Verdugo et al., 2023):

1. Se basa en unos valores esenciales: como el respeto a la dignidad, autodeter-
minacion y capacidad de mejora de las personas con discapacidad.

2. Abarca ocho dimensiones de la calidad de vida: bienestar emocional, relacio-
nes interpersonales, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos.

3. Implementa acciones desde los sistemas de apoyo: que son los recursos y las
estrategias para prevenir o mitigar discapacidades; promover desarrollo, edu-
cacion y bienestar, y mejorar el funcionamiento personal.

4. Tiene en cuanta las condiciones facilitadoras: se refiere a los elementos con-
textuales que apoyan la implementacion del modelo, como la participacion
en la comunidad, el sentido de pertenencia y la accesibilidad de los apoyos.

El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos esta siendo utilizado también para de-
sarrollar indicadores que evalian la implementacion de la Convencion de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, y se estd empleando
como una herramienta para la toma de decisiones en politicas publicas (Jenaro y
Verdugo, 2024). Ademas, se utiliza para promover la autodeterminacion, la inclusion
social y el respeto a los derechos de las personas con discapacidad en diversos entor-
nos (Gomez et al., 2022, 2023; Navas et al., 2012; Verdugo et al., 2012). La aplicacion
del Modelo de Calidad de Vida y Apoyos promueve un enfoque integral que combina
bienestar, derechos y apoyos personalizados, asegurando que las personas con dis-
capacidad puedan vivir una vida de calidad y participar plenamente en la sociedad.

5. Construccion de una sociedad inclusiva

A lo largo de varias décadas, se han desarrollado distintas teorias y enfoques,
como los presentados en apartados anteriores, que, tras centrarse en examinar y
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reducir las llamadas deficiencias de las personas teniendo solamente en cuenta
variables personales, buscan actualmente mejorar la inclusion social y la igualdad
de derechos.

Aunque las ideas y las soluciones a los problemas y dificultades que afrontan las
personas con discapacidad estin claras hoy, el avance esta siendo muchisimo mas
lento porque avanzar en la igualdad de derechos respecto a otros ciudadanos con
medidas eficaces supone un cambio cultural de gran complejidad. Ciertamente, nos
encontramos en un escenario de nueva ‘construccion social” que afecta a las creen-
cias, las actitudes y las respuestas sociales existentes. En todo caso, no son tiempos
de beneficencia o asistencia, sino de derechos y de plena ciudadania; y tampoco
son momentos de obviar a las personas con discapacidad en lo que respecta a las
decisiones importantes en sus vidas (que suelen ser tomadas por otros: familiares,
profesionales, administraciones), sino de empoderamiento, autorrepresentacion y
apoyos adecuados en la toma de decisiones cuando sea necesario. Por eso se habla
también de un Paradigma de Ciudadania Compartida (Luckasson et al., 2024; Scha-
lock et al., 2022).

Los cambios culturales, como lo es el pasar de una sociedad, escuela, empresa
o comunidad segregadora y discriminadora a otra inclusiva y solidaria, involucran
cambios relevantes en las ideas, las normas sociales y los comportamientos de
grupos de personas, algo que sucede lentamente en una escala cuando menos de
décadas (Varnum y Grossman, 2017). Y es muy importante, para que se hagan reali-
dad los cambios culturales respecto a las personas con discapacidades intelectuales
y significativas, que la ciudadania esté activa, planificando y realizando muchas
acciones conjuntas en diferentes ambitos, todas ellas basadas en valores diferentes
(Verdugo, 2011; Williams, 1983).

Los valores forman la base de los modelos mentales, que son la base para gene-
rar creencias, actitudes y comportamientos en la sociedad, comenzando por aque-
llos que trabajan o apoyan a las personas con discapacidad. Esos modelos mentales
conforman la visién y la cultura de una organizacién, incluida la creencia de que
las organizaciones pueden evaluarse a si mismas y cambiar (Schalock et al., 2018).

Desde el Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (Schalock y Verdugo, 2002,
2013a) se plantea que, para entender la complejidad del cambio social necesario
para el logro de una sociedad inclusiva, en el cual estamos inmersos desde finales
del siglo pasado, es clarificador hablar de la necesidad de que exista un alineamien-
to horizontal y vertical (ver Figura 1) de las distintas fases y los distintos niveles del
sistema involucrados en los procesos de cambio, los cuales son examinados desde
un enfoque de modelo 16gico (Schalock y Verdugo, 2012, 2013a, b; Schalock, Ver-
dugo et al., 2018; Schalock et al., 2008, 2016). El modelo 16gico es un marco organi-
zativo para articular la relacion entre la filosofia del programa, el marco conceptual,
las actividades y los efectos. Los distintos niveles del sistema (micro, meso y macro)
se refieren al plano individual, organizacional y social, lo que podemos relacionar
directa y correlativamente con las practicas profesionales y la participacion de la
persona y su familia; las practicas organizacionales y las decisiones de gestion, y el
papel que desempenan las administraciones. Cada uno de esos niveles tiene unas
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FIGURA 1. Alineamiento horizontal y vertical en la prestaciéon de apoyos para
mejorar la calidad de vida
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fases criticas (input o entrada, proceso o rendimiento y resultado) que deben sin-
cronizarse entre si para una obtencion de mejores resultados.

En el alineamiento horizontal todos los elementos de entrada y proceso de los
tres niveles del sistema se relacionan tanto con resultados de las politicas como
de resultados personales, resultados organizacionales y resultados sociales. Y en
la alineacion vertical se busca la maxima eficacia y eficiencia al alinear los tres
niveles (individuo, organizacion y sistema de prestacion de servicios) del sistema.
Las interrelaciones entre el individuo, la organizacion y el sistema de prestacion de
servicios (y la sociedad) nos permite ver patrones de interdependencia y planificar
el futuro.

El pensamiento de sistemas con el alineamiento de fases y niveles constituyen
una teoria del cambio, y lo proponemos como hoja de ruta para ayudar en los pro-
cesos de transformacion social y de las organizaciones y crear valor e innovacion en
la prestacion de servicios educativos y sociales (Schalock y Verdugo, 2012, 2013a).
En el nivel individual, la alineacion horizontal establece una secuencia 16gica en-
tre la evaluacion objetiva de las necesidades de apoyo sumada a la incorporacion
de las metas y deseos de las personas (planificacion centrada en la persona) para
decidir un sistema de apoyos que permita obtener resultados personales medibles.
Desde el plano organizacional, la secuencia légica o sincronia debe darse entre la
optimizacion de los recursos y la implementacion de practicas y politicas centradas
en la persona, con el desarrollo de servicios de la organizacién y la consecucion
de resultados personales agregados y de mejorar los entornos inclusivos que me-
joren el bienestar personal por medio de la participacion de la persona (Schalock
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et al., 2014, 2018). Esto permite a las organizaciones de apoyo a las personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo informar, supervisar, evaluar mediante
indicadores personales, familiares y sociales, y mejorar la calidad. En el plano de las
administraciones o de la politica publica se proponen cuatro directrices: realizar un
andlisis contextual, asumir un enfoque basado en los valores de la Convencion de
la ONU, alinear horizontal y verticalmente la prestacion de servicios y desarrollar
alianzas para la implementacion de las politicas (Verdugo et al., 2017).

Para ir concluyendo, el marco tedrico, basado en evidencias, proveniente de
la unién de los modelos de calidad de vida y apoyos, encuentra su aplicacion y
utilidad en cuatro ambitos: provision de apoyos, evaluacion de resultados centrada
en la persona, transformacion de las organizaciones y cambio de sistemas. Corre-
lativamente sirve para alinear las necesidades de apoyo de una persona con las
estrategias de apoyo individualizadas y sus resultados significativos; conectar practi-
cas profesionales individuales con las prioridades y misiones de las organizaciones;
sincronizar las politicas y toma de decisiones entre las organizaciones y el sistema
general; y desarrollar un esquema conceptual basado en valores para las politicas
de discapacidad, y establecer parametros para la evaluacion centrada en la persona
(Verdugo et al., 2021).
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AsstracT: Context matters in the lives of people with intellectual and developmen-
tal disabilities and is acknowledged as an influencing factor in various approaches to
understanding and developing systems of supports. However, there is not a shared
and common understanding of context, how to operationalize it, and how to leverage
contextual analysis to drive change in outcomes for people with intellectual and
developmental disabilities. Researchers have engaged in work to operationally define
context, recognize the multidimensionality of context, and define methods (i. e., con-
textual analysis) to assess contextual factors and drive systemic change. This paper
provides an overview of this work, highlighting how a multidimensional understanding
of context as multifactorial, multilevel, and interactive can recognize the totality of
circumstances that comprise context. Using this understanding can drive contextual
analysis and the implementation of a context-based change model to enhance per-
sonal outcomes. Ways contextual analysis can advance the adoption of a shared citi-
zenship paradigm to advance personal and systemic outcomes is described.

Kevworps: Context; personal outcomes; best practices.

Resumen: El contexto es importante en la vida de las personas con discapacidades
intelectuales y del desarrollo y se reconoce como un factor influyente en diversos
enfoques para comprender y desarrollar sistemas de apoyo. Sin embargo, no existe
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una comprension compartida y comun del contexto, cémo hacerlo operativo y cémo
apro-vechar el andlisis contextual para impulsar cambios para las personas con dis-
capacidades intelectuales y del desarrollo. Los investigadores han trabajado para
definir operativamente el contexto, reconocer su multidimensionalidad y definir méto-
dos (i. e., andlisis contextual) para evaluar los factores contextuales e impulsar el cam-
bio sistémico. Este articulo proporciona una vision general de este trabajo, destacando
que una comprension multidimensional del contexto como multifactorial, multinivel
e interactivo puede identificar la totalidad de las circunstancias que lo componen. El
uso de esta comprension puede impulsar el andlisis contextual y la implementacion
de un modelo de trabajo de campo basado en el contexto para mejorar los resultados
personales. Se describen las formas en que el andlisis contextual puede promover la
adopcion de un paradigma de ciudadania compartida para promover resultados per-
sonales y sistémicos.

ParaBras crave: Contexto; resultados personales; buenas practicas.

1. Analyzing context to improve outcomes: Research and best practices

The term context is widely used in the intellectual and developmental disability
field, and understanding context has been identified as key to supporting enhanced
outcomes for people with intellectual and developmental disabilities. Context and
its role in human functioning has been referenced in the American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) Terminology and Classification
Manuals since 2002 (Luckasson et al., 2002; Schalock et al., 2010; Schalock et al.,
2021), and in the International Classification of Functioning, Disability, and Health
(ICF; World Health Organization, 2001, 2007). The role that context plays in disa-
bility policy development, implementation, and evaluation has also been discussed
around the globe (Buntinx, 2006; Schalock, 2017; Turnbull and Stowe, 2017; Verdu-
go et al., 2017) and the importance of understanding contextual factors in advancing
disability and human rights are reflected in the Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (United Nations, 2000).

While there is broad recognition that context matters in the lives of people with
intellectual and developmental disabilities, there has been a lack of a clear, opera-
tional definition of context in the field. For example, Shogren et al. (2014) identi-
fied, in a systematic literature search, over 117,000 articles published that referenced
context and disability with 85,000 of these articles published in the 2000s. And the
number has likely increased since this article was published. More recent analyses
have suggested that while context remains commonly identified as a key factor in
research, it is often used narrowly to refer to the investigation of a specific aspect of
context, rather than recognizing the multidimensional nature of context (Shogren et
al., 2020). To address the lack of a common operational definition or framework for
understanding context, over the past decade researchers have engaged in work to
further operationalize context (Shogren et al., 2014), define methods (i. e., contex-
tual analysis) to assess contextual factors (Shogren, Schalock et al., 2018) and drive
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systemic change (Shogren, Luckasson et al., 2018), and recognize the multidimen-
sionality of context (Shogren er al., 2020).

The goal of this work has been to advance research and practice that enhances
personal outcomes as well as advance systemic changes that challenge barriers and
biases that limit opportunities for people with disabilities to access effective systems
of supports aligned with a shared citizenship paradigm that focuses on the “engage-
ment and full participation of people with IDD as equal, respected, valued, partici-
pating, and contributing members of every aspect of the society” (Schalock et al.,
2022, p. 65). In the sections that follow, we described each of these areas of work,
highlighting how they can advance research, policy, and practice in the intellectual
and developmental disability field.

2. Operational definition

In early work (Shogren et al., 2014), we conducted a comprehensive review
of the literature, concluding that there was not a consensus definition of context
despite the widespread use of the term in lay, technical, and research publications.
To address this need, we synthesized the literature and introduced a consensus
definition of context:

Context is a concept that integrates the totality of circumstances that comprise
the milieu of human life and human functioning. Context can be viewed as an in-
dependent and intervening variable. As an independent variable, context includes
personal and environmental characteristics that are not usually manipulated such as
age, language, culture and ethnicity, gender and family. As an intervening variable,
context includes organizations, systems, and societal policies and practices that can
be manipulated to enhance functioning. As an integrative concept, context provides a
framework for: (a) describing and analyzing aspects of human functioning such as per-
sonal and environmental factors, supports planning, and policy development; and (b)
delineating the factors that affect, both positively and negatively, human functioning
(Shogren et al., 2014, p. 110).

As we have applied this definition, over time, we have identified six assumptions
that are essential to the application of the definition.

1. Human functioning is influenced by context.

2. Context is multifactorial, multidimensional, and interactive.

3. Context is best understood from the perspective of the individual and his/her

values, personal goals, and personal desires.

4. Context influences human functioning by acting as an independent variable
or an intervening variable.

. Context is observable and measurable.

. Responsive contexts can be built that enhance personal outcomes (Shogren
et al., 2021).

[©XWV)
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3. Multidimensional Model of Context

To reflect this definition and assumptions, it is necessary recognize the “totality
of circumstances” that reflect context, moving away narrow applications. A multidi-
mensional understanding of context (see Figure 1) provides a framing to comprehen-
sively consider context as multifactorial, multilevel, and interactive (Shogren et al.,
2020). Multifactorial refers to the array of personal and environmental factors that in-
fluence the lives of people across contexts. These factors both shape one’s personal
culture and outcomes as well as reflect the overarching factors that can facilitate
(e. g., adoption of the shared citizenship paradigm and social-ecological, strengths-
based understandings of disability in policies, organizations, and practice) and hinder
(e. g., structural racism and ableism reflected in policies and practices that limit ac-
cess and opportunities) valued outcomes. Multilevel refers to the layers of influence
within which contextual factors shape how people live, learn, work, and enjoy life.
An ecological framework (Bronfenbrenner, 1979) is used to define these layers and
includes the: micro or the immediate social setting including the person, family, close

FIGURE 1. A Multidimensional Conceptual Model of Context
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friends, and advocates; meso that includes the neighborhood, community, and any
organizations providing supports; and macro that includes the larger policy context
and supports delivery system, and the overarching pattern of culture, society, coun-
try, or sociopolitical influences. Finally, context is interactive as factors operate across
the layers of influence, creating a complex web of influence amplifying various levels
and factors for each person. Recognition of this interactivity necessitates efforts to
build systems of supports that recognize that addressing only one contextual level
or factor will not authentically address the totality of experiences that define each
person’s context, their cultural and social identities, and needed systems of supports.

Conceptualizing context as a multidimensional phenomenon and understanding
its multilevel, multifactorial, and interactive properties advances a comprehensive
framework that can be used to guide contextual analysis which seeks to recognize
the multiple levels and factors that shape a person’s life and outcomes over time
to enhance personal and societal outcomes. Only by understanding and targeting
these complex interactions can the potential of context and contextual analysis be
used to make change at the individual, family, organization, community and system
level. Further, when such change occurs within the context of the shared citizen-
ship paradigm (Luckasson et al., 2023; Schalock et al., 2022), reframing of systems
of supports can occur to enhance outcomes that advance self-determination, full
citizenship, lifelong learning, productivity, wellbeing, inclusion in society and com-
munity life, and human relationships.

4. Contextual analysis

Based on a multidimensional understanding of context, a context-based change
model can be adopted across ecological levels to unfreeze the status quo and drive
valued outcomes at the individual, family, community, organization, and societal
level (Shogren, Schalock et al., 2018). We have identified five key steps involved in
conducting a contextual analysis to enable context-based change. These five steps
included identifying (1) the contextual factors that hinder change, (2) the discrepan-
cies between where one is and where one wants to be, (3) the forces for change
that will increase momentum and receptivity, (4) ways to promote adoption and
application, and (5) ways to increase stakeholder participation in making change
(Shogren, Schalock et al., 2018).

Further, we are increasingly recognizing that contextual analysis can be applied at
the individual or micro level to enhance personal outcomes, as well as at the meso
and macro level to bring about change through unfreezing the status quo and enhanc-
ing personal outcomes through systemic change (Shogren, Schalock et al., 2018). We
have specifically described how contextual analysis can be used by systems to address
their responsibility to build contexts that increase responsiveness to contextual factors
and leverage the power of contextual analysis to enhance personal outcomes through
community, organization and system practices (Shogren, Luckasson et al., 2018). This
responsibility entails both being responsive to how people with a disability and their
families perceive the contextual factors that impact their lives and implementing change
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strategies based on contextual analysis and a context-based change model such as that
shown in Figure 2 (Shogren, Schalock et al., 2018). In doing so, organizations and sys-
tems can be more effective in leveraging the power of context.

Thus, in conducting a contextual analysis organizations and systems can seek to
“plan, do, and evaluate” as shown in Figure 2. Table 1 provides additional details on
each of these steps and how they can be applied to advance outcomes aligned with
a multidimensional perspective of context. To advance contextual analysis aligned

FIGURE 2. A Context-Based Change Model

Contextual
Analysis

G, °
0""’9 Valued outco™

Source: Shogren, Schalock et al., 2018.
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with a shared citizenship paradigm to advance meaningful personal and systemic
outcomes, we recommend (Shogren et al., 2021):

1. Identify the multidimensional properties of context. As discussed in reference
to the multidimensional model of context presented in Figure 1, context is
multilevel, multi-factorial, and interactive. These properties inform the mul-
tiple applications of context and highlight the interactive impact of context-
based change strategies.

2. Use contextual analysis as the analytic or measurement method to study and
understand context. As described in Table 1, contextual analysis can be used
for a number of knowledge-generating purposes. Chief among these are: (a)
identify contextual factors that hinder change and forces that facilitate change
at the individual or organization/ systems level; (b) identify personal out-
come indicators; (¢) identify contextual factors that influence valued outcomes
across ecological systems; (d) identify interactions between ecological systems
and contextual factors; and (e) assess a system'’s responsiveness to building
contexts that enhance personal outcomes.

3. Implement a context-based change process. The model presented in Figure 2
and explained in Table 1 identify the key process steps involved in unfreezing
the status quo and driving valued outcomes. Important action steps associated
with the analysis, plan, do, and evaluate components of the change process
are identified in Table 1.

4. Incorporate a multilevel and multipurpose approach to evaluation. In reference
to a multilevel approach, policy evaluation can focus on the status of per-
sonal outcomes and/or the organization or system’s responsiveness to build
contexts that benefit individuals and society and are aligned with a shared
citizenship paradigm.

