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Cuando no se contempla la posibilidad y capacidad de adaptacion de las organizaciones en pos de
los objetivos se corre el riesgo de convertirnos en entidades rigidas e instrumentos erraticos que
nunca llegan a alcanzarlos. Este el destino final de toda organizacidn a menos que establezca
expresamente medios para que esto no ocurra.

Si la estrategia tiene como finalidad alcanzar resultados contrastables, estos y no otra cosa, han de
ser los indicadores de la calidad de la gestion organizacional, si los resultados alcanzados son los
deseados tanto para los clientes como para la organizacion. La comparacion entre los objetivos
previstos con los resultados obtenidos pondra de manifiesto los beneficios derivados o la
bondad de la planificacion estratégica desarrollada.

Saber esto exigira medir para cada una de las acciones y para el plan estratégico en su conjunto el
grado de idoneidad, es decir la capacidad para generar oportunidades y apoyos a la persona con
discapacidad; la efectividad para conseguir los resultados personales de nuestros clientes en
todas las dimensiones de Calidad de Vida; y nuestra eficiencia, esto es el indice de
productividad que relaciona recursos y tiempo invertido con resultados, de modo que nuestra
organizacion sea rentable y de alto rendimiento.

Los principios sobre los que se debe realizar la evaluacion son: validez, objetividad, fiabilidad,
practicidad (utilizar el procedimiento menos costoso) y oportunidad. El resultado de la misma
facilitara la toma de decisiones y hacer de la practica materia de estudio, convirtiendo a la
organizacién en fuente de aprendizaje y conocimiento.

Asi en esta presentacion, que denominamos como LAS ORGANIZACIONES: INSTRUMENTOS PARA
EL DESARROLLO DE LA CALIDAD DE VIDA, estamos incidiendo en elementos que van mas alla de
la concepcion de la discapacidad y los medios que ponemos para intervenir en ella.

Como base y fundamento de nuestras aseveraciones se encuentra el documento Aplicaciones del
paradigma de calidad de vida a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo — R. L.
Schalock 2010 - en Verdugo, Crespo y Nieto (coordinadores) VII Seminario de Actualizacién
Metodoldgica en Investigacion sobre Discapacidad.

Se refiere al cambio en la forma de pensar respecto a los términos y conceptos que empleamos
para describir a las personas con discapacidad (intelectual y del desarrollo) y los métodos que
empleamos para estudiar sus vidas y los entornos que influyen en su funcionamiento y bienestar
personal.

Utiliza el concepto de paradigma, considerado como la constelacidn de creencias y técnicas que
reflejan un enfoque a un tema y proporcionan un patrén o ejemplo, para mostrar los cambios
significativos habidos en las tres Ultimas décadas en el campo de la discapacidad.

El cambio de paradigma ha sido desde los conceptos de defectologia, calidad de atencidn, y
servicios basados en organizaciones/agencias a un énfasis e interés en una concepcion ecoldgica
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(persona-entorno) de la discapacidad, un concepto multidimensional de calidad de vida y el uso
de un sistema individualizado de apoyos.

Este cambio de paradigma se da en cuatro etapas:
Dudas y dificultades sobre el paradigma actual (‘fracaso en resolver el problema’).
Rechazo del paradigma vigente (p.ej. defectologia y segregacion).

Conflicto de paradigma que lleva a investigacion y sugiere nuevos modelos/paradigmas.

A w N

Emergencia de un nuevo paradigma que:
(a) parece resolver problemas que el paradigma anterior no resolvia o no podia resolver;
(b) atrae a conversos (el paradigma se muestra ‘atractivo y esperanzador’); y

(c) suficientemente abierto y por tanto comprobable.

Partiendo de la descripcién de las caracteristicas de los tres paradigmas que actualmente tienen
impacto en el campo de la discapacidad (el concepto de discapacidad, el constructo de calidad de
vida, y el poder de un sistema individualizado de apoyos) resume las cuatro formas en que el
concepto de calidad de vida se estd aplicando a las personas con discapacidad (e impactando en la
investigacion internacional sobre calidad de vida); y por ultimo destaca a la comunidad
investigadora, y nosotros diriamos que también para los practicantes (o partes interesadas en la
discapacidad) algunos de los retos y oportunidades relacionadas con el paradigma de calidad de
vida.

