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La trayectoria de Gautena hacia la Calidad Total ha coincidido estos Glti-
mos afios con el desarrollo en nuestro ambito de los tres ejes identificados
para orientar una gestion hacia la calidad en organizaciones que proveen
servicios para personas con discapacidad intelectual y del desarrollo -cali-
dad de gestion, ética, y calidad de vida-. En este articulo se hace mencién
explicita de |a estrategia adoptada en Gautena en el plano ético y de su
anclaje en base a derechos.

resumen

Tal estrategia ha consistido en un Plan de Adecuacién Etica que incorporando la
ética en la estrategia organizacional, establece un marco de colaboracién entre
profesionales y familias, y ancla su desarrollo en la perspectiva de los derechos
de la persona con discapacidad.

La aplicacion de ecte enfoque basado en derechos y su vinculacién con el pro-
yecto vital de cade persona, han de constituir, en nuestra opinién, una intere-
sante aportacién a la gestion de apoyos personalizados a personas con discapa-
cidad intelectual y del desarrolio.

PALABRAS CLAVE: derechos, salvaguarda, ejercitacién, valores, proyecto vital,
plan de adecuacién ética, evaluacién de derechos, marco ético.
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summary

In this article we describe the process that GAUTENA has developed around
safeguard and rights exercising in persons with intellectual and develop-
mental disabilities. We analyze the steps, the methodology, the different
tools used, within our path towards Quality in an ethical framework.

Our day-to-day practice has the FEAPS Quality Model as its base. This Model
establishes three main axes: Quality of Management, Ethical Quality and

Quality of Life. We show the place of human rights and the role that they
have to play in the display of the three mentioned axes. The common approach to
help us in the planning of the life of persons with intellectual and developmental
disabilities is the so called Vital Project, in which rights are the basis.

To finish, we establish the difference between the safeguard and the practical
human rights exercising, highlighting the role that communication plays as a key
element to enhance the participation of the persons in the comprehension and
enjoyment of rights. We make the evaluation through a specific tool with the
objective of getting support for the person to ensure the conditions to promote
dignity and learning of competencies for the exercise of their rights.

KEY WORDS: Rights, safeguard, exercising, values, vital project, ethical adequacy
plan, evaluation of rights, ethical framework.

introduccion

GAUTENA (Asociacion Guipuzcoana de
Autismo) ha asumido en su trayectoria un
claro compromiso con la mejora. Asi, tras
una primera década de trabajo en los
ochenta en la que puso el énfasis en la
identificacién de un adecuado modelo
técnico de intervencién y de un modelo
de gestion profesionalizada, en los
noventa se acerco a la calidad a través de
la asuncion de los requerimientos para
asegurar la calidad sistematicamente a
través de la Norma 1SO 9001 y de la reali-
zacion de experiencias de “benchmar-
king” con programas internacionales de
referencia. En esta ultima década,
Gautena ha adoptado la gestién por pro-
cesos en el marco del modelo de calidad
total o excelencia, y ha asumido los tres
ejes que orientan la busqueda de la cali-
dad en nuestro ambito: calidad de ges-
tién, ética, y calidad de vida.

En este marco, cada uno de los “ejes”
identificados, genera su propia dinamica
de aplicacion. En nuestra practica, el eje
de la calidad de gestion, se ha desplega-
do a través de la aplicacion del modelo
de calidad total, apoyandonos para la
aplicacién practica de los otros dos ejes,
en los modelos generados en nuestro
propio sector -basicamente el modelo de
Calidad de Vida de R. Schalock y M. Angel
Verdugo (2002-2003) y la Planificacion
Centrada en la Persona- planteando, a tal
efecto, un desarrollo interno propio.

Gautena, para el despliegue del eje
ético, a partir del trabajo interno previoy
una vez asumido el Cédigo Etico elabora-
do por FEAPS, decidié aplicar una estra-
tegia organizacional con objeto de
imbuir nuestra practica de tales princi-
pios y formas de actuacién. Asi, se proce-
di6 a la identificacion y puesta en marcha
a lo largo de 2008 y 2009, de un Plan de
Adecuacion Etica -elaborado en colabo-
racién con el Aula de Etica de la



Universidad de Deustc-, que estableciera
un marco general de actuacion ética y
desplegara tales principios y normas de
actuacion en todos los niveles de la orga-
nizacion hasta hacerlo descansar en la
propia identificacién cel programa indi-
vidual de apoyo, que & partir de este pro-
ceso y apoyandonos ¢n la Planificacion
Centrada en la Perscna, denominamos
proyecto vital.