5. Conclusion

Transformations in the field of intellectual and developmental disabilities are
advancing a shared vision for actualizing the shared citizenship paradigm through
supporting the full engagement and participation of people with intellectual and de-
velopmental disabilities in all aspects of society (Schalock et al., 2022). To enhance
the adoption and integration of the shared citizenship paradigm, understanding
context is essential and can be used to guide contextual analysis that: (a) determines
the broad contextual factors that hinder change and the forces for change that will
increase momentum and receptivity for change; (b) ways to promote adoption
and application, particularly of systemic changes; and (¢) ways to increase lived
experience expertise in making change (Shogren, Schalock et al., 2018). Unfreezing
the status quo across contexts and advancing systemic changes are necessary to
enhance personal outcomes and advance shared citizenship leading to enhanced
personal outcomes.
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Resumen: Los seres humanos tenemos una aspiracion comun, “la Felicidad”, aunque
cada uno le atribuya significados bien diferentes. También las personas con discapaci-
dad intelectual y del desarrollo comparten esta aspiracion como seres humanos, aun-
que tengan menos oportunidades que el resto para lograrla. Descubrir qué hace feliz a
cada persona y apoyarla para que pueda alcanzar lo que para ella es una vida plena es
el deseo mds comun de las familias y una tarea ineludible de la labor como profesio-
nales. Pero saber qué hace feliz a una persona o qué da sentido a su vida no es tarea
facil. Aspirar a la felicidad requiere estima de uno mismo, sentirnos merecedores de la
vida buena a la que aspiramos. La baja autoestima, resultado de un mal reconocimiento
de la dignidad, es el primer obstaculo a superar cuando se trata de apoyar proyectos
de vida buena. Ademads, apoyar estos proyectos requiere alteridad, evitando proyec-
tar nuestra propia concepcion de lo bueno, para descubrir lo que verdaderamente es
importante para cada persona y apoyarla para que lo viva con la mayor autonomia
posible, haciendo aflorar sus capacidades y posibilidades de contribucion. El Modelo
de Calidad de Vida y Apoyos ha sido de gran ayuda para identificar formas concretas
de mejora en dreas relevantes de la vida de las personas. Entre las ventajas que aporta
el modelo destaca su vision holistica de la persona, su enfoque sistémico, su capacidad
de identificar estrategias de apoyo que impacten en las diferentes dimensiones de la
calidad de vida y la capacidad de evaluar si esos apoyos son los adecuados. La Plani-
ficacion Centrada en la Persona, como enfoque y como metodologia, tiene su mayor
aportacion en el hecho de permitirnos profundizar en los significados que cada persona
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otorga a eso que llamamos Felicidad o Vida Buena, identificando la forma de avanzar
hacia ese ideal con otras personas en el seno de sus comunidades.

ParaBras ciave: Felicidad; dignidad; proyectos de vida buena; apoyos; oportunida-
des; calidad de vida.

AsstracT: Human beings have a common aspiration, “Happiness”, although each
one attributes very different meanings to it. People with intellectual and developmen-
tal disabilities also share this aspiration as human beings, although they have fewer
opportunities than others to achieve it. Discovering what makes each person happy
and supporting them so that they can achieve what is for them a full life, is the most
common desire of families and an unavoidable task of the work as professionals. But
knowing what makes a person happy or what gives meaning to their life is not an easy
task. Aspiring to happiness requires self-esteem, feeling deserving of the good life to
which we aspire. Low self-esteem, the result of a poor recognition of dignity, is the first
obstacle to overcome when it comes to supporting projects of a good life. In addition,
supporting these projects requires otherness, avoiding projecting our own conception
of what is good, to discover what is truly important for each person and support them
so that they live it with the greatest possible autonomy, bringing out their capacities
and possibilities of contribution. The Quality of Life and Support model has been of
great help in identifying specific ways of improving relevant areas of people’s lives.
Among the advantages that the model provides are its holistic view of the person, its
systemic approach, its ability to identify support strategies that impact the different
dimensions of quality of life, and the ability to evaluate whether these supports are
adequate. Person-Centered Planning, as an approach and as a methodology, has its
greatest contribution in the fact that it allows us to delve deeper into the meanings that
each person gives to what we call Happiness or the Good Life, identifying the way to
advance towards that ideal with other people within their communities.

Kevworps: Happiness; dignity; life projects; supports; opportunities; quality of life.

1. Introduccién

i hay algo que compartimos todos los seres humanos es nuestra aspiracion a
ser felices, aunque los significados que se han atribuido a este término varian
enormemente en funcion de las escuelas filosoficas, los momentos historicos,

las distintas culturas y, también, segun las diferentes individualidades.

Habitualmente, cuando preguntamos a las familias de las personas con discapa-

cidad intelectual y del desarrollo sobre sus expectativas en relacion a su familiar,
manifiestan que su mayor deseo es que la persona sea feliz. Es una aspiracion
que nadie cuestiona. Todo ser humano aspira a ser feliz. Por tanto, estaremos de
acuerdo en que, si nuestros esfuerzos no consiguen acercarse a ese fin, estardn erra-
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dos o serdn en vano. Asi de sencillo y asi de complejo. Porque, ;qué es la felicidad?,
¢y qué significa ser feliz para esta persona en concreto?

Desde la antigiedad, este ha sido un tema esencial sobre el que los pensadores
han tratado de dar diferentes respuestas que, si bien nos ayudan a comprender
algunas claves sobre lo que nos puede hacer felices, nos resulta dificil utilizar estos
constructos filoséficos para ayudar a cada persona concreta a definir y desarrollar
su propio proyecto de felicidad.

Diferentes estudios apuntan a que la felicidad de las personas estd determinada
en un 50 % por una tendencia natural del cardcter que se atribuye a la genética
(Lyubomirsky et al., 2005). Pero frente a este hallazgo, que podria considerarse para
algunos una mala noticia al no poder ser facilmente modificado, sabemos que el
50 % restante de nuestra posibilidad de ser felices es aprendida y dependera en gran
parte de la forma en la que cada uno decida vivir su vida. Y aunque las circunstan-
cias que nos toque vivir también tienen su impacto en la felicidad, este es minimo,
en relacion al que tiene la posibilidad de mantener el control sobre la propia vida.

Cuando se trata de abordar qué condiciona la felicidad de las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo, podemos encontrar dificultades genéticas
que marcan su caracter, circunstancias de vida que ofrecen pocas oportunidades
para la vida buena y, sobre todo, ausencia o muy poco control sobre la propia vida.

Si nuestro cometido es procurar la felicidad de las personas con las que tenemos
lazos de responsabilidad, sea en el ambito profesional o en el familiar, tenemos un
horizonte claro: ser generadores de oportunidades para que cada persona construya
su propio proyecto de vida buena.

Xabier Etxeberria (2005), profundizando en la definicion de ética de Paul
Ricoeur, se refiere a la vida buena como una vida realizada desde los propios idea-
les, que va integrando un conjunto de experiencias acordes con los proyectos de
autorrealizacion, definidos con autonomia. Disefiar y desarrollar ese anhelo de vida
realizada requiere estima de uno mismo, que se basa, desde la perspectiva ética, en
la firme conviccion de que somos sujetos de dignidad y, por lo tanto, merecedores
de proyectos de vida buena.

2. Dignidad como punto de partida

Siendo un fin en si mismo, cada ser humano es tUnico y no puede ser sustituido
por nada ni por nadie porque carece de equivalente. No posee un valor relativo, un
precio, sino un valor intrinseco llamado “dignidad” (Immanuel Kant, citado en Adela
Cortina, 2008, p. 21).

Todas las personas poseen valor en si mismas por el solo hecho de ser personas,
independientemente de las condiciones y circunstancias, externas o personales, que
acompafien sus vidas. Sin embargo, las personas con discapacidad han sufrido his-
toricamente negaciones de su dignidad, con consecuencias durisimas en sus vidas,
desde la marginacion o la explotacion hasta el exterminio.
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La negacion de la dignidad conduce a una cruel dindmica de exclusion que
se inicia en el momento en que se niega el valor de la otra persona como sujeto
digno, atribuyéndole una identidad no por lo que es como persona, sino reducida a
alguna condicion que acompana su vida (sexo, raza, lugar de nacimiento, discapa-
cidad...) o a su manera de actuar, que se advierte como negativa e, incluso, como
una afrenta que se recibe del otro. Esta atribucion de una identidad negativa se
convierte en un estigma, una marca que se percibe como indeleble, generando un
proceso de devaluacion de la persona ante los ojos de los demds y a la que, al con-
siderarla de menor valor, se le ofrece un trato desigual y discriminatorio, quedando
fuera de los limites de la justicia y del ejercicio de los derechos que tienen las perso-
nas reconocidas como tales y, por tanto, integradas socialmente. De esta forma, se
sitda a las personas estigmatizadas en los margenes de la sociedad, incluso aunque
sea en espacios especiales donde se les preste cuidados, pero en los que se ven
privadas de disfrutar de los bienes y relaciones que ofrece el entorno social. A esto
se anade un mecanismo perverso: la invisibilizacion. Cuando dejamos fuera de los
margenes de la sociedad a aquellos que podrian cuestionarnos moralmente, este
cuestionamiento desaparece, reforzando las situaciones de marginacion y exclusion
social. Como afirma Xabier Etxeberria, es una exigencia €tica romper los muros de
la invisibilizacion, tomando iniciativas desde y con las personas afectadas, partiendo
de un adecuado reconocimiento de la dignidad y de la identidad de toda persona
como ser humano, lo que no solo es una necesidad del yo, sino una cuestion de
justicia (Etxeberria, 2018).

Un mal reconocimiento de la dignidad lleva a la humillacion, a veces inintencio-
nada, pero tremendamente peligrosa, ya que va mas alld de un sujeto que humilla,
para instalarse en estructuras sociales que generan condiciones de vida que en si
son humillantes. Hoy en dia, todavia podemos ver muchos centros para personas
con discapacidad intelectual, especialmente para aquellas con mas necesidades de
apoyo, cuyas estructuras y dinamicas reflejan esta indignidad que resulta en muchos
casos humillante. Pensemos, en ese sentido, en los agrupamientos masificados y
despersonalizados, en los medios restrictivos o las dindmicas coercitivas, entre otras
situaciones. Considerar a la persona como un sujeto de menor valor o un disvalor
provoca, ademds, una mayor probabilidad de que se den situaciones de abuso y
maltrato, que aun en nuestros dias alcanzan cifras preocupantes sobre todo en
nifos y mujeres con discapacidad intelectual.

Superar estas dindmicas requiere un ejercicio personal y colectivo para cues-
tionar nuestro comportamiento moral y tomar conciencia de como reconocemos a
nuestros congéneres, desde el igual valor como seres humanos y de las diferencias
elegidas o no, que requieren se acogidas adecuadamente y constituyen la base del
valor de la diversidad humana.

El ser humano, el Homo sapiens, es el resultado de millones de afos de evo-
lucion. Estamos aqui porque algin antecesor pudo ponerse erecto, otros usaron
herramientas, otros aprendieron a colaborar e, incluso, a cuidar a los mas débiles
de la tribu (Saez, 2019). Y eso generé una ventaja competitiva a estos grupos de
hominidos que ha permitido que la humanidad haya alcanzado los logros actuales y
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que podamos seguir afrontando retos para la supervivencia futura. Es dificil definir
qué hace humanos a los humanos y qué nos diferencia de otras especies. Echar
un vistazo a la evolucion nos lleva a afirmar, sin margen de duda, que lo que hace
humanos a los humanos es haber nacido de otros humanos, formando parte de la
cadena filogenética (Cela y Ayala, 2021). Todos los individuos han contribuido a la
filogénesis de nuestra especie, aunque su ontogénesis incorpore particularidades
diferentes, que ni cambian su esencia humana ni la de su especie, pero a la que
aportan el valor de la diversidad. Somos, por tanto, filogenéticamente iguales a la
vez que ontogénicamente diversos. En cualquier caso, iguales en dignidad, que
debe ser reconocida.

En relacion a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, es a par-
tir de la segunda mitad del siglo XX cuando se inicia un proceso de reconocimiento
de su derecho a la normalizacion e integracion, aunque su dignidad es asumida
todavia mds desde una perspectiva pasiva y privada que activa y publica. En las
ultimas décadas y contando con el impulso de la Convencion de los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), se potencia el reconocimiento de la
dignidad extrinseca de la persona y de su plena ciudadania, garantizando el ejer-
cicio de sus derechos e instando a las instituciones a asegurar oportunidades para
que se produzca un ejercicio real de los mismos, a pesar de que el progreso hacia
esas garantias no se produzca al ritmo deseado.

Pero el avance en el reconocimiento extrinseco de la dignidad de las personas
no es suficiente para que se sientan merecedoras de una vida plena y feliz. Es nece-
sario que la persona tenga autoconciencia de su valor intrinseco como ser humano,
de lo que le da identidad como persona y sujeto de dignidad, de su “autoestima
moral”, lo que se construye intersubjetivamente. En la construccion de esta auto-
conciencia de la autoestima moral, el reconocimiento que recibimos de los demas,
de forma individual o colectiva, y que tendemos a interiorizar, tiene mayor impacto
que el que se construye a través de nuestra autocomprension e iniciativa. Un mal
reconocimiento es una forma de opresion que se interioriza y, cuanto mas vulnera-
ble es la persona, mayor es la influencia de ese heterorreconocimiento (Etxeberria,
2005).

En nuestra practica en el acompanamiento a personas con discapacidad intelec-
tual y del desarrollo encontramos que uno de los principales obstaculos para que
las personas desarrollen su propio proyecto de vida buena es no sentirse merecedo-
res ni capaces de alcanzarla. Y lo que suele haber detrds de ello es una autoestima
herida. Por tanto, nuestro primer deber en el acompanamiento hacia proyectos de
vida buena es identificar si la persona sufre el impacto de un mal reconocimiento,
(y en tal caso) habra que ofrecerle apoyos y acompanamientos que le ayuden a
restaurar su identidad herida y a fortalecer sus posibilidades de resistencia ante los
malos reconocimientos futuros (Etxeberria, 2019).

Si somos reconocidos primariamente por otros como discapacitados, ilegales,
dependientes, incapaces, obesos o por cualquier otro atributo al que se le atribuyen
connotaciones negativas, tenderemos a identificarnos desde ese reconocimiento
negativo, lo que suele tener un efecto devastador sobre nuestra conviccion de que
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somos personas de valor y con posibilidades de desarrollo de proyectos de vida
buena y satisfactoria.

El lenguaje y la narrativa son elementos clave para contribuir a un adecuado
reconocimiento de la dignidad, personal y socialmente, lo que no solo impacta
en su autoestima, sino que va a condicionar las iniciativas y los comportamientos
de los demas en la manera de relacionarse con ellas vy, si es el caso, para prestarle
apoyos. Es frecuente considerar que una descripcion de los sintomas clinicos vincu-
lados a determinados tipos de discapacidad o un andlisis detallado de las carencias
o insuficiencias de la persona son necesarios para prestar apoyos adecuados que
permitan superar estas limitaciones. Pero esto es solo una parte de la verdad que, si
no se completa con la narracion de las capacidades y potencialidades de la persona,
de sus anhelos y aspiraciones, de su forma de ser y de estar, los apoyos ofrecidos
tendran escaso impacto no solo para poder desarrollar un proyecto de vida plena,
sino incluso para alcanzar minimos logros sostenidos en la habilitacion o rehabilita-
cion de funciones simples para la vida. De poco servirdn, por ejemplo, impecables
planes de apoyo conductual si quien presta los apoyos percibe al otro como una
amenaza O COmoO una persona con intencionalidad malévola ya que, aunque desa-
rrolle las actividades segtin estén previstas en su plan de apoyo activo, es inevitable
que le transmita una falta de consideracién que posiciona a la persona en un lugar
del que es mas dificil salir.

Es cierto que los seres humanos somos fragiles y vulnerables, lo que nos hace
constitutivamente dependientes (Feito, 2007). Pero, a la vez, somos también capa-
ces, tanto para desarrollar nuestros propios proyectos de autorrealizacion como
para ayudar a los otros. Y todo ello forma parte del relato de nuestras vidas y nues-
tras sociedades. La narrativa que construimos en torno a ella es una herramienta
fundamental tanto para la autocomprension de la persona y para el fortalecimiento
de su autonomia moral como para modular la accion de los que la rodean y ase-
gurar la justicia y la equidad (Fernandez, 2012). Una buena narrativa, que recoja
las capacidades, potencialidades y anhelos legitimos de la persona, no solo sus
fragilidades o vulnerabilidades, puede, si no conseguir, al menos si iniciar grandes
cambios que permitan a las personas alcanzar sus ideales de vida buena.

En mi experiencia profesional he podido observar el poder de la narrativa en la
forma en la que describimos y conocemos a las personas a las que acompafamos.
Construir perfiles personales de forma compartida con la persona y con quienes
mejor la conocen y la quieren, que nos hablen de quién es, de lo que le hace feliz,
de lo que admiramos de ella, de lo que intercambiamos en las interacciones mutuas,
abre muchas mas posibilidades para abordar las dificultades que pueda afrontar en
la vida que unicamente los frios datos de una escala. Pero, ademas del impacto indi-
vidual, esta narrativa tiene un gran poder de transformacion cultural que, a su vez,
generard iniciativas en sus redes de apoyo, naturales o profesionales, que abriran
nuevos horizontes de sentido.

El adecuado reconocimiento de la dignidad cobra especial importancia en las
situaciones de mayor fragilidad, en las que la experiencia humana se pone al limite
(Masia, 2007). Podemos reconocer estas situaciones en personas que parecen haber
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perdido toda conciencia de si, sumidas en el olvido de lo que son y de lo que han
sido; o en aquellas cuyas conductas no solo les impiden recibir apoyos, sino que
las encaminan a la autodestruccion. Nos preguntamos en esos casos donde estd su
dignidad, cuando parecen haber perdido toda su identidad. Recuerdo siempre el
caso de un hombre de 50 afios que vivia en uno de los hogares de la residencia.
Era una persona con gran afectacion a nivel cognitivo y conductual. Una manana
sufridé una caida por desvanecimiento con pérdida de conciencia, originado por
un proceso febril, que le produjo una pequena herida en la frente. Se traslado a
urgencias donde fue diagnosticado de neumonia, descartando cualquier repercusion
mayor de la herida de su frente. Estuvo varios dias en un estado comatoso y, cuando
empez6 a recuperarse, reanudo sus conductas de agitacion, intolerancia a mantener
la ropa puesta, destruccion de objetos, rascado obsesivo de la pequena herida de
la ceja, hasta que se formo un grave absceso que requirié intervencion quirdrgica.
En el hospital trataron de sujetarlo con contenciones fisicas que resultaron, ademds
de inutiles, lesivas para la persona por los tirones que daba. Tampoco era capaz de
metabolizar y eliminar mas medicacion tranquilizante de la que tomaba, con lo que a
los pocos dias recibio el alta y volvio a la residencia. Cuando entré a su hogar junto
a su familia, encontramos un cuerpo caquéxico, apenas cubierto por una sabana,
con una proteccion en el ojo que continuamente trataba de arrancarse. Y es en esos
momentos en los que nos preguntamos ¢donde estd la dignidad de la persona? Y
alli la encontramos, en la relacion de su cuidador de apoyo, delicada y acogedora,
que le reconocia por su propio nombre. Aunque €l mismo no tuviera conciencia de
quién era, los demds sabiamos perfectamente quien era él. Y su dignidad se mante-
nia intacta, haciéndose presente en el reconocimiento de los demds, aunque €l no
tuviera conciencia de si. Por tanto, también desde ahi, podemos afirmar con con-
tundencia que la vulnerabilidad y la fragilidad humana no menoscaban la dignidad.