Caracteristicas del paradigma de discapacidad

1. Enfasis ecoldgico (persona con entorno)

2. Concepcién multidimensional del funcionamiento humano (capacidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, participacion y contexto)

3. Bienestar personal (p.ej. calidad de vida)
4. Apoyos individualizados

5. Précticas basadas en la evidencia

De todos estos aspectos destaca un mayor desarrollo y conocimientos de lo relacionado con el
énfasis ecoldgico y la calidad de vida, asi como el desarrollo de los apoyos individualizados y el
emergente —y en expansion- numero creciente de prdacticas basadas en la evidencia.

Sin embargo afirma que en referencia a la multidimensionalidad del funcionamiento humano,
desde una perspectiva de investigacién se tiene una buena comprension de cuatro de las cinco di-
mensiones enumeradas: funcionamiento intelectual, conducta adaptativa, salud y participacion.
No de la ultima, es decir que se necesita mas investigacion sobre el impacto de la quinta
dimensidn: el contexto.



A este respecto, el contexto describe las condiciones interrelacionadas en las que las personas
viven sus vidas cotidianas. Comprender el contexto de las vidas de las personas con discapacidad
implica una perspectiva ecoldgica que se describe de forma tipica en términos del microsistema
(p.€j. el individuo y su familia y amigos cercanos), el mesosistema (p.ej. el barrio, comunidad o
servicios y apoyos basados en la comunidad) y el macrosistema (p.ej. los patrones superiores de la
cultura, sociedad, poblacién a mayor nivel, pais, o influencias sociopoliticas). Estos diversos
entornos son importantes para las personas con discapacidad pues a menudo determinan lo que
la persona hace, donde lo hace, cuando lo hace y con quién.

Los factores contextuales incluyen factores del entorno y factores personales que representan el
historial completo de la vida de un individuo. Tienen impacto en el individuo y asi necesitamos
comprender mejor como impactan en el funcionamiento humano y los resultados personales
basandonos en las dimensiones centrales de una vida de calidad.

Los ejemplos de estos factores incluyen: Factores del entorno: politicas publicas, actitudes hacia
las personas con discapacidad y oportunidades para la vida/acceso a la comunidad, empleo y
educacion inclusiva. Factores personales: caracteristicas de las personas, como género, edad,
raza/etnia, motivacion, estilos de vida, habitos, estilos de afrontamiento, experiencia social, nivel
educativo y aspectos psicoldgicos individuales.

Caracteristicas del paradigma de calidad de vida

En un sentido amplio el tema que trata el constructo de calidad de vida son las vidas de las
personas con discapacidad y asegurar una ‘buena vida’ para estos ciudadanos.

Actualmente se incorporan a nivel internacional una serie de principios de calidad en las politicas
publicas y se reflejan en los servicios y apoyos prestados por las organizaciones de discapacidad,
entre ellos, son:

1. Que la calidad de vida esta compuesta por los mismos factores y relaciones para todas las
personas.

2. Que se experimenta cuando las necesidades de una persona se satisfacen y cuando uno
tiene la oportunidad de buscar un enriquecimiento en las principales areas de la vida.

3. Que tiene componentes tanto subjetivos como objetivos.

4. Que es un constructo multidimensional, influido por factores individuales y contextuales.

Caracteristicas del paradigma de apoyos




Afirma que desde mediados de los 80 este paradigma ha impactado de forma significativa en las
politicas publicas, practicas organizacionales y agendas de investigacidon y seguidamente resume
las cinco caracteristicas principales del paradigma de apoyos:

1. Premisa: Los apoyos individualizados mejoran el funcionamiento humano y una vida de
calidad.

2. Base conceptual:

a.

b.

C.

Necesidades de apoyo: el patron e intensidad de apoyos necesarios para que una
persona participe en actividades relacionadas con el funcionamiento humano nor-
mativo.

Apoyos: recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacion, in-
tereses y bienestar personal de un individuo y mejorar el funcionamiento humano.

Sistema de apoyos: uso planificado e integrado de estrategias y recursos de apoyos
individualizados que incluyen los multiples aspectos del funcionamiento humano en
entornos multiples.

3. Interés/intencion:

a. De promover el desarrollo, educacion, intereses y bienestar de una persona;
b. mejorar el funcionamiento humano y la calidad de vida de un individuo; y
c. hacer de puente entre el estado presente de funcionamiento (‘lo que es’) y el
estado deseado de funcionamiento (‘lo que podria ser’).
4. Contenido:
a. Los apoyos necesarios evaluados en las principales areas vitales; y
b. las necesidades médicas y conductuales excepcionales.

5. Proceso de puesta en marcha:

Identificar las experiencias y metas deseadas en la vida;

evaluar las necesidades de apoyo;

desarrollar y poner en marcha el Plan de apoyos individualizado (PAIl);
supervisar el progreso; y

valorar los resultados personales.