El despliegue del eje ético ha tenido en
el enfoque de derechos su principal
anclaje, orientado con criterios de aplica-
cién practica en el proyecto vital de cada
persona.

Por su parte, para el despliegue del eje
de la calidad de vida, hemos incorporado
el logro y medida de 'a calidad de vida,
como una parte esencial de la configura-
cién del nuevo programa individual de
apoyo, que denominaimos proyecto vital.

antecedentes: éfica y derechos

A mediados de los noventa, cuando
Gautena hizo su aproximacion al asegu-
ramiento de la calidad, incorporé entre
los nuevos procedinmientos, uno que
adoptamos del programa TEACCH
(Treatmen and Education of Autistic and
Related Communication Handicapped
Children) de Carolina del Norte (EEUU)
sobre “salvaguarda de derechos” de los
usuarios de sus servicics.

Tal procedimiento iclentificaba diecio-
cho derechos y formulaba preguntas
sobre el grado de salveguarda de los mis-
mos y establecia unas recomendaciones
al respecto. Tras una serie de afios de
aplicacién, en Gautena entendimos que
el procedimiento era quiizas excesivamen-
te rigido y formal, encontrando muchas
veces limitaciones en cuanto a su com-
prensiéon por parte de las personas con
discapacidad, en particular por parte de
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aquellas con mayor necesidad de apoyo.

Siendo tradicionalmente éste el sub-
grupo mayoritario entre las personas que
reciben apoyo en los Servicios de
Vivienda en Gautena, se decidié en nues-

tra Organizacion dar continuidad a la ini-

ciativa de defensa de derechos de las per-
sonas con discapacidad intelectual y del
desarrollo a través de un camino propio,
que subrayara, desde la planificaciéon
centrada en la persona, el enfoque de
garantia de derechos como vector princi-
pal en la orientacién del programa indivi-
dual de apoyo.

Este trabajo, que tomé forma a partir
de 2004, se apoyd en procesos internos
previos de formacion y reflexién en base
a la ética, como el llevado a cabo en 2003
con la Dra. Blanca Morera, médico psi-
quiatra, experta en bioética, que nos
ayudé a identificar una Guia de Buena
Practica para profesionales, o la forma-
cién llevada a cabo con Angeles Lépez
Fraguas sobre ética en 2003 y 2004.

El enfoque en base a derechos partia
de la interpretaciéon de que, en ocasiones,
aun sin pretenderlo, se vulneran en la
practica los derechos de las personas con
discapacidad en los servicios de apoyo.
Asi mismo, el analisis aceptaba la respon-
sabilidad de las organizaciones en liderar
el proceso de salvaguarda y ejercitaciéon
de los derechos de las personas con disca-
pacidad.

El enfoque de derechos pretende
subrayar la condicién humana que a
todos nos iguala, y situar la respuesta a
las necesidades de las personas con disca-
pacidad en una perspectiva de derecho a
las mismas, por la condicion de ciudada-
nia de tales personas.

En la medida en que la participacién
social es practicamente condicién para la
ciudadania, todo el enfoque de derechos

kel
2
=]
o
O
©
o
£
kel
o)
k]
3]
o)
Jo¥
o
9
B
a
o
a
9
3
9
[}
L=
[}
Q
2
w
o}
2
=43
>
[
o

Vol 43 (3), NUm. 243, 2012  Pdg. 45 a pag. 53

SIGLOC -




]
3
)
)
i}

(3, NGm. 243, 2012 Pdg. 45 a pag. 53

marco ético para la gestion en base a derechos de apoyos individualizados para personas con...

pretende potenciar las capacidades de las
personas y fomentar sus oportunidades
de participacion e inclusiéon social,
actuando en lo posible sobre el entorno
de estas personas para hacerlo mas acce-
sible e inclusivo.

Este enfoque en base a derechos se vio
reforzado por la firma en 2006 de la
Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad por parte de Naciones
Unidas (ONU), documento que fue poste-
riormente suscrito por buena parte de la
comunidad internacional y que subraya
el enfoque en base a derechos, como pie-
dra angular de toda respuesta a las nece-
sidades de las personas con discapacidad,
impregnando asi el conjunto de la apro-
ximacion a estas personas.

Como ya ha sido sefialado, previamen-
te al desarrollo del enfoque de derechos,
Gautena venia dando pasos para la apli-
cacion del eje ético en la Entidad, que se
traducian fundamentalmente en proce-
sos internos de formacién en ética y bio-
ética y en la redaccién de Guias de Buena
Practica Etica.