Nos reconocemos como sujetos de valor desde la interaccion con los demads,
pero, a la vez, en esa relacion nos reconocemos como sujetos interdependientes.
Todos damos y recibimos, incluso de quienes estan en situacion de mayor fragili-
dad, aunque aparentemente no se identifiquen las contraprestaciones que surgen
en esa relacion dificilmente cuantificables: ayuda-gratitud; cuidado-afecto; bienestar
al ver resueltas nuestras necesidades-satisfaccion por hacer lo correcto. ..

Sin embargo, en nuestra actual sociedad, marcada por un fuerte neoliberalismo,
hemos construido un relato que nos induce a la creencia de que la independencia
es un valor al que debemos aspirar, lo que nos lleva al espejismo de que las perso-
nas capaces pueden vivir de forma autosuficiente sin establecer ninguna dependen-
cia con otras personas. Sin embargo, los seres humanos somos constitutivamente
dependientes ya que, junto con nuestras grandes posibilidades, tenemos carencias
que nos hacen requerir apoyos, tanto de otras personas como instrumentales, para
realizarnos (Etxeberria, 2023).

Dependemos de los demas no solo para ver cubiertas nuestras necesidades, sino
también para la amistad, para el didlogo, para evitar errores morales o intelectuales,
para alcanzar nuestras capacidades que creemos que nos hacen independientes. Hasta
para mantener nuestra independencia necesitamos de los demas (De la Torre, 2017a).
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Como plantea Xabier Etxeberria (2021), el ideal universal no es tanto la inde-
pendencia como la no dominacion, evitando todo tipo de paternalismo, manipula-
cion, discriminacion, exclusion, opresion o violencia (Foro de Vida Independiente y
Divertad). Si la interdependencia es una constante en la vida humana, el reto ético
estd en hacerlo expresion de solidaridad moral desde el respeto a la dignidad, que-
dando ausente todo tipo de dominio.

El concepto de Vida Independiente surgié con fuerza a finales de los anos 60
en Estados Unidos, como una reivindicacion del derecho de las personas con dis-
capacidad a poder decidir sobre su propia vida y a participar activamente en su
comunidad, ejerciendo su ciudadania en igualdad de condiciones. Este movimiento,
que se generalizo a nivel mundial con el lema “nada sobre nosotros/as sin nosotros/
as”, supuso un importante impulso para la desinstitucionalizacién y reconocimiento
de derechos de las personas con discapacidad. Pero no podemos confundir la vida
independiente con el concepto de la independencia entendida como autosuficien-
cia y en su realizacion debe estar ausente, igualmente, cualquier tipo de dominio
hacia los demas, reconociendo a las personas con discapacidad como sujetos dig-
nos y morales y, por tanto, sujetos de derechos, merecedores de vidas buenas, pero
también con la obligaciéon de no dominacion, que habra que reclamar y educar,
aunque en determinadas circunstancias pueda quedar moralmente disculpada.

Por tanto, el reconocimiento de la dignidad es el punto de partida en el acompa-
flamiento a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, que se pone
en juego fundamentalmente en cuatro niveles:

- En lo personal, en relacion a la conciencia de la autoestima moral, que debe ser

reconocida, restaurada si ha sido herida y fortalecida, asegurando que cada per-

sona pueda percibirse como merecedora de horizontes de felicidad y vida plena.

- En lo juridico, sentando las bases de la igualdad de derechos para todas las

personas, tal como se recoge en la Convencion sobre los Derechos de las Per-

sonas con Discapacidad.

- En la relaciéon o establecimiento del vinculo que, desde el reconocimiento de

las mutuas dignidades, implica alteridad (“el otro es el otro, no soy yo”), respeto

a la autonomia (“nada para ti sin ti”), valorar las capacidades (“todos dan y todos

reciben”) y actuar con solidaridad y compasion, para que, sin paternalismos ni

dominio, ofrezcamos apoyo para superar los obsticulos que impiden a las per-
sonas disfrutar de una vida buena.

- En la sociedad, sentando las bases de sociedades mas justas e inclusivas que

se honran por el reconocimiento que hacen de la dignidad de sus miembros, en

especial, de los mas débiles (De la Torre, 2017b).

La dignidad es un valor constante que incluso transciende el hecho de la muerte,
por lo que el respeto y el reconocimiento de la identidad no se extinguen, ni
siquiera, con el final de los procesos vitales. El ser humano, ante el hecho del dolor
y de la muerte, a diferencia de otras especies, se caracteriza por la busqueda de la
transcendencia, tal como se expresa en los rituales funerarios de las distintas tra-
diciones culturales y religiosas. El valor de la persona, y, por tanto, el respeto que
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merece, permanece mds alld de su vida mortal, considerando muchos autores que
la dignidad postuma debe ser un derecho humano (Arriaga-Deza, 2020).

3. El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos: una guia en el camino hacia la felicidad

Tanto desde la experiencia personal como desde los distintos modelos tedricos,
llegamos a la conclusion de que para entender qué es calidad de vida debemos tener
en cuenta su caracter multidimensional. Frente al dicho “la salud es lo primero” surge
la reflexién que nos plantea lo poco que nos serviria contar con todos los cuidados
sanitarios disponibles si tuviéramos que vivir nuestras vidas aislados, sin la presencia
de una mano amiga, sin tener nada relevante en lo que ocupar nuestro tiempo, sin la
posibilidad de aprender algo nuevo o sin tener la oportunidad de decir una palabra
sobre los propios procesos de salud y enfermedad. Por el contrario, si teniendo una
vida llena de actividades significativas en el contexto social, aparece un problema de
salud que no fuera identificado ni atendido, poco nos duraria ese bienestar.

A lo largo del siglo XX surgieron diferentes modelos multidimensionales con el
fin de comprender esta realidad y orientar politicas y practicas que promovieran la
calidad de vida de los ciudadanos. También en el dmbito de las personas con dis-
capacidad intelectual y del desarrollo se proponen distintos modelos multidimen-
sionales, que integran indicadores objetivos y subjetivos, destacando la importancia
de las diferencias individuales frente a las normas exteriores (Felce y Perry, 1995).
Fue en la década de los 90 cuando Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo (2003)
presentan el modelo que se ha adoptado mayoritariamente como guia tanto a nivel
individual (ofreciendo un marco sistemdtico para evaluar y organizar los apoyos
que cada persona requiere basados en las dimensiones de calidad de vida) como a
nivel de las organizaciones (promoviendo cambios que impacten en las diferentes
dimensiones) y como referencia para desarrollar politicas y pricticas orientadas a
la calidad de vida.

El modelo multidimensional propuesto por estos autores ha sido clave en la
evolucion de la comprension de la calidad de vida, particularmente en el contexto
de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, y sigue siendo una
referencia fundamental. Con el tiempo, ha ido integrando avances teéricos y prac-
ticos para mejorar la comprension y la aplicacion del concepto de calidad de vida
en diversos contextos. Sin embargo, la validez y la aplicabilidad de estos modelos
pueden variar significativamente entre paises desarrollados y paises con menor
desarrollo o incluso en conflicto, debido a diferencias en factores sociales, econo-
micos, culturales, de infraestructuras o simplemente a necesidades de supervivencia
ya que, como indican sus autores, se requiere que las necesidades basicas estén
cubiertas para poder experimentar oportunidades de mejora en dreas relevantes de
la vida de las personas.

Pero no es este un espacio para ahondar en el modelo de calidad de vida, expli-
cado y revisado con profundidad en la extensa bibliografia existente y puesto en
practica de manera exitosa en muchisimas organizaciones, aunque si vale la pena
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recoger algunas consideraciones que resultan relevantes en relacion a las personas
con mayores necesidades de apoyo.

Cabe destacar la aportacion que ha supuesto el modelo para estas personas,
que han encontrado dreas de progreso para disfrutar de una vida mejor, pese a
las limitaciones y las grandes necesidades de apoyo que acompanan sus vidas. A
la vez, para las organizaciones y las personas prestadoras de servicios, el modelo
ha ofrecido una estructura sistemdtica para organizar y ofrecer apoyos con mayor
esperanza de alcanzar un impacto positivo en los significados de vida buena de
estas personas.

Hasta la década de los 90 del siglo XX, y condicionados por la base conceptual
que aportaba la definicion de retraso mental, los esfuerzos de atencion a estas
personas tenian como foco principal las carencias y déficits, dedicando la mayor
parte de recursos profesionales a paliar o tratar de superar tales carencias, para
muchas personas insalvables o con pocas posibilidades de mejora. En 1992, la
entonces Asociacion Americana para el Retraso Mental (AAMR) publica una nueva
definicion de “retraso mental” (Luckasson et al., 1992) que supone un importante
cambio de paradigma, ampliando el foco de atencion para incluir las capacidades
de la persona, no solo sus limitaciones; el entorno en el que se desenvuelve, iden-
tificando las caracteristicas 6ptimas que permitan facilitar el desarrollo del sujeto, y
el funcionamiento de la persona para afrontar los desafios de la vida. Este nuevo
concepto, ademas de su capacidad diagnoéstica, permite identificar puntos fuertes
y débiles, asi como el perfil de apoyos en las cuatro dimensiones del modelo de
1992 (Verdugo, 1992).

A pesar de la gran capacidad del concepto, en el caso de las personas con mayo-
res necesidades existe el riesgo de que los apoyos, normalmente de gran intensidad
para ellas, se centraran en las condiciones de salud o en el desarrollo de habilidades
adaptativas o incluso en el entorno, pero sin preguntarnos qué impacto tendrian
estos esfuerzos por mejorar el funcionamiento en el bienestar y el sentido de vida
de las personas. Se podia dar la paradoja de que, tratando de desarrollar determi-
nada habilidad, la aplicacion de programas de entrenamiento absorbiera todos los
esfuerzos, muchas veces en vano o con minimos resultados, privando a la persona
de disfrutar de experiencias que enriquecieran su vida, en funcién de sus preferen-
cias y deseos y que, por tanto, podrian haberle reportado mayor satisfaccion. Si bien
la definicion operativa y constitutiva de discapacidad intelectual es utilizada para
acceder a servicios, prestaciones y recursos, asi como mejorar el funcionamiento
de la persona en los entornos en los que se desenvuelve (Schalock et al., 2021), el
modelo de calidad de vida permitio introducir un pensamiento derecha-izquierda,
destacando la importancia de los resultados personales en dimensiones claves de
la calidad de vida de la persona y alineando de las estrategias de apoyo para alcan-
zarlos (Schalock y Verdugo, 2007), dando un propdsito al funcionamiento humano.
El trabajo sobre las habilidades adaptativas, los apoyos comportamentales o la aten-
cion a los problemas de salud cobraron otro sentido y el éxito de los esfuerzos
realizados no era tanto el nimero de veces que la persona consiguiera realizar
una tarea, sino el impacto que este logro podria tener en dimensiones clave de su
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calidad de vida. Asi, no solo se abrieron nuevos horizontes en la atencion a las per-
sonas con mayores necesidades de apoyo, sino también en su visibilidad y consi-
deracion dentro del sector de la discapacidad, identificando para ellas posibilidades
de progreso hacia una vida mejor. Un avance destacable en este sentido ha sido la
publicacion del estudio Todos somos todos, sobre los derechos y calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual y mayores necesidades de apoyo (Ver-
dugo y Navas, 2017), que ha permitido hacer mas visible la realidad de este colec-
tivo y que organizaciones muy relevantes, como Plena inclusion, les dedicaran un
lugar de mayor peso en sus politicas y estrategias (Plena inclusion, 2022).

Segun distintos investigadores, las dimensiones de calidad de vida tienen carac-
ter universal (es decir, son importantes para cualquier persona), pero la importancia
relativa de cada una de ellas varfa de unas personas a otras e, incluso, a lo largo
de la vida de una misma persona (Gémez y Navas, 2021). También, a lo largo de
la historia, incluso antes de la formulacion del modelo, el peso de cada una de
las dimensiones que lo componen ha ido variando. En un primer momento, en
la primera mitad del siglo XX, el modelo biomédico y la atencion centrada en las
instituciones apenas consideraban las dimensiones de bienestar fisico (centrados
en el déficit) y bienestar emocional (considerando sobre todo lo relativo a la con-
ducta y la salud mental). Siguiendo con la evolucién de los servicios que describe
Valerie Bradley (1994), en una segunda fase, hacia la segunda mitad del siglo XX,
se plantea la necesidad de crear mejores recursos, con dotaciones mas completas,
que se asemejaran lo mds posible a espacios normalizados, en los que el desarrollo
de habilidades y modificacion de conducta constituian el enfoque clave. Con ello,
la dimension de bienestar material y el desarrollo personal van adquiriendo mayor
peso. También en esta fase se inicia un fuerte movimiento por la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad, tomando fuerza esta dimension, que
culminard en la Convencion de 2006 con el reconocimiento de la capacidad juri-
dica en igualdad de condiciones con los demas en todos los aspectos de la vida.
En la primera década del siglo XXI se otorga a la autodeterminacion una mayor
relevancia ante las voces de las propias personas con discapacidad, que reclaman
ser protagonistas de sus vidas frente a la vision de familiares y profesionales que
seguian considerando que la autodeterminacion no era una dimension tan impor-
tante (Schalock et al., 2005). Es también en esos afios cuando la inclusion social se
ve como el camino para asegurar que las personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo tengan oportunidades de acceder de forma plena y equitativa a las
actividades, los roles sociales y las relaciones con la ciudadania sin discapacidades.
En toda esta evolucion, la dimension de relaciones interpersonales, que contiene
unos de los valores mas importantes para la felicidad del ser humano, como es el
de la amistad, ofrece siempre desarrollos y resultados mds pobres, especialmente
cuando hablamos de personas con mayores necesidades de apoyo, lo que nos
obliga a redoblar nuestros esfuerzos y nuestra creatividad para evitar esa dura reali-
dad de estas personas, que en su mayoria no cuentan con ningin amigo.

El modelo de calidad de vida incluye, dentro de cada dimension, una serie
de indicadores centrales que se concretan a través de la evaluacion de resultados
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personales, entendidos como los beneficios que obtienen las personas, de forma
directa o indirecta, por las actividades, servicios y apoyos que se les proporcionan.
Las distintas escalas de calidad de vida nos permiten evaluar los resultados y obte-
ner informacion tanto para el desarrollo de planes personales que permitan mejorar
la calidad de vida como para disenar estrategias de transformacion organizacional
utilizando datos agregados.

Si atendemos a los resultados personales, en Espana encontramos que, entre
las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, la autodeterminacion,
la inclusion social, el desarrollo personal y las relaciones interpersonales obtienen
peores puntuaciones (Gomez y Navas, 2021), por lo que sigue siendo un importante
reto comprender el verdadero significado de estas dimensiones y conocer las estra-
tegias mds adecuadas para potenciarlas, en una dindmica que no debe estar exenta
de prudencia ya que, en aras de esa pretendida calidad de vida que buscamos,
podemos causar danos a la persona que tengan justo el efecto contrario. En la expe-
riencia de estos anos, por ejemplo, hemos visto como un mal entendido fomento de
autodeterminacion ha llevado a las personas a perder las referencias y limites que
todos necesitamos para construirnos como sujetos, confundiendo la autonomia y el
control sobre la propia vida con un dominio y control desproporcionado hacia los
demads, que hace imposible la convivencia y armonizar los proyectos de calidad de
vida del resto de la familia o de su grupo de pertenencia. Algo parecido ha ocurrido
con la inclusion, cuando se ha llevado a cabo sin tener en cuenta que los procesos
de desinstitucionalizacion contaran con apoyos suficientes y adecuados en la comu-
nidad, ademds de que fuera la persona y su proyecto de vida quien definiera el
ritmo de avance hacia una vida mas inclusiva. En cuanto al desarrollo personal, con
frecuencia hemos privado a las personas, especialmente a las que tienen mayores
necesidades de apoyo, de la oportunidad que ofrecen los aprendizajes en entornos
naturales, confinindolas en aulas especiales para repetir una y otra vez actividades a
las que seria dificil que cualquiera les encontrara sentido. En cuanto a las relaciones
interpersonales, aun siendo ampliar y profundizar las amistades uno de los mayores
retos que se nos presentan, hemos de tener en cuenta que, si no hay oportunidad,
no habra relacion. Y en esta, como en las anteriores dimensiones mencionadas, no
podemos atribuir los peores resultados a las capacidades o limitaciones de las perso-
nas, sino que debemos hacer una profunda reflexion sobre nuestros prejuicios sobre
lo que pueden y no pueden conseguir y revisar las oportunidades a las que tienen
acceso para alcanzar mejores resultados en su calidad de vida.

Los errores cometidos en la implementacion del modelo de calidad de vida res-
ponden también a una mirada excesivamente simplista de los significados de cada
dimension y de los principios y valores en los que se sustentan, ademds de una
pérdida de perspectiva sobre el contexto, los sistemas de apoyo y los resultados en
la persona. Es necesario mantener el esfuerzo por comprender en profundidad el
modelo y sus implicaciones practicas, a través de la investigacion, la formacion y
la reflexion en torno al mismo, de forma que pueda mantenerse como una certera
guia que permita a la persona disfrutar de una vida digna de ser vivida, a la vez que
un profundo cambio en las organizaciones, en las instituciones y en la sociedad.
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Actualmente el modelo de calidad de vida se fusiona con el modelo de apoyos
para ofrecer 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 areas de actividad de
la vida, con un énfasis en los apoyos individualizados proporcionados dentro de
ambientes inclusivos de la comunidad y promoviendo la evaluacion de resultados”
(Verdugo et al., 2021, p. 11). Este modelo de calidad de vida y apoyos (MOCA) pro-
fundiza la coherencia con el respeto a la dignidad de cada persona y los principios
éticos; sirve de guia para la planificacion y la prestacion de los apoyos poniendo el
énfasis en la calidad de vida, en la eleccion y la autonomia personal y en el uso de
apoyos genéricos. A la vez, posibilita una evaluacion centrada en la persona que no
solo permite medir los resultados en diferentes dimensiones de calidad de vida, sino
también tiene en cuenta los componentes de entrada (valores, enfoque funcional y
holistico), de proceso (sistemas de apoyo) y de producto, identificando los impac-
tos significativos para mejorar el bienestar de la persona, aumentar la transparencia,
facilitar la rendicion de cuentas y ampliar la comprension (Verdugo et al., 2021).

Este nuevo enfoque abre horizontes futuros para convertir el Modelo de Calidad
de Vida y Apoyos en una importante herramienta que permita avanzar en ese deseo
compartido de disfrutar de vidas buenas.