En la opinion del autor, hay dos necesidades relacionadas con la investigacién en cuanto al
paradigma de apoyos.



La primera (Apoyos no es igual a Servicios): delinear claramente los componentes de un sistema
de apoyos de forma que los apoyos no se vean sélo como otro término para los servicios.

La segunda necesidad de investigacién (Andlisis de componentes) es avanzar el concepto de
apoyos mas alla de dicho concepto, hacia una aplicacidn con base empirica basada en definiciones
operativas claras de componentes de apoyo. Esta segunda actividad es esencial para los
investigadores, puesto que permitira la valoracidn del impacto de los apoyos en el funcionamiento
humano y el bienestar personal.

Desde la situacion descrita y dado el estado de comprensidon actual de las caracteristicas
principales de los tres paradigmas (discapacidad, calidad de vida, apoyos) que estdn influyendo de
forma significativa en la politicas y practicas actuales en la discapacidad, arguye que “nuestro
proximo ‘cambio de paradigma’ bien puede ser colaborar con las partes clave que incluyan a las
personas con discapacidad y sus defensores, las organizaciones proveedoras de servicios/ apoyos,
la comunidad investigadora, y las agencias generales basadas en la comunidad, para aplicar el
concepto de calidad de vida”, de un modo similar al que describe en la seccidn siguiente.

Aplicaciones de la calidad de vida

Cuatro principios, que son consistentes con los paradigmas de discapacidad y apoyos, han guiado
la aplicacion del concepto de calidad de vida a las personas con discapacidad:

Mejorar los resultados personales y familiares.
Emplear buenas practicas.

Basarse en evidencias.

Ll R

Proporcionar la base para mejorar la efectividad de una organizacién o sistema.

Mejora de los resultados personales y familiares

Individuales (p.ej. resultados personales). Los resultados personales pueden enfocarse desde dos
perspectivas. La primera se refleja en el trabajo del Grupo de Trabajo de la Organizacion Mundial
de la Salud y, mas recientemente, en la Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas
con discapacidad de 2006. La segunda y complementaria perspectiva se basa en el trabajo
reciente en el campo de la calidad de vida referida al individuo que se centra en la validacion de
las dimensiones centrales de calidad de vida. Resultados familiares. Las familias que tienen a un
miembro con discapacidad y que prestan apoyos individualizados a esa persona en el hogar
reciben un impacto significativo. Este impacto se refleja en la evolucidn tanto de las politicas
publicas como en el concepto de planes de apoyos familiar. Como resultado, han surgido en el
campo una serie de resultados relacionados con la calidad de vida familiar que se une a los
individuales.



Resaltamos el punto de partida y de encuentro que supone el desarrollo explicito de PAls
(Programas de Apoyo individualizados) como crisol de compromiso, vision y acciones de
elementos relevantes (persona, familia, organizacién, técnicos, accidon directa etcétera) para
alcanzar logros personales y hacer creibles (posibles y hasta reales) los organizacionales. El
ineludible peso de los factores contextuales son menos escamoteables si lo enfocamos como
Plan Personal para la Inclusion (PPIs).

Emplear buenas practicas

Las buenas practicas se basan en la ética profesional, estandares profesionales y juicio clinico
informado.

Practica 1: Emplear un enfoque sistematico de desarrollo y supervision de los PAI:

Practica 2: Poner en marcha un sistema individualizado de apoyos

Basarse en evidencias

Las practicas basadas en la evidencia se basan en las mejores evidencias actuales que se obtienen
de fuentes creibles que emplean métodos fiables y validos y basados en una teoria o base
conceptual claramente articulada y con apoyo empirico.

La intencidn de las practicas basadas en la evidencia es identificar, basandose en la sintesis e
interpretacion de la evidencia disponible, las estrategias potencialmente efectivas que faciliten: (a)
las decisiones clinicas sobre las intervenciones, servicios o apoyos a proporcionar a las personas
implicadas; o (b) decisiones de gestion sobre la efectividad o eficiencia en una organizacion.

Destaca un grupo de investigacion en el que participa que esta desarrollando y validando un
modelo de proceso basado en evidencia. Los cuatro componentes del modelo de proceso
implican:

e Establecer las practicas en cuestion a nivel del individuo (p.ej., evaluacién, diagndstico,
clasificacién, desarrollo de un sistema de apoyos) o de la organizacién (p.ej. estrategias de
calidad).

e Evaluar la evidencia producida a nivel del individuo (p.ej. resultados personales y/o indicadores
conductuales/médicos de cambios) y/o de la organizacidon (p.ej. resultados organizacionales e
indicadores de calidad).

e Valorar la practica basada en la evidencia respecto al método de recogida de evidencia
empleado.

e Interpretar la evidencia obtenida sobre la base de tres criterios: la calidad de la evidencia, la
robustez de la evidencia y la relevancia de la evidencia.