Para avanzar en esa linea, y una vez
formalmente asumido el Cédigo Etico de
FEAPS (2006), nos pusimos en contacto en
2008 con el Aula de Etica de la
Universidad de Deusto (Bilbao), profeso-
res Cristina de la Cruz y Peru Sasia, que
nos ayudaron a establecer una estrategia
general en el plano ético.

plan de adecuacion ética m = =

El objetivo principal del Plan de
Adecuacion Etica consiste en incorporar
en la gestidn estratégica de la entidad el
eje ético y hacerlo de manera practica
hasta llegar a imbuir la practica de apoyo
cotidiano a la persona con discapacidad.

Desde el anlisis ético se identificaron

en Gautena tres valores orientadores de
nuestra practica: la dignidad, la persona-
lizacion y la igualdad. Estos tres valores
constituyen referencia principal a la hora
de establecer estrategias de intervencion
y de concretar el compromiso organiza-
cional con las personas con discapacidad
y sus familias. En nuestra opinién, estos
tres principios tienen una gran capacidad
de traccion, establecen un alto nivel de
exigencia, y son de gran utilidad a la hora
de disefiar y poner en practica programas
de intervencién que favorezcan la perso-
nalizacion, una concepcién dindmica e
integral de las capacidades y oportunida-
des de la persona usuaria en sus distintas
fases vitales, y el fomento de la inclusiéon
social.

El Plan de Adecuacién Etica, planted,
por un lado, el entronque de la ética en
la planificacion estratégica de la entidad,
incorporandola a los planes estratégicos
y de gestion, y por otro lado, la necesidad
de establecer dos lineas complementarias
de actuacion en el eje ético, una en rela-
cién a los profesionales y otra en relacion
a las familias.

En ambos ambitos se identificaron
estrategias de participacion especificas y
se elaboraron instrumentos para facilitar-
la. Asi, se constituyé una Comisiéon de
Seguimiento del Plan de Adecuacién
Etica, integrada por representantes de
familias y por profesionales, y un Equipo
de Mejora integrado por profesionales
especialmente interesados en esta mate-
ria, y se elaboraron cuestionarios para la
evaluacién de la satisfaccién por parte de
las familias en cuanto a la aproximacion
ética hacia su familiar.

De esta manera, el despliegue del eje
ético ha sido plasmado a través de un
Plan de Adecuacion Etica, el cual ha teni-
do un anclaje fundamental en el enfoque
de derechos de las personas con discapa-
cidad, que se concreta en el proyecto



vital habilitado para cada persona, en el
que, junto a la perspeactiva de los apren-
dizajes, se incorpora, desde 2009, la de
los apoyos necesarios para la vida, y la de
la medida de la calidad de vida.

Veamos en el préximo apartado, en
mayor detalle, el despliegue de la pers-
pectiva de derechos en Gautena.

enfoque en base a derechos s & =

Introduccion

En el contexto de la inquietud por el
desarrollo de un trabajo alineado con la
ética, el enfoque en base a derechos se
concretd en 2004, y asumid diversos obje-
tivos: potenciar al maximo posible la par-
ticipacion de las personas con discapaci-
dad intelectual y del desarrollo en la
comprensién y aplicacion de los derechos
que le asisten; adaptar el proceso a las
significativas necesidades de comunica-
cion de tales personas; personalizar al
maximo los apoyos que cada persona
pueda requerir; poner en valor el com-
promiso ético asumido por el circulo de
apoyo de la persona con discapacidad
—profesionales, familia,...-; y orientar la
gestion estratégica de la Organizacion en
base a derechos.

En su aplicacion en Gautena, resumi-
mos los derechos identificados en el
Programa TEACCH (EI:UU) en doce dere-
chos, vinculados a la vida real de las per-
sonas con discapacidad intelectual y del
desarrollo. Son los siguientes:

1. Comunicacion e Informacién.
2. Plan de Actividades.
3. Elecciones.

4. Respeto.

5. Relaciones personailes.

_ Ramén Barinaga y Félix Arregui

6. Saludy cuidados personalizados.
7. Participacion en la comunidad.
8. Privacidad y objetos personales.

Ocio y deporte regular.
10. Expresion de la sexualidad.
11. Cultura, religién y diversidad.
12. Cambios.

La identificacion de tales derechos y su
analisis, permite asegurar la salvaguarda
de tales derechos, lo que podriamos
entender como condiciones minimas para
una vida digna, orientada a la obtencion
de objetivos personales.