4. Sentido de vida y proyecto personal

Josefa, un ejemplo de vida con sentido.

Lleg6 a media manana, caminando lentamente desde la residencia en la que deci-
di6 vivir hace 3 anos, cuando cumpli6 los 85. Es recibida con gran alegria por las ocho
personas con discapacidad intelectual que acuden diariamente al centro comunitario
municipal, en el que han encontrado una alternativa al tradicional centro de dia que
se les hubiera asignado segun su grado de discapacidad. Josefa, a pesar de que ape-
nas fue a la escuela de nina, porque la vida en la montana era muy diferente, hoy va
a apoyar en la sesion de estimulacion cognitiva. El jueves, mds divertido aun, tendrd
teatro para ensayar esa obra que estin preparando para Navidad, con otras compane-
ras de la residencia de mayores, con el grupo de la unidad de apoyo a la intervencion
con personas con problemas graves de salud mental y con el grupo de personas con
discapacidad. Para Josefa estas actividades, junto con las visitas de su familia, son los
momentos mas esperados de la semana y le hacen sentir feliz y satisfecha.

Como Josefa, todos y todas aspiramos a sentirnos felices, pero no es facil identi-
ficar qué es aquello que nos lleva a sentirnos satisfechos, a sentirnos bien con noso-
tros mismos, a sentir que nuestra vida tiene sentido. En el mayor estudio mundial
para responder a la pregunta de qué nos hace felices realizado en Harvard, cuyas
conclusiones actuales se publicaron en 2023, sus autores afirman que a los humanos
se nos da fatal saber qué nos conviene y lo que nos hace felices de verdad. La vida
buena es complicada para todo el mundo. Tiene alegrias y dificultades. Esta llena
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de amor y de dolor. No es un suceso, ni un premio o una meta que cuando llegas
puedes permanecer en ella. Es un proceso que se despliega a lo largo del tiempo,
en un camino que no es facil, pero transitarlo con €xito, segun los autores del estu-
dio, es del todo posible (Waldinger y Schulz, 2023).

Pero las dificultades por definirlas no disminuyen ese anhelo humano de felici-
dad. Si nos pidieran que espontaneamente expresiramos lo que en estos momen-
tos nos provocaria un sentimiento feliz, con bastante probabilidad hablariamos de
experiencias agradables, que nos remiten a estados mentales positivos y que conec-
tan con deseos o con emociones placenteras. Emociones que muchas veces son
efimeras, que vienen y que van y que, ademds, pueden movernos a una incesante
busqueda de este tipo de experiencias, lo que puede ser el mayor obsticulo para
alcanzar la felicidad asi entendida. Esta forma de entender la felicidad como dis-
frute de distintos placeres, la llamada felicidad hedoénica, a menudo se contrapone
(aunque no necesariamente) con la eudemonia, término que acuné Aristoteles en
referencia a ese estado de profundo bienestar en el que la persona experimenta
que su vida tiene sentido y proposito (Waldinger y Schulz, 2023. p. 32). Asi, si nos
preguntaramos qué experiencias nos gustaria tener que nos aportaran un sentido
de vida o que nos hicieran sentir que nuestra vida vale la pena, muy posiblemente
pensarfamos en cosas que nos conectaran con nuestro proposito vital, con nuestro
proyecto de vida, no tanto con deseos pasajeros, sino con experiencias perdurables
en el tiempo que, aunque pueden estar sometidas a altibajos e incluso se acompa-
fien en algin momento de tristeza o sufrimiento, las consideramos valiosas y que
merece la pena perseguirlas. Por ejemplo, si nuestro proyecto vital pasa por forjar
una familia, sabemos que tendremos buenos y malos momentos, pero, a pesar de
ello, es algo por lo que nos merece la pena apostar.

Para Emily Esfahani (2017), la vida con sentido se sustenta en cuatro pilares: la
pertenencia, el propdsito, la narrativa y la transcendencia. Respecto a la pertenen-
cia, sabemos que todas las personas necesitamos sentir que pertenecemos a algin
lugar. Necesitamos ser vistos, ser escuchados, ser valorados, ser comprendidos.
Necesitamos establecer relaciones significativas. Necesitamos querer y ser queridos.
Esfahani senala que, segin las investigaciones, la pertenencia es la fuente de sen-
tido mas importante. También el estudio de Harvard concluye que las buenas rela-
ciones se muestran, una y otra vez, como el factor mas importante para una buena
vida. Esto nos deberia hacer estremecer si pensamos en que uno de los peores
resultados que obtienen las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
hace referencia a las relaciones interpersonales. Sabemos que favorecer el estable-
cimiento de vinculos de amistad es uno de los retos mas dificiles de conseguir, lo
que, junto a las barreras para la inclusion, dificulta desarrollar el sentido de perte-
nencia. Esto justifica sobradamente la necesidad de incrementar los esfuerzos para
favorecer dinamicas inclusivas para las personas con discapacidad que restauren o
generen el sentido de pertenencia a través de la participacion en sus comunidades
y el establecimiento de relaciones interpersonales.

El propésito es el segundo pilar de una vida con sentido segin Esfahani. Se
trata de definir metas a largo plazo que orienten nuestras vidas aportando algo a
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los demads, desde pequenas cosas cotidianas hasta contribuciones mayores, que
nos conectan con algo mas global. Azahara Alonso (2024) afirma, basindose en la
idea de futurizacion de Ortega y Gasset, que estamos orientados de manera inevi-
table hacia el futuro. “Somos ese futuro en la medida que nos construye ahora [...].
Si no logramos proyectarnos hacia el futuro, perderemos parte de lo que nos hace
mds humanos: el proyecto” (Alonso, 2024, pp. 53-56). Y también perderemos esa
parte de sentido que nos proyecta hacia el futuro. Contribuir a que las personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo construyan sus propios proyectos de
futuro ha de formar parte de nuestro compromiso con ellas si queremos contribuir
al desarrollo de vidas buenas.

La narrativa es el tercer pilar, que trata de la historia que nos contamos sobre
nosotros mismos y sobre cémo hemos llegado a ser la persona que somos hoy.
Todos somos el producto singular de nuestra propia biografia. Todas las experien-
cias de vida pueden ser fuente de sentido, pero necesitamos tomar conciencia de
que somos autores de nuestras propias historias, de forma que, si la narrativa de
nuestra historia no nos deja avanzar, podamos “editarla” o reinterpretarla, reconci-
liandonos con el pasado para poder seguir adelante. A menudo pasamos por alto
las biografias de las personas con discapacidad a las que acompanamos, ignorando
los sentidos que su historia puede aportar a sus vidas. Numerosas iniciativas, como
las lineas de vida, los mapas biograficos de la planificacion centrada en la persona
(PCP) o las historias de vida dentro del proyecto REVISEP desarrollado en la Fun-
dacion Gil Gayarre, han tratado con éxito de recuperar estas fuentes de sentido.

Por ultimo, para Esfahani la transcendencia nos permite elevarnos por encima
de lo cotidiano y que nos sintamos conectados con algo mds grande que el pro-
pio yo, disminuyendo la importancia de nuestra individualidad. Quizd nos resulte
dificil acompanar a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo en su
vivencia de la transcendencia, que solemos reducir a la experiencia religiosa y que
no debemos despreciar en lo que tiene de querida por la persona. Pero podemos
encontrar numerosas fuentes de sentido que nos conecten con esa realidad mas ele-
vada a través de la belleza de la musica, del ritmo de la danza, de la contemplacion
de la naturaleza o de la vivencia de esos momentos que, en soledad o en compania
de otros, percibimos como eternos.

Todo ello nos lleva a pensar que, si en nuestra relacion con las personas con
discapacidad intelectual queremos acompanar vidas buenas, tenemos que buscar la
manera de acercarnos a los significados que aportan sentido a sus vidas.

El modelo de calidad de vida y apoyos, como hemos visto, tiene una enorme
potencialidad para informar y definir qué aspectos impactan positivamente en la
vida de las personas, desde una mirada holistica y una perspectiva sistémica, basada
en valores y derechos, para posibilitar cambios personales, organizativos, politicos
y culturales con el fin de que las personas tengan mejores vidas. Sin embargo, hay
situaciones en las que resulta dificil saber si la vida de una persona tiene sentido
para ella. Aunque sus indicadores de calidad de vida estén muy por debajo de los
estandares deseables, es posible que siga encontrando razones por las que abrir
los ojos cada manana. Por el contrario, si pasiramos las escalas de calidad de vida
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a reconocidos personajes considerados socialmente exitosos, podriamos encontrar
puntuaciones muy elevadas en las distintas dimensiones, lo que no siempre nos
hablaria de una vida buena o una vida con sentido que nos inspirara para imi-
tarles. Una vida plena es una vida lograda como excelencia interna, no desde los
estindares que nos impone la sociedad, es una vida realizada en concordancia con
nuestros propios ideales y proyectos de vida (Etxeberria, 2005).

Ayudar a las personas a definir y perseguir sus proyectos de vida plena requiere,
en primer lugar, saber escuchar sin que nuestra voz se imponga sobre la voz del
que quiza no hable, pero si tenga mucho que decir; requiere saber mirar sin juzgar,
liberandonos de nuestros prejuicios y de nuestra cosmovision de las cosas, de ese
logos particular de cada uno que no solemos ser capaces de percibir (Carrasco-
Conde, 2024), fuertemente marcado por nuestros roles profesionales; y también
requiere reconocer y respetar los proyectos legitimos de la otra persona, ayudan-
dola a interpretar contextualmente sus ideales, con sus capacidades, sus limitaciones
y, siempre, con sus posibilidades de progreso, buscando la manera de que pueda
realizarlos con y para otras personas en instituciones justas (Etxeberria, 2005).

La planificacion centrada en la persona es una metodologia que surge a finales del
siglo XX para ayudar a las personas, con la colaboracion de sus circulos de apoyo, a
disfrutar de una mayor calidad de vida, basada en sus propias preferencias e intereses
(Carratala et al., 2017). Estos enfoques se sustentan en valores como la presencia, la
participacion y la contribucion en la comunidad; la amistad y las relaciones signi-
ficativas; la eleccion y el control sobre la propia vida, asi como el aprendizaje y el
desarrollo de competencias para alcanzar las metas deseadas (O’Brian, 1987). Tanto
los valores como los procesos de acompanamiento para el desarrollo de planes cen-
trados en la persona recogen muchas de las fuentes de sentido de vida expuestas
anteriormente, de forma que estos procesos constituyen una gran oportunidad para
ayudar a la persona a construir y perseguir sus propios proyectos de felicidad, de
manera respetuosa, aprendiendo juntos lo que significa vida buena para ella.

Un plan centrado en la persona no es otra cosa que un proyecto de vida perso-
nal, dirigido a un futuro que la persona estima como bueno y cuyo valor reside no
solo en llegar a la meta deseada, sino también en el camino que haya que recorrer
para alcanzarla, que puede convertirse en un fin en si mismo. Cuando hablamos
de proyecto de vida lo hacemos en sentido amplio, tanto en su alcance temporal
como por los dambitos vitales que abarca (trabajo, familia, vivienda, salud, etc.).
Normalmente no hacemos cada aflo un proyecto de familia, un proyecto para
decidir donde trabajar o donde vivir. Esos grandes proyectos, que orientan nues-
tras vidas, se van desarrollando poco a poco, a través de planes concretos, como
formacion en determinadas competencias, ampliar nuestros vinculos con otras per-
sonas o planes de ahorro para acceder a una vivienda. En el caso de las personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo, para desarrollar sus proyectos de
vida necesitardn planes de apoyo personal con objetivos a corto plazo, como los
que se ofrecen habitualmente en centros y servicios. Estos planes deben asegurar
que las personas tengan oportunidades para tener experiencias y desarrollar apren-
dizajes que se integren en su proyecto de vida buena y lo hagan evolucionar. Pero
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no podemos olvidar que el desarrollo de los proyectos de vida requiere la partici-
pacion de otras personas y contextos, evitando que queden cautivos en nuestros
centros especificos, ya que uno de los mayores obstaculos para que se desplie-
guen estos proyectos en toda su complejidad es no reducirlos a las opciones de
servicio, sino buscar una accién coordinada para aprender a decir, como senala
John O’Brian, que, si hay un objetivo positivo y posible para la persona, debemos
encontrar la forma de hacerlo posible.

La vida con sentido tiene mds que ver con lo que de verdad sonamos para
nuestra propia vida, no con deseos efimeros. Cuando hablamos de planificacion
centrada en la persona decimos que lo que importa son los suefios y las prioridades
de cada persona para que pueda disfrutar de una vida plena siendo protagonista
de la misma. Muchas personas han conseguido resultados valiosos en sus vidas,
desde pequenos detalles hasta grandes cambios que les han permitido transitar
hacia modelos de vida mas inclusivos. Para generar estos cambios es importante no
reducir los suenos, entendidos como anhelos de vida buena, a deseos de naturaleza
efimera. No podemos darnos por satisfechos porque las personas hayan conseguido
hacer cosas que les hagan sentir contentos como ir a una fiesta, comer en un restau-
rante o ir de compras. Hay que reconocer lo que de logro tienen estas experiencias,
en algunos casos muy relevantes como cuando se trata de personas con mayores
necesidades de apoyo. También hay que reconocer la potencia de los deseos para
movilizar nuestras vidas (mas dificil de ver en los proyectos a largo plazo), incluso
para sacarnos de nuestra zona de confort, para proporcionarnos bienestar y para
hacernos sentir felices. Todo ello nos provoca emociones agradables, pero que
pueden esfumarse cuando cesa la actividad o transformarse en una constante insa-
tisfaccion cuando construimos propositos centrados en alcanzar el mayor nimero
de deseos posible en una dindmica imposible de satisfacer, pudiendo llevar a una
pérdida de control y a la infelicidad. Esta situacion se hace mas compleja cuando,
ademas, confundimos los deseos humanos con derechos humanos.

Los suenos sobre los que se construyen los proyectos de vida o planes centrados
en la persona no son deseos fugaces, sino suenos profundos capaces de transformar
vidas. Los grandes logros de la humanidad primero fueron sofiados: los esclavos
sofiaron con su libertad, las mujeres sofiaron con la igualdad... También nuestras
metas han de ser sofiadas. Pero no debemos dejarnos deslumbrar por suefios rim-
bombantes. Pequenos detalles del dia a dia pueden ser decisivos para dotar de
sentido a la vida, transformando rutinas vacias en rituales con significado, lo que
es especialmente importante para las personas con mayores necesidades de apoyo.

Los suefios necesitan energia para que puedan realizarse. Unas veces la energia
serd la ilusion, el deseo de alcanzar algo nuevo, y otras veces serd la indignacion
de quienes suenan un mundo diferente frente a la injusticia, al dolor, frente la igno-
rancia, frente a la exclusion.

Quiza nunca alcancemos nuestros suefios, pero muy probablemente nos con-
duciran por caminos de sentido que, al transitarlos, nos haran sentir que la nuestra
habra sido una vida buena, digna de ser vivida.
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5. A la transformacion personal y organizacional desde la persona

Acompanar procesos de vida buena implica corporalidad, comunicacion,
encuentro con la persona, reconociéndola desde la igual dignidad y descubriendo
sus anhelos de vida realizada, para que, en solidaridad con ella, identifiquemos qué
oportunidades podemos ofrecer para hacer posible su proyecto.

En este momento de encuentro es muy relevante no solo la forma de actuar, sino
también la forma de ser de quien acompafa. Es el momento de la virtud, palabra
desprestigiada actualmente por las connotaciones negativas que se le han atribuido
a lo largo del tiempo, pero absolutamente necesaria, ya que, como sefnala Xabier
Etxeberria, “las virtudes en las personas que ofrecen apoyo no son solo condicion
para el buen desenvolvimiento de este; son ellas mismas apoyo y cuidado, con
frecuencia complemento decisivo de los materiales o técnicos” (Xabier Etxeberria,
2005).

Dicho de otra manera, se trata de ser como hay que ser para que hacer lo que
debemos hacer nos cueste menos, en una dinamica en la que interiorizamos los
valores que han de conducir nuestra prictica y los convertimos en modos de ser
sostenidos. Por ejemplo, si debemos actuar con respeto, serd mucho mas probable
que lo hagamos si somos personas respetuosas en todos los dmbitos de nuestra
vida, no solo en lo profesional.

El cultivo de las virtudes, que no solo impacta en la accion, sino que nos ayuda
a ser mejores personas, es de gran importancia en la cotidianidad del acompana-
miento a las personas con discapacidad por parte de familiares y profesionales. Pero
no hemos de olvidar que las personas a las que acompanamos son sujetos morales
y también para ellas hay que abrir horizontes de virtud que planifiquen sus vidas.

Cada situacion requerird el cultivo de virtudes especificas, teniendo en cuenta
que el desarrollo de unas virtudes se encadena con el desarrollo de otras, todas ellas
importantes. Sin embargo, destacaria tres virtudes como especialmente significativas
en el acompanamiento para construir proyectos de vida buena.

La primera virtud que se pone en juego es la de la amistad, experimentado la
relacion con la otra persona de manera singular; reconociéndola como ser Unico,
insustituible, de manera global e integrada, no desde la fragmentacion a la que con
mucha frecuencia nos llevan nuestros roles profesionales. La virtud de la amistad
transforma el ain muy frecuente autoritarismo profesional, que establece una rela-
cion de dominio al identificar a la persona por sus carencias y genera dependencia,
humillacion e incapacidad de progreso e infelicidad, en una relaciéon horizontal, en
la que se dan reciprocidad, aprendizaje mutuo y disfrute, haciendo posible entrela-
zar proyectos de felicidad entre el que da y el que recibe.

La vida de las personas y familias a las que acompanamos no estd exenta de difi-
cultades. Esto hace que la compasion sea una virtud que también surge con fuerza
en estos acompanamientos. La compasion, alejada de todo paternalismo, supone
“sentir con” y nos lleva a conectarnos con el sufrimiento o limitaciones de la otra
persona para, desde el reconocimiento de la igual dignidad, solidarizarnos con ella
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para aliviar su dolor (Simarro, 2021) o tratar de superar juntos los obstaculos que le
impiden disfrutar de una vida buena.

Entre las muchas virtudes que se derivan de la amistad y la compasion, cuando
hablamos de proyectos de vida buena, otra virtud destacable es la esperanza. La
esperanza nos ayuda a confiar en que las cosas pueden cambiar, en que un futuro
mejor es posible, en que podemos avanzar hacia una vida buena. Pero la esperanza
no trata de esperar pasivamente que las cosas ocurran, sino que nos mueve a la
accion. Es una fuerza que nos impulsa hacia adelante desde la construccion del
ahora, afrontando el presente con confianza.

Y desde la humildad, que nos aporta lucidez sobre nosotros mismos y nos abre
al aprendizaje y a la colaboracion, evitando la ilusion de la independencia y el indi-
vidualismo (por otro lado, bastante ineficiente), reconocemos que para hacer posi-
bles los proyectos de vida buena no podemos hacerlo solos, sino que necesitamos
caminar con otros y otras, en organizaciones y sociedades justas.