Proporcionar la base para la mejora de la efectividad de una organizacién o sistema




La sostenibilidad futura de las organizaciones de discapacidad implicara demostrar su efectividad y
eficiencia. Se entiende que la eficiencia de una organizacidn es el grado en que la organizacion
produce los resultados personales y organizacionales planeados (p.ej. unidades de servicio,
coste por unidad, niimero de personas ubicadas en entornos mas independientes, productivos e
integrados en la comunidad) en relacién al empleo de recursos.

La efectividad (eficacia) es el grado en que una organizacion o sistema logra los resultados bus-
cados relacionados con los resultados organizacionales y personales.

En este contexto, se requerirad de forma creciente a las organizaciones que recojan e interpreten
los datos e informacién sobre los resultados personales experimentados por los receptores del
programa y los resultados organizacionales.

Las definiciones de cada uno son:

Resultados organizacionales: productos referidos a la organizacién que resultan de los recursos
que un programa emplea para lograr sus metas y las acciones y/o procesos puestos en practica
por un programa para producir estos resultados (p.ej. nUmero de personas ubicadas en entornos
comunitarios mas independientes, productivos e integrados).

Resultados personales: los beneficios relacionados con la calidad de vida derivados a los
receptores de los programas que son resultado, directa o indirectamente, de las actividades y
servicios/apoyos de los programas.

Mejorar la efectividad de una organizacién requiere la aplicacion de buenas practicas y practicas
basadas en evidencias que producen mejoras en el funcionamiento de uno y el bienestar personal
(como se refleja en las dimensiones de calidad de vida). Es integral para ese proceso:

1. Identificar y centrarse en predictores significativos de resultados personales/familiares y
organizacionales.

2. Desarrollar equipos de alto rendimiento basados en los principios de:
a. Alineacion horizontal (evaluacion - desarrollo de PAI - valoracion de resultados)
b. La organizacion que aprende (innovacién y mejora continuas)

c. Desarrollar colaboraciones y redes.

Conclusién: Retos y Oportunidades pendientes




Concluye que a pesar del progreso hasta la fecha, todavia hay una serie de retos y oportunidades
para la comunidad investigadora respecto al paradigma de calidad de vida, y los centra en cuatro
grandes cuestiones:

1. ¢(Resuelve su uso los problemas asociados con el paradigma anterior (p.ej. defectologia y
segregacion)?

2. ¢Mejora su uso el funcionamiento humano, la inclusién y la equidad?

3. ¢Reduce su uso la discrepancia entre los resultados personales valorados por las personas
con discapacidad y las personas sin discapacidad?

4. ¢Mejora su uso la eficacia y eficiencia de una organizacidn y, por tanto, la sostenibilidad de
la organizacion?

Los paradigmas son dinamicos desde su origen. Siguen evolucionando y cambiando basados, en
gran medida, en cudn bien resuelven los asuntos y problemas que se afrontan. Actualmente, hay
tres paradigmas que impactan en los servicios, apoyos y vidas individuales de las personas con
discapacidad: el concepto de discapacidad, el constructo de calidad de vida y el uso de un sistema
de apoyos. Hasta qué punto estos tres paradigmas hacen una diferencia real en las vidas de las
personas con discapacidad depende de muchos actores y colaboraciones: quienes hacen las
politicas son cruciales; los proveedores de servicios y apoyos son esenciales; las personas con
discapacidad como parte activa se da por hecha, y la investigacion transdisciplinar y transcultural
es un deber (Schalock, 2010).

La consecucion de resultados personales y organizacionales, de forma coherente con las
concepciones paradigmaticas desarrolladas por Schalock (Schalock, Gardner y Brookes, 2006;
Schalock, 2010) consideramos que requiere la incorporacion de acciones, compromisos, valores
y procesos en las organizaciones.

Es primordial contar con los conocimientos y la voluntad de mantener una vision critica, para
detectar -y corregir en su caso- si la obtencién de resultados organizacionales supone una merma,
omision o desprecio de las oportunidades para que las personas con discapacidad obtengan
resultados personales en entornos inclusivos. Entre los elementos que facilitarian transitar desde
los centros segregados hacia la comunidad, o no desviarse como organizacién de la senda de los
recursos comunitarios comunes, estan:

* Animar a las entidades, centros y servicios a actuar dentro de un marco de excelencia
organizacional. Nacidas para maximizar los resultados en las personas a las que sirve (no
para otros): calidad de vida y resultados personales. Ambos inseparables de otra
dimension: la inclusion en entornos de la comunidad.

e Incorporar como elemento estratégico en las Organizaciones defensoras y/o prestadoras
de servicios la participacion en acciones de investigacion con los paradigmas emergentes.