Es necesaria una transformacion organizacional que asegure el compromiso con
la razén de ser de las organizaciones, es decir, apoyar a las personas a tener vidas
buenas en sociedades justas e inclusivas. Para esa transformacion es fundamental
una cultura compartida, basada en valores éticos, que permita tomar decisiones,
acometer cambios e incorporar innovacion para dar respuesta a las necesidades y
expectativas de cada persona y asegurar las condiciones necesarias para la realiza-
cion de los proyectos de vida buena. Para ello, las entidades de apoyo a personas
con discapacidad no solo han de asegurar su gobernanza, sino que han de com-
prometerse con el contexto en el que se desenvuelven, implicando a la sociedad,
promoviendo dindmicas y estructuras inclusivas y sostenibles que permitan el desa-
rrollo de los proyectos de vida buena que, necesariamente, se viven con otros.
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Resumen: El objetivo de este articulo es analizar las bases biolégicas que concurren
en dos especiales problemas patologicos que pueden perturbar la salud fisica y psico-
logica de las personas con sindrome de Down: la disfuncion inmunitaria y el trastorno
de regresion. La primera es causa de la mayor frecuencia y/o gravedad de infec-
ciones, especialmente las respiratorias, y de la relativamente frecuente aparicion de
enfermedades autoinmunes. El segundo, de reciente identificacion, muestra aspectos
relacionados con la neuroinflamacion crénica y la presencia de agentes estresores de
diverso origen que inciden sobre un terreno particularmente vulnerable. Se analizan
los factores etiologicos de estas dos condiciones patologicas, que pueden derivar de

la triple representacion génica del cromosoma 21.

ParaBras ciave: Sindrome de Down; disfuncion inmunitaria; trastorno de regresion

en el sindrome de Down; neuroinflamacion cronica.

AsstracT: This review is aimed at discussing the biological basis underlying two
unique conditions that disturb the physical and mental health of the people with
Down syndrome: the immune dysfunction and the Down syndrome regression disor-
der (DSRD). Immune dysfunction leads to more frequent and/or severe infectious
diseases, especially in the respiratory system, and to a relatively higher presence of
several autoimmune diseases. The recent identification of DSRD appears to be related
to chronic neuroinflammation and autoimmune conditions that makes the brain more
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vulnerable to stressors. The unique relation to the genes disturbance secondary to the
trisomy is also discussed.

Kevworps: Down syndrome; immune dysfunction; Down syndrome regressive
disorder; chronic neuroinflammation.

1. Introduccién

Ha sido necesaria la devastadora pandemia COVID-19, con sus duras estadisticas
sobre la morbilidad y la mortalidad de las personas con sindrome de Down (SD),
para despertar al mundo relacionado con €l sobre los problemas inmunolégicos
que caracterizan a tales personas. Y ha sido necesaria la aparicion y la caracteriza-
cion de un nuevo cuadro patolégico, el ‘trastorno de regresion en el sindrome de
Down’, para prestar atencion a la neuroinflamacion cronica presente en su cerebro
desde etapas tempranas. Lo triste es comprobar que tanto la disfuncion inmunitaria
como la neuroinflamacion en el SD eran realidades bien descritas en espafiol, tanto
en la literatura estrictamente cientifica como en algunas revistas y plataformas de
divulgacion y formacion sobre el SD, pero no atravesaban la coraza del buenismo
que ha caracterizado a importantes organizaciones.

El problema de la inmunodeficiencia fue amplia y rigurosamente explicado
(Rahm y Chinen, 2011), enfatizando precisamente el peligro de las infecciones res-
piratorias. La presencia de la neuroinflamacion cerebral y su posible papel en el
estrés y en el trastorno regresivo fueron también largamente analizados (Florez,
2014; Florez y Ortega, 2020). Ademds de exponer con detalle sus caracteristicas,
ambas publicaciones insistian en la necesidad de mantenerse alerta y ofrecian reco-
mendaciones de prevencion.

El objetivo de este articulo es explicar de manera resumida la presencia de la
neuroinflamacion cerebral y de la disfuncion inmunitaria como elementos propios
del SD, derivados de la triple presencia del cromosoma 21.

2. La respuesta inflamatoria

La respuesta inflamatoria a la presencia de un elemento extrafio y potencial-
mente lesivo en los tejidos de un individuo forma parte de los elementos que
constituyen el papel del sistema general de su inmunidad. El proceso inflamatorio
es la respuesta protectora del sistema inmunitario a un estimulo nocivo. A veces la
inflamacion puede ser exagerada y mantenerse sin beneficio aparente o incluso con
graves consecuencias adversas (p. ej., reacciones alérgicas, de hipersensibilidad,
enfermedades autoinmunes, inflamacion cronica).

Elementos caracteristicos son los cambios en la vascularizacion local; el aumento
de la permeabilidad vascular con extravasacion de plasma; la liberacion de hista-
mina y otros mediadores preexistentes; la llegada y la acumulacion local de diversos

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. §6 (1), 2025, enero-marzo, pp. 65-78

- 66 —



NEUROINFLAMACION CRONICA Y DISFUNCION INMUNITARIA EN EL SINDROME DE DOWN
J. FLOREZ BELEDO

tipos de leucocitos y subsiguiente sintesis y liberacion de eicosanoides y la gene-
racion de radicales libres de oxigeno; y finalmente la produccion y la liberacion
de citocinas, cuya accion persiste por periodos mucho mas prolongados: sus con-
secuencias a menudo son evidentes incluso dias después de iniciada la respuesta
inflamatoria. Todo este complejo proceso tiene como finalidad restringir la lesion,
suprimir el agente provocador y restituir la normalidad anatémica y funcional.

La inflamacion puede ser aguda, como en la respuesta a una lesion del tejido,
o puede ser cronica, lo que conduce paraddjicamente a la destruccion progresiva
del tejido.

La inflamacion cronica se debe a la exposicion continua de un elemento agre-
sor. Esto puede ser el resultado de la persistencia de un agente patogeno como el
cancer o una enfermedad autoinmune en la que el autoantigeno activa de manera
continuada a células con papel inmunitario o a la persistencia de estimulos que
resultan especificamente insultantes para un determinado 6rgano.

Mientras los factores solubles, no proteinicos (p. ej., eicosanoides, bioaminas
como la histamina) son preponderantes durante la inflamacién aguda, los prota-
gonistas de la inflamacién crénica son las citocinas, quimiocinas, factores de cre-
cimiento, enzimas y moléculas reactivas de oxigeno. Las citocinas son mediadores
solubles que inician, terminan y modulan la intensidad de todos los aspectos de la
respuesta inmunitaria o inflamatoria de un organismo. Aunque no existe una defi-
nicién clasica de las citocinas, el término suele incluir a los interferones (IFN), las
interleucinas (IL) y las quimiocinas. Por ejemplo, los linfocitos T citotoxicos y los
linfocitos Ty1 liberan IFN-y capaz de activar macrofagos y células dendriticas indis-
pensables en el proceso inmunitario. A su vez, estas células liberan diversos factores
solubles como la IL-6 y el factor de necrosis tumoral (INFa) que al final causan
lesion tisular. El reemplazo del tejido perdido de esta manera, que es llevado a cabo
por los fibroblastos, conduce a la fibrosis como resultado del exceso de factores de
crecimiento, de citocinas y otros factores de origen vascular.

Las citocinas desempefian, pues, una funcién esencial en la organizacién del
proceso inflamatorio, en especial el TNFa y la IL-1. Otras citocinas y factores de
crecimiento (IL-2, IL-6, IL-8, etc.) contribuyen a las expresiones de la respuesta
inflamatoria.

3. La neuroinflamacion crénica en el sindrome de Down

Las microglias, junto con los astrocitos, son células del sistema nervioso central
que funcionan como elementos del sistema inmunolégico, protegiendo al orga-
nismo de agresiones externas e internas. Al ser activada por un agente agresor,
la microglia prolifera, adquiere una morfologia distrofica ameboide, expresa una
mayor cantidad de moléculas del MHC-II en su supetficie (o que la convierte en
una célula presentadora de antigenos mas apta) y libera diversas citocinas proinfla-
matorias y radicales oxidantes que alteran el terreno en que se encuentran.
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El interés por la neuroinflamacion en el cerebro del SD data de hace varios anos.
Una importante razon es la de valorar en qué grado su presencia puede condicionar
o favorecer la evolucion lenta, pero precoz y generalizada, hacia la enfermedad de
Alzheimer. Pero el interés va mds alld: hasta qué punto su presencia contribuye a
la aparicion de problemas cognitivos, emocionales, conductuales y neurolégicos
independientes de la enfermedad de Alzheimer propiamente dicha; qué factores la
inician; si hay factores responsables de su cronificacion.

Un dato importante es que ciertos signos de neuroinflamacion cerebral aparecen
ya en la etapa fetal. Flores-Aguilar et al. (2020) caracterizaron el perfil inflamatorio
del cerebro a lo largo de la vida de personas con SD mediante el andlisis de la
morfologia o rasgos de la microglia indicadores de inflamacion y de la expresion
de citocinas, tomando como muestra la corteza prefrontal desde la etapa fetal (16
semanas de gestacion) hasta los 64 afios de edad, en total: 127 casos; compararon
los datos con muestras de las correspondientes edades en cerebros control. Aprecia-
ron un aumento de la expresion de citocinas en los medios de cultivo obtenidos de
muestras de corteza cerebral en fetos con SD ya en su segundo trimestre de gesta-
cion. En la corteza prefrontal de nifios y jovenes adultos con SD se observaron cam-
bios morfolégicos en la microglia (células en forma de bastones). Hubo aumento
del nivel de IL-8 e IL-10 en nifios con SD de 1-10 anos; y hubo aumento de IL-1f,
IL-1a, IL-8, IL-10, IL-15, eotaxina-3, proteina 10 inducida por IFNy, quimiocina deri-
vada de macrofagos y proteina-beta inflamatoria de macréfagos en adultos jovenes
con SD (13-25 afnos). En edades posteriores (39-68 afios) se redujo la expresion de
algunas citocinas mientras que se incrementaron los signos de distrofia microglial.
En la Figura 1 se muestran los cambios evolutivos de los signos neuroinflamatorios
a lo largo de la vida del grupo con SD.

Este estudio muestra claramente la precocidad con que se inician los signos de
neuroinflamacion en el cerebro de fetos con SD y su incremento a lo largo de los
primeros anos, que se hace mas evidente en la juventud y primera adultez, promo-
viendo asi la permanencia de un estado de neuroinflamacion crénica a lo largo de
la vida. El estado inflamatorio no se reduce al existente en el cerebro, sino que se ha
observado también a nivel sistémico, a juzgar por los datos obtenidos en diversos
organos y liquidos corporales (Huggard et al., 2020; Sullivan et al., 2017). ;Qué fac-
tor o factores pueden ser los responsables de una iniciacion tan temprana de la neu-
roinflamacion y de su posterior incremento? La sobreexpresion de diversos genes y
su correspondiente desequilibrio funcional pueden actuar como agente desencade-
nante y promotor; tal puede ser la contribucion del gen SOD-1 con el correspon-
diente incremento de radicales libres de oxigeno y disfuncion mitocondrial en neu-
ronas y c€lulas de caracter inflamatorio (Busciglio y Yankner, 1995). Conocida es la
actividad proinflamatoria de la proteina p-amiloide y su incrementada presencia ya
en el cerebro de los fetos con SD (Welikovitz ez al., 2020). Asimismo, los genes que
codifican los receptores de los interferones: la mayor presencia de estos receptores
provocara hiperactividad por aumento de la senalizacion y desequilibrara su activi-
dad proinflamatoria (Galbraith et al., 2023).
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Proceso neuroinflamatorio

Edad (afios)

Nota. Se aprecian cambios morfolégicos tempranos, como son el aumento del tamafno del soma
microglial, los aumentos de microglia tipo bastén y el aumento de diversas citocinas.

4. El papel de los agentes estresores

Una vez abonado y preparado el terreno cerebral en la etapa fetal y primeros
meses postnatales, los estimulos externos e internos que denominamos agentes
estresores, que ponen en marcha importantes y complejos circuitos neuroendocri-
nos, van activando e incrementando la respuesta inflamatoria que se expresard en
el aumento de citocinas (IL-1, IL-6, IL-10 y otras varias) y en cambios morfologicos
y funcionales de la microglia y astrocitos: la neuroinflamacion queda asegurada.
Su intensidad y consecuencias sobre la funcion de los diversos ntcleos y circui-
tos cerebrales dependeran de las caracteristicas biologicas de cada individuo. Los
estresores, pues, en funcion de su intensidad y duracion, son capaces de iniciar y
mantener este proceso neuroinflamatorio e inmune (Glaser y Kielcot-Glaser, 2005).

Los diversos factores estresores actian sobre el cerebro, en donde inician una res-
puesta hormonal que comienza en el hipotilamo cerebral donde se segrega la hor-
mona liberadora de corticotropina (CRH o CRF); esta actia sobre la hipofisis anterior
para segregar la hormona adrenocorticotropa (ACTH), la cual finalmente estimula
la produccion de las hormonas de la corteza suprarrenal, especialmente el cortisol.
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Adicionalmente, los estresores promueven la secrecion de prolactina y hormona del
crecimiento, y, a través del sistema nervioso vegetativo, la activacion de la médula
suprarrenal de donde son segregadas la adrenalina y la noradrenalina (Figura 2).
¢En qué grado el exceso de accion estresante (sea por intensidad o por duracion)
ocasiona una respuesta exagerada en la secrecion de todas estas hormonas? ;En qué
grado la hiperactividad de estas hormonas influye en la disregulacion de los compo-
nentes de la respuesta inmunitaria? ;En qué grado todo ello termina por abonar el
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terreno cerebral sobre el que surja la depresion? ;En qué grado todo ello se puede
ver facilitado, ademas, por las condiciones fisiologicas y psicologicas propias del
sindrome de Down?

De entrada, hay que afirmar que la respuesta al estrés, promovida desde el eje
HPA, es una respuesta fisiol6gica y util que dota al organismo de un mecanismo de
defensa: activa determinadas vias metabdlicas, inmunoldgicas y conductuales que
permiten al individuo afrontar los problemas fisicos y psicologicos que le acechan.
El problema surge cuando esta respuesta al estrés es excesiva en intensidad o en
duracion, y lo que son acciones fisiologicas de las diversas hormonas implicadas
se convierten en acciones suprafisiologicas, peligrosas. Incluso puede ocurrir que
algunos de los elementos activados sean capaces de reestimular y reiniciar el meca-
nismo de respuesta, en un proceso de autoestimulacion mantenida.

La accion de la CRH, activada por el agente estresor, no se limita a estimular
la secrecion de ACTH. Para empezar, la CRH es sintetizada mayoritariamente en
las neuronas del nicleo paraventricular del hipotialamo que proyecta a la eminen-
cia media, pero también es producida por numerosas neuronas de otros nucleos
hipotalamicos, corteza cerebral, nicleo ventral de la amigdala, nicleo del lecho
de la estria terminal, sustancia innominada, diversas regiones del hipocampo,
septum y muy diversos nucleos del tronco cerebral incluidos el locus coernleus, 1a
sustancia gris periventricular, el nidcleo parabraquial y el nicleo del tracto solita-
rio. La extensa distribucion de la CRH y su logica asociacion con la secrecion de
ACTH a la que estimula explican el importante papel que el sistema CRF cerebral
desempena en los estados de adaptacion al estrés, el aprendizaje y la memoria
(Florez y Pazos, 2025). En efecto, los estimulos estresantes provocan la estimu-
lacion del sistema CRF y la liberacion de este neuropéptido a nivel hipotalamico
con el consiguiente aumento de ACTH y de hormonas corticoides. Pero, al mismo
tiempo, activan otros grupos neuronales CRF, cuya funcion ya no es incrementar
la secrecion de ACTH, sino activar determinados ntcleos cerebrales que contribu-
yen a formar la respuesta al estimulo estresor: aumento de la actividad proinflama-
toria de la neuroglia y la liberacion intracerebral de citocinas, aumento de activi-
dad simpitica e incremento del estado de vigilia (mediante la activacion del locus
coeruleus y su sistema difuso de activacion), inhibicion de la ingesta alimenticia y
de la actividad psicomotora, interrupcion de conductas interactivas o aumento de
la conducta de evitacion que indican cierto estado de ansiedad o de conflicto. El
exceso de la accion CRH y del cortisol en el cerebro, tal como vemos en el estrés
prolongado, entorpece o reduce la neurogénesis y facilita la neuroinflamacién y
la apoptosis neuronal, lo que puede explicar la reduccion del volumen del hipo-
campo asociada a la depresion.

Pero, ademads de su accion cerebral, la CRH actia periféricamente sobre sus
receptores situados en células implicadas en la respuesta inmunitaria: linfocitos
T, monocitos y macréfagos, en los que favorece la produccion de la IL-1. La
consiguiente produccion de quimiocinas y citocinas va a influir sobre el propio
cerebro.
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5. Agentes estresores en el sindrome de Down

No debemos minimizar el estrés en la vida de una persona solo porque esta no
verbalice sus preocupaciones. Es importante saber que la persona con sindrome
de Down puede estar experimentando estrés y puede estar necesitando ayuda
para desarrollar estrategias saludables con las que afrontarlo. McGuire y Chicoine
(2021) han analizado extensamente la presencia de factores estresantes mas frecuen-
temente encontrados en las personas con sindrome de Down. Consideran particular-
mente importantes los siguientes:

* impotencia o debilidad aprendida,

e falta de oportunidades,

e falta de respeto,

* acontecimientos esperados, pero estresantes,
* acontecimientos inesperados y estresantes,

* pena, sufrimiento, duelo.

En muchas ocasiones han de enfrentarse con determinados problemas con los
que no tiene que enfrentarse el resto de las personas. Y a cualquier edad.

Sin 4animo de agotar las situaciones reales que les pueden resultar estresantes,
ya desde pequenos son “obligados” a realizar ejercicios y programas que, en prin-
cipio, no desean realizar porque estdn por encima de su hipotonia y tendencia a la
pasividad. A hacer cosas para las que no tienen ganas y que no entienden por qué
han de hacerlas. A compartir su vida con otros nifios a los que no entienden o que
arman un barullo que los aturde. A participar durante todo el dia en una actividad
tras otra, con horarios extremos, empujados por la ansiedad bienintencionada de
sus padres, que les desborda, y vuelven rendidos a casa. A ir a un colegio cuya
actividad les obliga a esforzarse y superarse constantemente, y en donde frecuen-
temente se sienten postergados porque no les hacen caso y con sensacion de fra-
caso. A vivir y formar parte de realidades que no terminan de entender. A vivir en
residencias donde puede haber ciertas personas que tengan habitos inconvenientes,
que permanezcan despiertas por la noche o simplemente que no les gusten. Y, a
pesar de ello, quiza tengan pocas oportunidades para negociar un cambio o para
vivir con quienes desearian.

Ademds, la discapacidad intelectual y los problemas de lenguaje derivados del
sindrome de Down suelen limitar la habilidad de la persona para afrontar el estrés.
Por consiguiente, hay momentos en que estos adultos pueden experimentar tanto
estrés, si no mas, como cualquiera de nosotros, con la diferencia de que ellos tienen
menos habilidad para expresarlo, darlo a conocer y pedir ayuda, y sobrellevarlo.

En la poblacion general, la presencia del estrés en la vida de una persona no
suele provocar una enfermedad mental, porque el apoyo adecuado, el saber apar-
tarse de la situacion, el participar en actividades que reducen el estrés y el hacer uso
de adecuadas estrategias son medios que ayudan a evitar el desarrollo de una enfer-
medad mental. Sin embargo, se hace preciso reconocer el estrés, sus sintomas, con
la finalidad de desarrollar activamente esas estrategias que nos permitan afrontarlo
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y sobreponernos. Con toda seguridad, el individuo con sindrome de Down desde
pequeno no reconoce su propio estrés ni es capaz de verbalizar sus problemas que
quiza los resuelva con determinadas formas de conducta. No debemos minimizar
el estrés en la vida de una persona solo porque esta no verbalice sus preocupa-
ciones. Es importante saber que la persona con sindrome de Down puede estar
experimentando estrés, y puede estar necesitando ayuda para desarrollar estrategias
saludables con las que afrontarlo.

6. El trastorno de regresion en el sindrome de Down

Por ultimo, y ciiéndonos expresamente al trastorno de regresion en el sindrome
de Down, su complejidad solo se explica por el alto grado del factor “individuali-
dad” que caracteriza al propio sindrome. Una individualidad que comprende facto-
res intrinsecos y extrinsecos. Entre los primeros destacan: a) el grado de desarrollo
de la neuroinflamacion a lo largo de las primeras etapas de la vida, porque es la
que va a condicionar el nivel de vulnerabilidad del terreno cerebral; b) el grado de
desarrollo de la disfuncion inmunitaria, porque es la que va a condicionar, por una
parte, la calidad y la intensidad de la respuesta inmune y, por otra, la incorporacion
de posibles elementos de tipo autoinmunitario (Jafarpour et al., 2024). Los factores
extrinsecos pertenecen a la historia vital de cada individuo, como son: los antece-
dentes infecciosos, la posible apariciéon de un estimulo lesivo (infeccioso o téxico)
que sea el desencadenante de una cascada reactiva asociada a una respuesta inmu-
nitaria desequilibrada, los acontecimientos vitales, el grado de resistencia o de sen-
sibilidad a los agentes estresores que surgen a lo largo de la vida, entre otros (Cua-
dernos de Actualidad, 2023). Tengamos en cuenta que su aparicion suele coincidir
con una edad adolescencia, joven adultez en la que predominan intensas
transiciones y situaciones decisivas en la vida de una persona con sindrome de
Down, cuya madurez progresa de forma mds lenta y mas limitada.

7. El sistema inmunitario

El sistema inmunitario es el encargado de defender al organismo frente a todo
peligro procedente del microentorno. Se compone de muy diversos tipos celulares
organizados en distintas estructuras con una ordenacion funcional exquisita. Su
correcto funcionamiento se sustenta en tres pilares: a) identificar las situaciones de
peligro, para saber cuindo debe activarse; b) seleccionar las células mas adecuadas
para responder a cada agente agresor, y ¢) minimizar el dano al propio organismo,
regulando la intensidad de la respuesta y evitando agredir al organismo propio
(Garcia-Sanz y Lopez-Hoyos, 2025).

Para comprender la respuesta inmunitaria es preciso distinguir sus dos tipos: la
natural o innata y la adquirida o adaptativa. Las células de la respuesta innata siem-
pre se han considerado “inespecificas”, al no contar con un tnico receptor frente a
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estimulos y al no expandirse clonalmente. En ella se incluyen todos los leucocitos
sanguineos, a excepcion de los linfocitos. Los elementos tipicos de la respuesta
adquirida son los linfocitos T y los linfocitos B y las moléculas solubles producidas
por estos ultimos, las inmunoglobulinas (Ig). Las células de la respuesta adquirida,
los linfocitos T y B, tienen un receptor que reconoce un antigeno exclusivo de
forma muy especifica, y ese encuentro provoca una expansion clonal de la célula
especifica de ese antigeno, generando memoria inmunoldgica. Se distinguen dos
tipos de linfocitos T: las células T-CD8', que son células eminentemente efectoras
que participan en los fenomenos de citotoxicidad, y los linfocitos T-CD4*, que son
los principales productores de las citocinas y controlan la activacion del resto de
componentes de la RI, junto con las células dendriticas.

Las células dendriticas (DC) derivan del mismo precursor mieloide de la médula
o6sea que los granulocitos y los macrofagos, aunque su capacidad fagocitica es
mucho menor. No obstante, es una célula clave en la respuesta inmunitaria porque
establece la interaccién necesaria con el linfocito T-CD4* para coordinar los dos
tipos de respuesta inmunitaria.

Las respuestas innata y adquirida son dos planteamientos estratégicos diferentes
del sistema inmunitario para enfrentarse a un agente agresor; ambos son depen-
dientes el uno del otro y estin muy coordinados entre si. El sistema inmunitario
innato reconoce senales de peligro y pone en marcha dos sistemas efectores bdsicos
que le permiten eliminar potenciales agentes agresores: la fagocitosis y la citotoxici-
dad; el sistema inmunitario adaptativo es complementario: reconoce do imprevisto»
y mejora el rendimiento de la respuesta innata.

8. La disfuncién inmunitaria en el sindrome de Down

Las personas con SD muestran una sustancial disfuncion del sistema inmunitario,
una disfuncion que se expresa fundamentalmente por dos caracteristicas aparen-
temente contradictorias: ) un mayor riesgo de padecer infecciones y que estas
sean mas graves, y b) una mayor frecuencia de sufrir diversas enfermedades auto-
inmunes, como son algunas alteraciones tiroideas (enfermedad de Graves), diabe-
tes tipo 1, enfermedad celiaca, patologia reumatica, patologia dérmica (alopecia
areata, hidradenitis supurativa), patologia neuroloégica (enfermedad de Moyamoya,
trastorno de regresion) (Hom et al., 2024). Aparentemente, coinciden signos que
podrian denotar menor capacidad inmunitaria frente a otros que parecen indicar un
exceso de actividad inmunitaria. El término “disfuncion” refleja esa ambivalencia en
la regulacion de la inmunidad.

Se acepta universalmente que el desequilibrio en las acciones de ciertos genes
propios del cromosoma 21, ocasionado por su triple presencia en el sindrome de
Down, impacta negativamente sobre las vias que regulan la respuesta inmunitaria,
perturba la apoptosis, y eso lleva a una hiperactivacion de las células T y B ante
antigenos propios, que imita a la que es propia de la respuesta ante antigenos
extranos: es la base de la autoinmunidad. En este sentido, en el cromosoma 21 se

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-SA
Siglo Cero, vol. §6 (1), 2025, enero-marzo, pp. 65-78



NEUROINFLAMACION CRONICA Y DISFUNCION INMUNITARIA EN EL SINDROME DE DOWN
J. FLOREZ BELEDO

encuentran genes determinantes en la respuesta inmunitaria como son el llamado
gen regulador autoinmune (AIRE) y cuatro de las seis subunidades de receptores
del interferon (IFN), que actian como receptores de los interferones y de las inter-
leucinas IL-10, IL-22 e IL-26 (Jafarpour et al., 2024).

Ademas, en el cromosoma 21 se encuentran micro-ARNs que no codifican pro-
teinas, pero inhiben la expresion de otros genes que si son capaces de sintetizar
proteinas que intervienen en la regulacion de la inmunidad y de la actividad antiin-
flamatoria (Hom et al., 2024).

Se van caracterizando en el SD las anomalias observadas en la poblacion de
las células propias del sistema inmunitario, tanto el innato como el adaptativo, asi
como en sus respectivas funciones (Bordon, 2023; Ramba y Bogunovic, 2024). Es
importante reconocer que tales anomalias varian a lo largo de la vida y que, en
general, son mas abundantes y marcadas en la ninez y la adolescencia; no en vano
son las etapas mds sensibles a las infecciones y en las que se suelen iniciar e iden-
tificar las enfermedades autoinmunitarias.

Dentro del sistema inmunitario innato, en el campo de los granulocitos se apre-
cia neutrofilia en el recién nacido, menor nimero de granulocitos en la edad 0-12
anos y de eosinofilos en la ninez y adultez joven, alteracion en la quimiotaxis celu-
lar de los neutréfilos y en sus capacidades bactericidas. Los monocitos muestran
alteraciones en la fagocitosis y quimiotaxis y, sobre todo, un aumento de los recep-
tores de los interferones (IFN) IFNAR1, IFNRA2, TL10RB, con el correspondiente
aumento de sus sistemas asociados de senalizacion JAK/STAT y de los niveles de
los genes que son estimulados por los IFN. La accion citotoxica propia de las células
citotoxicas naturales de origen linfoide (NK) estd aumentada.

Dentro del sistema inmunitario adaptativo, hay que distinguir entre los linfocitos
T y los B. Respecto a las células T, hay deficiencia en la ninez temprana que se
va normalizando conforme avanza la edad, con produccion y salida lentas en el
timo. Las células CD8+ producen una marcada liberacion de citocinas y puede estar
disminuida la funciéon de las células T reguladoras. Aunque hay una importante
reduccion de células B, productoras de anticuerpos especificos, se observan niveles
altos de autoanticuerpos; de hecho, expresan marcadores propios de enfermedades
autoinmunes. Puede haber aumento de IgG con reduccion de IgM e IgE. Las res-
puestas a la vacunacion son variadas: en algunos casos se aprecia una aceleracion
en el declive de anticuerpos tras la vacunacion o incluso una falta de respuesta a
la vacunacion.

El profundo desequilibrio originado por la presencia de un tercer cromosoma 21
sobre la respuesta inmunitaria explica la compleja disregulacion de esta respuesta
en el SD. Y lo hace tanto por la triple cantidad de genes pertenecientes en ese cro-
mosoma y directamente relacionados con la respuesta como por la influencia que
genes del 21 ejercen sobre la actividad de otros genes igualmente relacionados con
la inmunidad y presentes en otros cromosomas.

En la Figura 3 se resumen los principales elementos del sistema inmune en el SD
que contribuyen a la autoinmunidad y a la gravedad de ciertas infecciones, espe-
cialmente las respiratorias (Ramba y Bogunovic, 2024). El aumento de las células
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CD11c¢*B, la disregulacion de las células T, el aumento de liberacion de citocinas
y la generacion de anticuerpos autorreactivos contribuyen al aumento de la auto-
inmunidad. La triplicacion de los 4 receptores de interferones (IFNAR1, IFNAR2,
IFNGR2 e IL1I0RB) y sus correspondientes vias de sefalizacion parecen contribuir a
la gravedad de las infecciones; igualmente lo hacen la disminucion de ciertas célu-
las B, el aumento de una regulacion de cardcter negativo por parte del gen USP18
(inducido por IFN1) y la menor respuesta a la vacunacion.

9. Conclusiéon

Si tuviéramos que elegir un término para cualificar el origen de todas estas alte-
raciones seria el de “desequilibrio” en un proceso tan complejo y delicado como
es el que tiene lugar en las respuestas inflamatoria e inmunitaria. Un desequilibrio
que tiene su origen en la propia irregularidad con que determinados genes del
cromosoma 21, implicados en la respuesta inflamatoria e inmunitaria, actian y se
relacionan con otros genes, como consecuencia de la triple presencia del cromo-
soma. Este desequilibrio, por una parte, trastorna la defensa ante un agente externo
(microorganismo, trauma, estimulo estresor, tejido ajeno), sea reduciendo la capaci-
dad fagocitica y/o la calidad y cantidad de anticuerpos, o exagerando indtilmente la
produccion interna de agentes (p. ej., citocinas y quimiocinas), que terminan siendo
autolesivos. Y, por otra, trastorna el reconocimiento de su propio tejido y le hace
equivocarse y poner en marcha una respuesta autoinmunitaria contra €l.

En relacion con el trastorno de regresion, la cronificacion y la persistencia
sin limites en el cerebro de un estado inflamatorio, al que se suma una indebida
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respuesta inmune, lo debilitan y lo hacen mads fragil ante potenciales agentes espe-
cificos lesivos, como pueden ser los radicales activos de oxigeno o las multiples
consecuencias originadas por estimulos estresores.
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Asstract: The article provides a comprehensive overview of how critical thinking
skills and professional responsibility can be applied to enhance the lives of people
with intellectual and developmental disabilities (IDD) and influence broader systemic
change. The manuscript highlights three core critical thinking skills —analysis, synthe-
sis, and transformational thinking— and discusses their importance in driving change
and advancing the field. The document underscores the need for professionals in IDD
to balance a philosophical approach with practical application, embracing a respon-
sibility to their clients and society. It calls for the use of evidence-based practices,
person-centered planning, and active collaboration with individuals with IDD and
their families. The field is experiencing a shift towards recognizing the rights and au-
tonomy of people with IDD. This includes adopting a “Shared Citizenship Paradigm”
that emphasizes inclusion and empowerment.

Kevworps: Critical thinking skills; professional responsibility; opportunity develop-
ment.

Resumen: El articulo proporciona una descripcion completa sobre como pueden
aplicarse las habilidades de pensamiento critico y la responsabilidad profesional para
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mejorar la vida de las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo (DID)
e influir en un cambio sistémico de mayor alcance. El manuscrito destaca tres habili-
dades bdsicas del pensamiento critico —andlisis, sintesis y pensamiento transforma-
cional— y analiza su importancia para impulsar el cambio y avanzar en este ambito.
El documento subraya la necesidad de que los profesionales en DID alcancen un
equilibrio entre un enfoque filosofico y su aplicacion practica, asumiendo la respon-
sabilidad hacia sus clientes y la sociedad. Se reclama el uso de practicas basadas en la
evidencia, planificacion centrada en la persona y colaboracion activa con las personas
con DID vy sus familias. El campo de conocimiento estd experimentando un cambio
hacia el reconocimiento de los derechos y la autonomia de las personas con DID. Esto
incluye la adopcion de un “Paradigma de Ciudadania Compartida” que pone énfasis
en la inclusion y el empoderamiento.

ParaBras crave: Habilidades de pensamiento critico; responsabilidad profesional;
desarrollo de oportunidades.

1. Introduction and overview

This award is deeply meaningful to me. It represents the memorable 30 years
I have been associated with my favorite University in the world; encompasses the
inspiration, mentorship, and fondness associated with INICO staff and University
students; and provides me the opportunity to reflect on my 60-year career in the
field of Intellectual and Developmental Disabilities (IDD).

As 1 think back over my 60-year career, and project into the future, two fundamen-
tal truisms have emerged. The first is that one’s career is not a straight line. Rather, it
is an arc that is characterized by: (a) an apparent path above the horizon (. e., activi-
ties and endeavors one can anticipate) and one below the horizon @i. e. those future
activities and endeavors that are unknown); (b) a sustained luminous discharge that
involves motivation, commitment, optimism, and enthusiasm; and (c) an opportunity
to respond to inflection points along the way that effect the arc of one’s career.

The second truism is that one’s career involves not just a commitment to a field
or endeavor. It also involves thinking and acting. This truism provides the frame-
work for this article, which describes how my thinking over these 60 years has
involved three critical thinking skills (i. e., analysis, synthesis, and transformational
thinking) and an evolving sense of professional responsibility. At the outset, let me
define each.

* Analysis involves examining and evaluating component parts of a phe-
nome-non. Clinically, analysis is critical in diagnosis; from a policy or practices
perspective, analysis is critical in evaluating the current status of an individual
or group.

* Synthesis involves integrating and organizing information from multiple sour-
ces. Clinically, synthesis is critical in classification and planning supports; sci-
entifically, synthesis is critical in developing models and theories.
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* Transformational thinking involves accommodating to change involving infor-
mation, attitudes, policies, and social-political conditions, and bringing about
meaningful change. Transformational thinking is critical in adapting to change
and bringing about meaningful change in individuals, organizations, systems,
and society.

* Professional responsibility is the obligation to use and be accountable for pro-
fessional practices, facilitate client goals, and performing professional duties.

My professional career has focused primarily on teaching and mentoring stu-
dents, developing and evaluating services and supports for people with IDD, and
advocating for systemic changes that will improve peoples’ quality of life and shared
citizenship. As a trained research psychologist, I have endeavored to combine a
commitment to the scientific method with the need to be a philosopher, vision-
ary, organizer, and promoter. These roles are not antithetical or contradictory, and
indeed I have found that it is possible to walk, chew gum, and publish books and
articles at the same time. This holistic approach is reflected in the following sec-
tions that provide examples of each of the three critical thinking skills, a description
of what professional responsibility entails, and a discussion of the importance of
maximizing opportunities.

2. Analysis: Examining and evaluating

The history of people with IDD is not pretty. Historically, people with IDD have
been treated inhumanly, have been segregated and neglected, and have been the
brunt of negative stereotypes. I came into the field early in my career in the 1970s
when deinstitutionalization and normalization became a public policy. Prior to that
time, my research had focused on the biochemical basis of what was then referred
to as mental retardation, and whether a viable animal model of one cause of mental
retardation (phenylketonuria; PKU) could be developed (it couldn’t!). By chance,
an opportunity emerged to help develop and evaluate a community-based program
for people with IDD who were moving from a large institution to communities
throughout Nebraska (USA). That opportunity, which was a major inflection point
in my career, allowed me to examine and evaluate the process of placing special
need students and adults with IDD into the community, and evaluate the effects of
that placement on their independence, productivity, and community integration.

During the two decades that I analyzed these processes and outcomes, I published
a number of books and articles that summarized the [then current] service delivery
system in Nebraska and elsewhere, the history of the community-based movement in
Nebraska, ways to assess personal outcomes, and the variables that predicted place-
ment success. Throughout this work and these publications, I described what my col-
leagues and T had learned from the analysis. These lessons learned were that where
one lives and works (and with whom) and how people occupy their time is impor-
tant; individualized supports are necessary for one’s independence, productivity, and
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community integration; a continuum encompasses the pattern and intensity of needed
supports provided in a natural environment, rather than moving people from place
to place; and that positive changes in one’s adaptive behavior are related to normal
rhythms of life and not regimented regimes or segregated environments.

One sentence in a 1986 publication on the analysis of the predictors of success-
ful community-based placemen provided another inflection point in my career. The
sentence read, “We had accomplished our goal: we had placed people into more
independent, productive, and integrated environments; but we had overlooked a
critical factor: their quality of life” (Schalock and Lilley, 1986, p. 673). That sentence
was the entry into a whole new way of thinking: synthesis.

3. Synthesis: Integrating and organizing

As defined previously, synthesis involves integrating and organizing a plethora
of information from multiple sources. It is a very productive and necessary critical
thinking skill in the development of a model or a theory. This is because synthesis
underlies concept mapping that is used in model development, and inductive rea-
soning that is used in theory development. This section provides examples of the
use of synthesis in model and theory development.