* Desarrollo de una cultura corporativa de la inclusién.

* Que esta corriente de cambio lo sea para todas las organizaciones (publicas, privadas o
mixtas) y muy en particular para los centros y servicios.



Una organizacion que pretenda el alineamiento de resultados personales vy
organizacionales, sin escamotear el contexto, ha de desarrollar una sutil ingenieria social
inclusiva, desde cualquier punto de partida: lugares donde no haya ni centros ni servicios,
o solo centros, servicios o centros y servicios. Ha de generar un pilar de apoyo que
contrarreste el valor de “liberacion de la carga asistencial” que la naturaleza de los centros
y servicios segregados generan solo por existir, y asignar plaza o servicio a la persona.

Hacer patente y contrastar el papel en la obtencién de calidad de vida, resultados
personales e inclusion de los diversos grupos de interés de la organizacién:

0 Alta direccion

Gerencia-Direccidn

Técnicos

Direccion de centros y/o servicios
Personal de atencién directa

Familiar o tutor responsable

O O O O O o

Apoyos naturales
0 Otros

Reconocimiento de la conversién y mantenimiento en la comunidad como practica
recomendable (Albin, Rhoddes & Mank, 1994; Ritchie y col, 1997; Murphy y Rogan, 1995).
Una reflexiva perspectiva histérica - la historia del retraso mental esta llena de idas y
venidas, y posiciones contradictorias (Rosen, Clark & Kivitz, 1976; Scheerenberger, 1983)-
nos hard valorar mas objetivamente la situacién actual.

Animar a que el apoyo para el cambio surja y se construya desde dentro del centro o
servicio. Resaltando las fuerzas externas que pueden facilitarlo: modelos de accion o de
conversion replicables; cambios en la concepcién de la discapacidad y consecuencias sobre
la practica en el presente (Verdugo, 1999; Luckasson, 1992, 2002; Egea Garcia y Sarabia
Sanchez, 2001; OMS, 2001; Schalock & Verdugo 2002, 2003); la existencia de la posibilidad
de financiacidén de acciones vinculadas al transito y a la comunidad tanto para las personas
con discapacidad como para los profesionales; crisis financiera de los entornos segregados,
etcétera.

Constatar que el apoyo para el cambio en una organizacion increpa al menos a tres
elementos: el compromiso de la alta direccidn, el peso del liderazgo y el compromiso del
personal.

Definir claramente los valores que guian la visidon y la mision del servicio, para, en su caso,
alinearla con la obtencidn sinérgica de resultados personales y organizacionales.

Tender a una organizacién muy plana en la que la mayoria del personal proporcione
servicios directamente (Rogan, 2005), llegando incluso a cambiar la imagen del servicio
para que sea coherente con sus valores, vision y mision.

Buscar activamente la implicacidén de las instituciones, entidades o elementos clave desde
el principio, no por el valor liberador de la carga, la conmiseracion, o la compasidn, sino por
su elemento de accidn incluyente y de compromiso mutuo, compartido para incrementar
la presencia de las personas con discapacidad en la comunidad.

Usar el conocimiento acumulado por las experiencias existentes de expansiéon y
reconversion de las organizaciones (Mank, 2001; Mank y Rogan, 2001; Rogan, 2001).
Cualquier organizacion que desee llevar a cabo estos procesos ha de partir de unos valores
en los que la participacion en la comunidad tiene que ser considerada como un objetivo,
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ademds de un derecho de las personas con discapacidad a las que sirven. Es decir, la
presencia en la comunidad es uno de los principales resultados organizacionales. Un buen
resultado organizacional es el disefio y puesta en marcha de sistemas mixtos y flexibles de
prestacion de apoyos centro-comunidad. Para ello los entornos segregados, han de superar
la vinculacion calidad-excelencia como calidad asistencial segregada, enlazando con
dispositivos de inclusion. Las propuestas es dar un paso mas, en linea con lo expuesto por
McGaughey y col. (1995) para que se supere incluso la coexistencia de servicios integrados
basados en la comunidad y servicios segregados. Es necesario avanzar hacia un sistema
unificado de servicios que de forma sistematica y consistente generen oportunidades de
inclusion.
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