3.1. Model development

Concept mapping, which is a type of structural conceptualization, was used to
develop and operationalize the concept of quality of life (QOL). This work, which
began in the mid to late 1980s, involved three activities: (a) generating ideas and
listing potential domains and indicators based on the input from focus groups, per-
sonal interviews, national and international surveys, and published literature; (b)
sorting the potential domains and indicators into groups that made conceptual sense
and reflected the values and aspirations of individuals with IDD and community
QOL standards; and (¢) defining each domain on the basis of measurable indicators.

I, along with valued colleagues from INICO, used concept mapping based on
the integration of published literature in the fields of education, special educa-
tion, intellectual disability, mental/behavioral health, and aging to develop the QOL
Model summarized in Table 1 (Schalock and Verdugo, 2002). Subsequent to the
model’s development, its framework has been used for multiple purposes. These in-
volve the construction of QOL assessment instruments (e. g., Claes et al., 2009; G6-
mez and Verdugo, 2016; Verdugo et al., 2010); a vehicle for implementing human
rights (e. g., Moran et al., 2023); implementing quality enhancement strategies (e.
g., Reinders and Schalock, 2014); outcome measurement, planning individualized
supports, and organization/systems change (e. g., Baker et al., 2016; Verdugo et al.,
2024); and aligning QOL domains with UNCRPD articles (e. g., Claes et al., 2016;
Gomez et al., 2024).
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TABLE 1. Quality of Life Model

QOL Domain Literature-Based Indicators*

Personal Development | Education, personal competence, performance
Self-Determination Autonomy, /personal control, goals and personal
values, choices

Interpersonal Relations ) . .
p Interactions, relationships, supports

ial Inclusion o . C
Social Inclusio Community integration and participation. Valued

Rights community roles, social supports
Emotional Well-Being Human (respect, dignity, equality) and legal
Physical Well-Being (citizenship, access, due process)

. . Contentment, self-confect, lack of stress
Material Well-Being

Health and health care, activities of daily living, leisure
Financial status, employment, housing

*The three indicators listed for each domain were the most commonly cited indicators
across the fields surveyed in the literature review (Schalock & Verdugo, 2002).

3.2. Theory development

A theory as an “integrative construct based on facts and experiences that reflects
a set of principles upon which the theory is based and applied, and generates hy-
potheses that can be tested and used as the basis for explanation” (Schalock et al.,
2016, p. 2). The development of a theory: (a) starts with a conceptual model (such
as that shown in Table 1) that explains a particular phenomenon, explores the
impact of various factors influencing the phenomenon, and provide the basis for
its application; (b) involves inductive reasoning that incorporates observation and
scientific inquiry; (¢) meets theory standards related to utility, testability, feasibility,
applicability, and generalizability; and (d) explains how the theory can be applied
and used to generate testable hypotheses whose results can be used for explanation
and application. In a recent update to the 2016 article Verdugo and Schalock (in
press) defined an individual QOL theory thusly:

Individual QOL is a multidimensional phenomenon composed of core domains
that constitute personal well-being. These domains are impacted by personal char-
acteristics and environmental/contextual factors. These characteristics and factors
operate at the level of the micro, meso, and macro system levels and can be im-
pacted through three theory-based operational components: quality enhancement
strategies, moderator factors, and mediator factors.
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As referenced in the above definition and depicted in Figure 1, the individual QOL
theory has three operational components: quality enhancement strategies, modera-
tor factors, and mediator factors. These three components can impact QOL domains
and domain-referenced indicators through: (a) direct action (as is the case of quality
enhancement strategies); (b) altering the relation between two variables and thus
modifying the form or strength of the relation (as is the case of moderators); and/
or (¢ influencing the relation between an independent and outcome variable and
thus exhibit indirect causation, connection, or relation (as in the case of mediators).

Quality enhancement strategies. Quality enhancement strategies are the vehicle
through which QOL domains and indicators can be directly impacted (Reinders
and Schalock, 2014). Enhancement strategies involve a number of actions that in-
corporate QOL principles and systemic change strategies that can be applied across
ecological systems. Generally speaking, quality enhancement strategies involve
providing services, supports, interventions and opportunities to: (a) enhance the
QOL domains listed in Table 1; (b) reduce risk factors associated with biomedical,
psychoeducational, sociocultural, and justice conditions that cause either directly or
indirectly the manifestation of IDD; and (¢) positively influence the moderating and
mediating factors summarized in Table 2.

Moderating factors. QOL domains and their respective measurable indicators are
also impacted by moderators. A moderating factor alters the relation between two
variables and thus modifies the form or strength of the relation. A moderator effect
is an interaction in which the effect of one variable is dependent on the level of the

FIGURE 1. Operational Components of the Individual QOL Theory

QoL

DOMAINS

MODERATORS
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TABLE 2. Quality of Life Moderators and Mediators

Factor Influence Variables Studied to Date
Moderator | Alters the Personal characteristics: Gender, age, intellectual
relation between | functioning, adaptive behavior, socio-economic
two variables status
and thus

Family-unit factors: Family income, size of family,
geographical location, religious preference, family
structure

modified the
form or strength
of the relation

Mediator | Influences the Current status: Residential platform, employment
relation between | status, health status, and level of self-determination
an independent
and outcome
variable and
exhibits indirect

Organization culture; Level of personal
involvement with the client, level of growth
opportunities

Provider system: Type of service, individualized

causation, .
. supports
connection, or pp
relation Community factors: Normative expectations,

attitudes, media impact

other variable (Farmer, 2012; Gémez et al., 2020). Based on current literature (sum-
marized in Gémez et al., 2020) a list of potential moderating factors is provided in
Table 2 (top row). As noted in Table 2, moderator factors typically pertain to per-
sonal characteristics and family-unit factors.

Mediating factors. A mediating factor influences the relation between an indepen-
dent and outcome variable, and exhibits indirect causation, connection, or relation
(Farmer, 2012; Gomez et al., 2020). A mediator effect is created when a third factor (e.
g., residential status, organization culture, type and frequency of supports provided, or
community factor) intervenes between the independent variable (e. g., personal charac-
teristics) and outcome variable (e. g., QOL domain and/or QOL domain indicator
scores). As noted in Table 2 (bottom row), mediating factors typically pertain to an in-
dividual’s current status, organization culture, provider system, and community factors.

4. Transformational Thinking: Accommodating to change and bringing about
meaningful change

Transformational thinking requires accommodating to change and engaging
in creative thinking and problem solving. Transformational thinking facilitates
meaningful change that effects positively people, organizations, systems, and society.
Additionally, when engaging in transformational thinking, one addresses nor just
the ‘what one does’ but also the ‘why and how one does it’.
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To describe the role that transformational thinking plays in accommodating to
change and bringing about meaningful change, this section consolidates a large
amount of information regarding: (a) the current transformation and paradigm shift
in the field of IDD; (b) how one can accommodate one’s thinking to this trans-
formation and paradigm shift; and (¢) examples of how transformational thinking
facilitates bringing about meaningful change.

5. The current transformation and paradigm shift in the field of IDD

The field of IDD is currently undergoing a transformation in its approach to peo-
ple with IDD to enhance their autonomy, human rights, and community inclusion.
This transformation is characterized by an increased recognition and emphasis on
the human and civil rights of people with IDD, empowering individuals and families,
the emergence of multiple theoretical perspectives on disability, an increased under-
standing of the role that one’s context plays in human functioning, the application
of a person-centered and supports-based approach to services, the measurement
of valued outcomes, and an equitable approach to research (Schalock et al., 2021).

The current transformation also encompasses a paradigm shift that blends the
characteristics of the transformation just described with the centrality of disability
rights, quality of life, and shared citizenship (Schalock, in press). This integrative
paradigm has been named “The Shared Citizenship Paradigm” (Schalock et al., 2022)
and has been shown to have universal appeal (Luckasson et al., 2022). The Shared
Citizenship Paradigm envisions, supports, and requires the engagement and full par-
ticipation of people with IDD as equal, respected, valued, participating, and contrib-
uting members of every aspect of society. Additionally, the paradigm is based on a
collective and unifying set of values and concepts; can be used to guide the develop-
ment of policies and practices; provides the framework for application, inquiry, and
evaluation; and re-sets the default for systemic change so that “people with lived
experiences are afforded their right to be an equal contributor and a driver of the
policies and practices that are intended to impact their lives” (Shogren, 2022, p. 525).

6. Accommodating to Change

Accommodating to the above-described transformation and paradigm shift re-
quires all stakeholders to think and act differently. Specifically, and based on the
work of Luckasson et al. (2022), Schalock et al. (2021), and Verdugo et al. (2024),
policy makers, service/supports providers, advocates, researchers, professionals,
and people with IDD and their families need to:

» Use precise terminology related to Intellectual Disability, Developmental
Disability, Intellectual and Developmental Disabilities.

o Emphasize a holistic approach to IDD that: (a) recognizes the multiple per-
spectives on disability including biomedical, psychoeducational, sociocultural,
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and justice: (b) utilizes systems of support that minimize or ameliorate the risk
factors associated with each of the four perspectives; and organizes relevant
information into a usable form for making more valid decisions and recom-
mendations.

Employ a functional approach to IDD that encompasses a system (i. e., mi-
crosystem, mesosystem, and macrosystem) perspective towards enhancing
human functioning. This functional approach integrates human functioning
dimensions, interconnected systems of supports, and valued outcomes.
Embrace the supports model. The supports model emphasizes ‘the fit between
people and their environments, and conceptualizes disability as the expres-
sion of limitations in individual functioning within a social context. The model
posits that: (a) disability is neither fixed nor dichotomized but rather can be
fluid, continuous, and changing, depending on the person’s functional lim-
itations and the supports available within a person’s environment; and (b)
one’s disability can be mitigated by designing interventions, services, and sup-
ports based on consumer participation and an understanding of disability that
comes from experience and knowledge.

Use evidence-based practices. Evidence-based practices are interventions and
supports that are based on current best evidence that is obtained from credible
sources that used reliable and valid methods derived from a clearly articulated
conceptual model, theory, or rational.

Implement person-centered outcome evaluation. Both the current transforma-
tion and paradigm shift emphasize the need to evaluate valued outcomes. Four
guidelines have emerged concerning this needed evaluation. These guidelines
are that person-centered outcome evaluation: (a) reflects a collaborative part-
nership among an individual and an IDD service or supports provider who
is committed to the reliable measurement and use of outcome information;
(b) involves a team that has the knowledge, skills, and resources to participate
in the evaluation; (¢) requires a validated conceptual model and measurement
framework; and (d) is implemented based on a clear understanding of the use
and impact of evaluation information.

Empower individuals and their families. 1f people with lived experiences are to
be afforded their right to be an equal contributor and a driver of the policies
and practices that are intended to impact their lives, they must be empowered.
Such empowerment: (a) involves individuals and their families in the devel-
opment, implementation, and evaluation of the individual’s Personal Support
Plan; (b) assures legal and ethical structures that support their dignity, value
and personal autonomy; (¢) assists families in advocating for the person with
IDD; (d) involves the individual and one or more family member engaging in
person-centered planning that incorporates disability rights principles, quality
of life domains, and shared citizenship principles; and (e) includes the individu-
al and one or more family member in person-centered evaluation to determine
personal goals, the pattern and intensity of support needs, and the provision of
individualized systems of supports.
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* Understand context. Context can act as an independent variable (e. g., person-
al characteristic) or an intervening variable (e. g., organizations, systems, and
society attitudes and policies). The complexity of context is captured through
a multi-dimensional model that explains the multilevel, multifactorial, and in-
teractive properties of context (Shogren et al., 2021). The multilevel property
includes the ecological systems (i. e., the microsystem, the mesosystem, and
the macrosystem) within which people live, learn, work, and enjoy life. The
multifactorial property of context includes the independent and intervening
variables mentioned above. The interactive property of context includes the
variety of ways in which levels and factors influence an individual’s support
needs and valued outcomes. An example is how the individual’s pattern and
intensity of support needs interact with the type and intensity of individualized
supports provided to facilitate inclusive education, supported employment, or
assisted living.

7. Bringing about meaningful change

Change is difficult, given the power of entrenched ideas and attitudes, one’s
view of the world and related paradigm, the energy and commitment required
to bring about change, and the unknowns regarding change. This statement is
true whether or not one focuses on individuals, organizations, systems, or society.
However, bringing about meaningful change is possible, especially when there are
potential change strategies that are seen as feasible and based on observation and
empirical information. Three change strategies that meet these criteria are discussed
herein: harnessing the power of systems, sustaining best practices that drive sys-
temic change, and promoting valued outcomes.

Harnessing the power of systems. Reference was made earlier to the three ecolog-
ical systems that impact human functioning and valued outcomes: the microsystem
(the individual and family), the mesosystem (organizations and the community),
and the macrosystem (the larger service delivery system and society). Each of these
systems has conditions, policies, practices, or characteristics that can facilitate hu-
man functioning. For example, at the microsystem level, empowering individuals
and families will increase their level of co-engagement and co-production, which in
turn will facilitate experiential-based change and increase motivation to be a major
agent in the change process. At the mesosystem, level, organizations can build ca-
pacity to bring about change by focusing on workforce development, using assistive
and information technology, entering into partnerships, and maximizing multiple
resources such as time management, expertise, and social and financial capital. The
power of the macrosystem can be harnessed through the development and imple-
mentation of policies and practices that support disability rights, quality of life, and
shared citizenship.

Sustaining best practices that drive systemic change. Best practices were deline-
ated in the previous section regarding how one can accommodate to the current
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transformation and paradigm shift. In this section, specific examples (expanded on
in Schalock et al., 2017; Shogren et al., 2021; Verdugo et al., 2024) of these best
practices are discussed in reference to driving systemic change at the microsystem,
mesosystem, and macrosystem levels.

* At the microsystem level, systemic change involves implementing person-cen-
tered planning and evaluation. This process is encompassed in a “My Support
Plan”. The Plan involves the person in selecting, implementing, and evaluating
the provision of individualized supports, and identifying the specific supports
needed to foster decision making, choice making, goal setting, self-advocacy,
self-direction, co-engagement, and co-production.

* At the mesosystem level, systemic change involves conducting contextual anal-
yses to identify context-based factors that facilitate or hinder change; ensuring
opportunity development and safe and secure environments; providing or pro-
curing systems of supports that involve choice and personal autonomy, inclu-
sive environments, generic supports, and specialized supports; aligning the in-
dividual’s support needs with the provision of individualized supports and the
evaluation of valued personal outcomes; and building organization capacity.

* At the macrosystem level, systemic change involves developing policies that
embody the core values of disability rights, quality of life, and shared citi-
zenship; stating and measuring personal outcome indicators associated with
human and civil rights, quality of life, and shared citizenship; developing pol-
icies that mandate person-centered planning, individualized supports, and
person-centered outcome evaluation; and enriching peoples’ environments to
ensure proper nutrition, clean air and sanitation, freedom from neglect and
abuse, and adequate housing and income.

Promoting valued outcomes. Bringing about meaningful change also involves
modifying mental models. Mental models are deeply ingrained assumptions, images,
and generalizations used to understand and interact with the world. Mental models
establish expectations and interactions regarding a group of people and the culture
of entities dealing with them. Historical and some current mental models regard-
ing people with IDD have focused on disablement based on deficits and negative
stereotypes, an emphasis on segregation, and an application of control and power
over the group. The impact of these mental models has hurt people with all dis-
abilities, including those with IDD.

The current transformation and paradigm shift described in this article challenge
these historical mental models, and provide a positive framework to bring about
meaningful change through the lens of disability rights, quality of life, and shared
citizenship. This positive framework involves:

* Recognizing a holistic view of disability that includes biomedical, psychoedu-
cational, sociocultural, and justice risk factors.

e Shifting from zero-sum thinking in which someone wins and someone loses
to positive sum thinking that encourages pluralistic values in which everyone
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possesses their own specialty, people embrace interdependency, and where
human creativity, drive, innovation, and ambition are unleased.

* Shifting from a controlling to a partnership mentality that emphasizes co-en-
gagement, co-production, and co-benefits.

* Rethinking assumptions regarding the potential of people with a disability, the
multiple positive roles they can play in society, and the importance of com-
munality and interdependence.

8. Professional responsibility

Professional responsibility has both a philosophical and an application com-
ponent. As a philosopher, a professional searches for a general understanding of
values and reality, and analyzes fundamental beliefs, concepts, and attitudes toward
an individual or group. The concepts of disability rights, quality of life, and shared
citizenship discussed in this article are philosophically based. As a practitioner, a
professional engages in an occupation that is the result of a structured, specific
preparation; employs critical thinking skills and best practices; is guided by respect
for the person, professional standards, and professional ethics; and focuses on obli-
gations to others, one’s profession, and one’s society (Luckasson et al., 2022).

The current transformation and paradigm shift represent an inflection point in
the professional careers of those involved in the field of IDD. This inflection point,
in turn, challenges professionals whose primary role is education, clinical services,
or research to integrate their philosophy and application to align with the current
transformation and paradigm shift.

9. For educators

Educators should emphasize and explain the current zeitgeist regarding major
characteristics of the transformation in the field of IDD and the components and
potential of the integrative paradigm. Additionally, educators should foster critical
thinking skills, and show how analysis, synthesis, and transformational thinking can
be applied, and how the application of these critical thinking skills can foster and
enrich their work and professional career. Finally, educators should emphasize and
demonstrate the importance of professional responsibility in meeting one’s obliga-
tion to one’s self, others, profession, and society.

10. For Clinicians

Clinician should focus on using good clinical judgment. As defined by Schalock and
Luckasson (2014), clinical judgment “is a special type of judgment built upon respect
for the person. Clinical judgment emerges from the clinician’s specialized training
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and experience, specific knowledge of the person and his/her environments, exten-
sive data, and use of critical thinking skills: (p. 7). As a critical part of one’s profes-
sional responsibility, clinical judgment is important because when used propertly,
it leads to more transparent analyses and increasingly logical, reliable, valid, and
principled decisions and recommendations. The purpose of clinical judgment is to
enhance the quality, validity, and precision of the clinician’s decisions or recommen-
dations in situations related to diagnosis, subgroup classification, and planning sup-
ports. These three clinical functions are described as follows (Schalock et al., 2021).

* Diagnosis. Intellectual disability is characterized by significant limitations both
in intellectual functioning and in adaptive behavior as expressed in concep-
tual, social, and practical adaptive skills. This disability originates during the
developmental period, which is defined operationally as before the individual
attains age 22. In distinction, a developmental disability is a severe, chron-
ic disability that: (a) is attributable to a mental or physical impairment or a
combination of mental and physical impairment; (b) is manifested before the
individual attains age 22; (¢) is likely to continue indefinitely; (d) results in
substantial functional limitations in major life activities; and (e) reflects the in-
dividual’s need for a combination and sequence of special interdisciplinary or
generic service, individualized supports, or other forms of assistance that are
lifelong or extended duration.

 Subgroup classification is a systematic arrangement into subgroups based on:
(a) the intensity of support needs; (b) the extent of adaptive behavior limita-
tions in conceptual, social, and practical skills; and (¢) the extent of limitations
in intellectual functioning. Subgroup classification should occur within an ex-
plicit framework and systematic process, serve an important purpose, have
benefit to the person, be based on relevant information, and provide a better
understanding of an individual’s needs.

* Systems of supports are an interconnected network of resources and strategies
that promote the development and interests of a person and enhance an in-
dividual’s functioning and personal well-being. Effective systems of supports
are characterized as being person-centered, comprehensive, coordinated, and
outcome oriented; and encompass choice and personal autonomy, inclusive
environments, generic supports, and specialized supports.

11. For researchers

Researchers, acting in partnership with people with IDD, need to take advantage
of the research opportunities provided by the current transformation and paradigm
shift, for example (Luckasson et al., in press):

* When researchers integrate the four perspectives on disability into their think-
ing, multiple research opportunities emerge, such as focusing on biochem-
ical, psycho-educational, sociocultural, and justice risk factors; determining
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the efficacy of prevention and amelioration strategies associated with each
perspective; and determining the best way for multidisciplinary or individual
support teams to synthesize and address the effects of risk factors that extend
across the four perspectives.

* When context is treated as an intervening variable, contextual factors such as
policies, practices, leadership styles, change strategies, and social-political con-
ditions create multiple research opportunities. Examples include conducting
pre-post impact studies; conducting cross-cultural implementation and out-
come studies; and determining the influence of the integrative paradigm on
systemic change.

* When disability rights principles are the research focus, research opportuni-
ties emerge related to how best to incorporate principles into actions; what
knowledge transfer mechanisms are most effective in developing or changing
policies and practices; and how disability principles can best be communicat-
ed within a community or society to raise consciousness and increase inter-
dependency.

* When person-centered thinking becomes the research focus, co-engagement
and co-production become the operable terms; disability policy evaluation
focuses on person-centered outcomes related to the attainment of human and
civil rights, quality of life domains, and shared citizenship indicators; and per-
son-centered evaluation incorporates into the potential predictors of valued
outcomes personal variables, environmental/contextual factors, and specific
supports received.

12. Conclusion: One’s career as an opportunity

In looking back on my 60-year career in the field, I have also come to the
conclusion that one’s career is not just an arc; it is also a journey driven by oppor-
tunities and opportunity development. The opportunities provided by the field’s
current transformation and paradigm shift have provided a forum for colleagues
from around the globe to work collaboratively with policy makers, service/support
providers, advocates, and individuals with IDD and their families to move away
from historic paradigms based on one’s defects, negative stereotypes, and segrega-
tion to a paradigm based on a social construction and capability model of disability
and a rights-based service delivery model that encompasses autonomy, inclusion,
empowerment, individualized supports, and self-determination (Buntinx and Scha-
lock, 2010; Nussbaum, 2011; Schalock et al., 2022; Trent, 2021).

How one embarks on a professional journey and maximizes potential opportuni-
ties will depend upon a number of factors, including where one lives, the resources
available for person-centered services and supports, and the fluidity of one’s culture
and its attitude towards people with IDD. At the apex of this opportunity triangle
are the mental models held by the person embarking on the journey. A number
of traits reflecting positive mental models are common among the most productive
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and effective colleagues 1 have had the pleasure of working with over these 60
years. These traits include being a visionary, organizer, and promoter; being well
trained, flexible, and involved in life-long learning; being motivated and committed
to making an improvement in peoples’ lives; believing there are no problems, only
opportunities; focusing on not just the pursuit of achievement, but also the search
for meaning; and, in the end, realizing that the journey is the reward.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

LA REVISTA

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de
Salamanca en colaboracién con Plena inclusién Espafa. Publica trabajos origina-
les en esparfiol o inglés, cuya tematica se centra en la discapacidad y, de manera
preferente, en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los articulos
que se publiquen han de tener rigor metodolégico y aportar conclusiones de
utilidad para la mejora de los apoyos y la atencion a las personas con disca-
pacidad y sus familias. La revista publica preferentemente articulos empiricos
(originales y revisiones sistematicas). Los articulos tedricos y conceptuales son
también bienvenidos, siempre y cuando aporten discusion relevante sobre temas
criticos y actuales de investigacion y practica en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo
que los trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacion, la sociologia, la
medicina, el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento. La revis-
ta esta dirigida a un publico multidisciplinar en el ambito de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo.

ENVIO DE ARTICULOS

Para enviar un trabajo para su posible publicacion se debera seguir el pro-
cedimiento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/
index

Se debe incluir el nombre completo de cada uno de los/as autores/as, su
filiacion (nombre de la institucion, ciudad y pais), direccion postal profesional
del autor o autora de correspondencia, correo electrénico y nimero de registro
ORCID cuando se tenga. Ademas, se incluira el titulo, resumen y palabras clave
en espanol e inglés, y un titulo breve, asi como el articulo anénimo completo en
un solo archivo.

Al final del texto, se anadiran las referencias bibliograficas y, en el caso de
que las haya, las tablas y las figuras, siguiendo las normas y estilo de la APA (Pu-
blication Manual of the American Psychological Association, 2019, 7.* edicion).
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NORMAS DE REDACCION

El texto se elaborara en formato Microsoft Word, letra Times New Roman de
12 puntos y margenes de 2,5 centimetros, no superara las 30 paginas (incluyen-
do titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilus-
traciones), que deberan estar numeradas. Todas las partes del texto deben estar
escritas a doble espacio, incluyendo resumen, texto, encabezados, referencias y
tablas.

El texto debe incluir un resumen, redactado en un solo parrafo, que no exce-
da las 200 palabras, asi como 4-8 palabras-clave, todo ello en espanol e inglés.
En el resumen se hara referencia a los puntos principales del trabajo: plantea-
miento del problema, objetivos del estudio, método, principales resultados y
conclusiones. Con caracter general, los articulos empiricos deberan ajustarse a la
estructura IMRD (Introduccion, método, resultados y discusion).

A las personas que quieran publicar en la revista se recomienda, en los tra-
bajos, desagregar los datos por sexo, evitar los estereotipos y sesgos de género,
analizar las diferencias existentes dentro de cada uno de los sexos y presentar
los resultados desagregados por sexo, asi como proponer reflexiones tedricas
y estudios empiricos que remarquen las desigualdades de género construidas
social y culturalmente y no basadas en diferencias bioldgicas.

Las tablas y figuras deben estar numeradas por orden de aparicion, indican-
do su posicion en el texto. Deben aparecer siempre al final del texto y una por
pagina. El numero de tablas y figuras debe ser el minimo posible y no recoger
informacion redundante a la expuesta en el texto, y también deberan seguir las
normas de estilo de la APA (7.? edicion).

Las citas bibliograficas en el texto se haran con el apellido del autor oautoray ano
de publicacién (ambos/as entre paréntesis y separados por una coma). Si el autor
oautoraforma parte de lanarraciéon se pone entre paréntesis solo elafio. Sisetratade
dosautoresy/oautoras,siempresecitanambos/as.Cuandoeltrabajotienemasdedos
autores y/o autoras, se pone solo el apellido del primero/a seguido de “et al.” y
el ano; en caso de confusion se anaden los autores/as siguientes hasta que resul-
ten bien identificados/as. En todo caso, la referencia en el listado bibliografico
debe ser completa (hasta un maximo de 20 autores/as). Cuando se citan distin-
tos trabajos dentro del mismo paréntesis, se ordenan alfabéticamente. Para citar
trabajos del mismo autor/a o autores/as, de la misma fecha, se anaden al ano las
letras a, b, c, hasta donde sea necesario, repitiendo el ano.

Las referencias bibliograficas se ordenaran alfabéticamente.

Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores/as, tanto en esta
revista como en otras, deben unificar el sistema de identificacion de la revista
utilizando solamente el nombre de Siglo Cero.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

Los articulos no deben incluir notas a pie de pagina. Se puede introducir una
nota breve con los agradecimientos al final de la primera pagina.

El lenguaje empleado para describir la discapacidad ha evolucionado a través de
paises, culturas y ambitos disciplinarios. Siglo Cero se compromete con un uso
de un lenguaje que respete a las personas con discapacidad y que se alinee con
la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad de 2006. Por ello, se recomienda utilizar el lenguaje en-
marcado en el movimiento “personas primero” (e. g., persona con discapacidad
intelectual) y, cuando proceda, puede hacerse un uso del lenguaje siguiendo la
“identidad de grupo” (e. g., persona sorda, entendida como aquella que se iden-
tifica plenamente con su grupo cultural). Los términos peyorativos, o aquellos
ya superados por pertenecer a paradigmas anteriores al actual (e. g., deficiente
o discapacitado) o inapropiados (e. g., disminuido, diversidad funcional), no de-
ben utilizarse, siendo motivo de devolucion inmediata del trabajo a los autores.

Por otra parte, en Siglo Cero mantenemos el compromiso con la igualdad y
el respeto a todas las personas, reconocemos y apreciamos la diversidad. Por
ello, las autoras y los autores deben asegurarse de utilizar un lenguaje libre de
sesgos, huir de los estereotipos y comprometerse con el lenguaje inclusivo, pero
primando la correccion gramatical, la economia del lenguaje y la precision dadas
las limitaciones de espacio.

Los articulos que no cumplan con las normas de redaccion seran devueltos
inmediatamente a la persona responsable del envio, invitandole a adaptar el ar-
ticulo a dichas normas para que este sea posteriormente enviado para revision.

PROCESO DE REVISION

Los criterios de aceptacion de los trabajos enviados a Siglo Cero son los de
calidad y originalidad, asi como la significacion e interés para los lectores/as
de la revista. Cada trabajo sera revisado de manera an6nima, al menos, por dos
informantes, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi como a
un experto/a en metodologia. Los autores/as podran sugerir un posible revisor
que consideren idéneo para evaluar su trabajo, indicando su correo electroni-
co, y también podran indicar alguna persona que no desean que se involucre
en el proceso de revision de su trabajo. En cualquier caso, correspondera a la
direccion de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se
recurrird a evaluadores/as externos/as ajenos al Consejo Editorial.

En cualquier caso, Siglo Cero intentara realizar un reparto equilibrado de mu-
jeres y hombres en el proceso de revision.
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NORMAS DE PUBLICACION DE LA REVISTA

ASPECTOS ETICOS

Los autores/as deben verificar el cumplimiento de los estandares éticos de la
APA, asi como de sus normas para la presentacion de resultados de investiga-
cion. Los autores/as también son responsables de revelar posibles conflictos de
interés.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitiran aquellos que es-
tan siendo evaluados simultineamente en otra revista o publicacion ni aquellos
que hayan sido publicados parcial o totalmente. Se asume que todas las personas
que figuran como autores han dado su conformidad y que cualquier persona
citada como fuente de comunicacion personal consiente tal citacion.

En el apartado “Método” del texto, se deben indicar los permisos o consenti-
mientos obtenidos para conseguir los datos, especialmente en el caso de que la
muestra esté constituida por menores de edad o con modificacion legal de la dis-
capacidad. En todo caso, el procedimiento sera acorde con la normativa vigente
sobre proteccion de datos en los paises de procedencia de las investigaciones.

Los autores/as tienen que identificar, si la hubiera, la fuente de financiacion del
articulo.

Si se acepta un trabajo para su publicacion, los derechos de impresion y
reproduccién por cualquier forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazara
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccion de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son unica y exclusivamente responsabilidad de los autores/as y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, y para que los
trabajos sean considerados para publicacion, las actividades descritas estaran de
acuerdo con los criterios generalmente aceptados de ética y deontologia profe-
sional en el ambito en el que se encuadre el estudio, tanto por lo que se refiere
a los trabajos con humanos como a la experimentacién animal. Por ello, es res-
ponsabilidad de los autores/as asegurarse de cumplir con nuestra politica sobre
ética (https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about). La investigacion en
la que participen seres humanos debe llevarse a cabo de forma ética teniendo
debidamente en cuenta el consentimiento informado. En estos casos, se ruega a
los autores/as que incluyan en el manuscrito una declaracién de la aprobacion
de la Comisién de Revision Institucional o Comité de Etica, es decir, una decla-
racion explicita que identifique la revisi6n y la aprobacién del Comité de Etica
para cada estudio, si corresponde, asi como una breve descripcion de como se
obtuvo el consentimiento y de quién. Los editores/as se reservan el derecho de
rechazar documentos si hay dudas sobre si se han utilizado los procedimientos
adecuados.
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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

THE JOURNAL

Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Sala-
manca in collaboration with Plena inclusion Espafia. It publishes—in Spanish or
in English—original articles focusing on the theme of disability, with preference
given to articles on intellectual and developmental disabilities. Articles to be
published must demonstrate methodological rigor and contribute useful findings
that serve to improve supports and care provided to people with disabilities and
their families. The journal gives preference to empirical articles (original articles
and systematic reviews). Theoretical and conceptual articles are also welcome,
as long as they provide relevant discussion on critical and current issues pertain-
ing to research and practice in intellectual and developmental disabilities. Based
on a multidisciplinary approach, the journal welcomes papers from psychology,
education, sociology, medicine, law, social work, and other fields of knowledge.
The journal is aimed at a multidisciplinary audience in the field of intellectual
and developmental disabilities.

SUBMISSION OF ARTICLES

To submit a paper to be considered for publication, please follow the proce-
dure outlined here: http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index.

All authors must include their full name, affiliation (name of institution, city,
and country), professional postal address of the corresponding author, email ad-
dress, and ORCID iD, where applicable. The paper should be submitted as a sin-
gle file and should include the following: title, abstract, and keywords in Spanish
and in English; short title; and the complete anonymized article.

The reference list and any tables or figures should appear at the end of the
manuscript and should follow APA Style (Publication Manual of the American
Psychological Association, 2019, 7th edition).
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EDITORIAL STANDARDS

The manuscript should be in Microsoft Word format, using Times New Roman
font size 12, with margins of 2.5 cmy; it should not exceed 30 pages (including
title, abstract, reference list, tables, figures, appendices, and illustrations), and
these pages must be numbered. All parts of the manuscript should use dou-
ble-line spacing; this includes the abstract, body of the paper, headings, refer-
ences, and tables.

The manuscript should include a one-paragraph abstract of up to 200 words
and between 4 and 8 keywords; both the abstract and keywords should be pro-
vided in Spanish and in English. The abstract should refer to the main elements
of the paper: definition of the research problem, objectives of the study, method,
main results, and conclusions. In general, empirical articles should follow the
IMRD (introduction, method, results, discussion) structure.

For those who want to publish in the journal, it is recommended, in their
works, to disaggregate the data by sex, avoid gender stereotypes and biases,
analyze the differences that exist within each of the sexes and present the results
disaggregated by sex, as well as how to propose theoretical reflections and em-
pirical studies that highlight socially and culturally constructed gender inequali-
ties and not based on biological differences.

Tables and figures should be numbered consecutively in the order they ap-
pear, indicating their position in the text. Each table or figure should be includ-
ed on a separate page at the end of the manuscript. The number of tables and
figures should be kept to a minimum and should not contain information that is
redundant with the text; they should also follow APA Style (7th edition).

In-text citations should give the author’s surname and the year of publication
(both elements should appear in parentheses and be separated by a comma). If
the author’s name forms part of the narrative, it should be followed by the year
in brackets. Where there are two authors, both should be cited. For a work with
three or more authors, include the surname of only the first author followed by
“et al” and then the year; where there may be confusion, add the names of the
other authors until the citation is clearly identifiable. The reference list entry,
however, must be complete (up to a maximum of 20 authors). Where different
works are cited within the same parentheses, they should be arranged in alpha-
betical order. To cite multiple works with an identical author (or authors) and
publication year, include a lowercase letter after the year (a, b, ¢, and so forth),
repeating the year each time.

Reference list entries should be arranged in alphabetical order.
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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors
must use a standardized means of identification for the journal, using only the
name Siglo Cero.

Articles should not include footnotes. A brief note with acknowledgments
may be inserted at the bottom of the first page.

The language used to describe disability has evolved across different coun-
tries, cultures, and disciplinary fields. Siglo Cero is committed to using language
that respects people with disabilities and complies with the 2006 United Nations
International Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Authors are
therefore encouraged to use “person-first” language (e.g., person with intellec-
tual disability) or, where appropriate, “identity-first” language (e.g., Deaf person,
understood as a person who fully identifies with their cultural group). Pejora-
tive terms, outdated terms that are no longer acceptable (e.g., deficient, handi-
capped), or inappropriate terms (e.g., mentally challenged, functional diversity)
must not be used and will result in the paper being returned immediately to the
authors.

On the other hand, at Siglo Cero we maintain the commitment to equality
and respect for all people, we recognize and appreciate diversity. Therefore, the
authors must ensure that they use language free of bias, avoid stereotypes and
commit to inclusive language, but prioritizing grammatical correctness, economy
of language and precision given space limitations.

Articles that do not comply with these editorial standards will be returned im-
mediately to the person responsible for submission, who will be asked to adapt
the article to these standards before it can be sent for review.

REVIEW PROCESS

The acceptance criteria for papers sent to Siglo Cero are quality and original-
ity, as well as significance and interest for the journal’s readers. Each paper will
be reviewed anonymously by at least two reviewers. If the reviews differ widely,
a third reviewer or an expert in methodology may be appointed. Authors may
suggest a possible reviewer they consider suitable to assess their paper, and
should provide an email address; they may also indicate the names of people
they do not wish to be involved in the review process. In all cases, the journal
editor has responsibility for the final decision. Where necessary, the journal may
invite external reviewers who are not part of the Editorial Board.

In any case, Siglo Cero will try to make a balanced distribution of women and
men in the review process.
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PUBLICATION INSTRUCTIONS FOR THE JOURNAL

ETHICAL ASPECTS

Authors must ensure they have complied with APA ethical standards as well
as APA guidelines for the reporting of research results. Authors are also respon-
sible for disclosing potential conflicts of interest.

Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers
that are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor
will it accept papers that have previously been published in whole or in part. It
will be assumed that all those who appear as authors have given their agreement,
and that any person cited for personal correspondence has given their consent
to be contacted.

The “Method” section of the paper should indicate the permissions or con-
sents obtained to gather the data, especially in cases where the sample is made
up of minors or people without capacity. In all cases, the research must comply
with the applicable data protection legislation in the countries of origin of the
research.

Authors must identify any sources of funding for the article.

If a paper is accepted for publication, the printing and reproduction rights
in any form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasona-
ble request from the authors to obtain permission for the reproduction of their
work. Furthermore, the opinions expressed in the papers are solely those of the
authors and do not compromise the opinion and scientific policy of the journal.
Likewise, in order for the paper to be considered for publication, the activities
it describes must be in accordance with generally accepted ethical standards
and professional codes of conduct for the field of study, for research involving
humans and for experimentation with nonhuman animal subjects. It is therefore
the responsibility of authors to ensure that they comply with our Ethics Policy
https://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/about. Research involving human
participants must be conducted in an ethical manner with due regard for in-
formed consent. In such cases, the manuscript must include a statement demon-
strating that Institutional Review Board or Ethics Committee approval has been
obtained; this is an explicit statement identifying the ethics committee review
and approval for each study, where applicable, as well as a brief description of
how consent was obtained and from whom. The editors reserve the right to re-
ject a paper if they have reason to believe that proper procedures have not been
followed.
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