En esta fase del trabajo se cont6 con la
colaboracion metodolégica de expertos
del INICO (Instituto Universitario de
Integracién de la Comunidad) de la
Universidad de Salamanca, que actuaron
como profesores.

Distinguimos de manera préctica, tres
niveles a la hora de aplicar esta perspec-
tiva.

Por un lado, identificamos el nivel de
“salvaguarda” de derechos, entendido
como aquel que garantiza el cumplimien-
to de tales derechos en su aplicacion a
cada persona.

Por otro lado, identificamos el nivel de
“ejercitacion” de derechos, como aquella
estrategia proactiva que tiene por objeto
que cada persona con discapacidad
pueda ser sujeto activo en una ejercita-
cion dindmica y creciente de los derechos
que le amparan, por su condiciéon de per-
sona, por su condicion de ciudadano.

Por ultimo, establecemos el nivel corres-
pondiente a la evaluacidon por parte de
los profesionales del grado de aplicacion
practica de tales derechos, a fin de extra-
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er conclusiones y de poner en practica
planes de mejora a partir de las mismas.

Salvaguarda

Este primer estadio, tiene por objeto,
asegurar la “defensa” de los derechos de
las personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo. Es, si se quiere, un enfo-
que de minimos, a partir de una vision
basada en derechos de ciudadania, apli-
cados a la vida real de las personas con
discapacidad.

En este estadio, hemos querido pro-
fundizar en esta linea, y para ello nos
hemos apoyado en la dimensiéon de la
autodeterminacion. La autodetermina-
cion lleva implicita el analisis de “la com-
petencia” de la persona para llevar a
cabo tal o cual accién, pero siempre
desde la perspectiva de “su derecho” a
llevarla a cabo. Tal doble dimensién nos
lleva a plantearnos el inevitable dilema
ético de la “representacién” de la perso-
na con discapacidad, que adoptara diver-
sos grados en funcién de sus necesidades
de apoyo.

Ejercitacion

Este segundo estadio, mas ambicioso,
tiene por objeto potenciar la compren-
sién por parte de la persona con discapa-
cidad de los derechos que le asisten y la
propia ejercitacion en su vida diaria.

Para ello, recurrimos a dos tipos de ins-
trumentos, los que tienen que ver con la
mejora de la comunicacién - transmision
de informacion, y comprensién por parte
de la persona con discapacidad-, y los que
tienen que ver con la habilitacién de los
apoyos.

En el primer tipo de instrumentos, en
Gautena se llevo a cabo un trabajo inter-
no para disponer de herramientas que
favorecieran esa comunicaciéon con la

persona con discapacidad y comprension
por su parte. De esta manera, los doce
derechos identificados en Gautena fue-
ron adaptados a diversos formatos -lectu-
ra facil sonido, pictogramas, fotografias-,
y quedaron recogidos en un entorno
digital que denominamos “biblioteca”,
cuya gestion ha sido posible por el traba-
jo paralelo de habilitacion de aplicacio-
nes informaéticas a tal efecto. En la identi-
ficacion de la “biblioteca” se ha utiliza-
do, de manera gratuita, material del por-
tal ARASAAC (Portal Aragonés de la
Comunicacion Aumentativa y
Alternativa).

La puesta en practica de esta estrate-
gia de ejercitacion de derechos la hemos
llevado a cabo de tres maneras diferen-
tes, tratando de ajustarnos a las condicio-
nes de cada persona con discapacidad.

“Grupos de Opinion”

Se trata de grupos de participacion
voluntaria, hasta cierto punto homogé-
neos, de personas que comparten expe-
riencias vitales comunes, a quienes se
informa de los derechos que les asisten y
se recoge su propia valoraciéon sobre
hasta qué punto pueden ejercitarlos. Se
levantan actas mediante un formato
adaptado con apoyos visuales, recogien-
do la informacion recabada de las pro-
pias personas con discapacidad.

“Sesiones individuales”

Por otro lado, llevamos a cabo “sesio-
nes individuales” para aquellas personas
para las que la situaciéon de grupo, no es
adecuada, ni funcional.

En estas sesiones, los profesionales,
tras la oportuna explicacién adaptada de
cada derecho, recogen las valoraciones
de las personas con discapacidad y se las
muestran en formato adaptado.



“Representacion”

Por ultimo, existe un tercer subgrupo
de personas, para quienes se entiende
como mas oportuna la “representacién”,
adoptando respecto & ellas decisiones de
sustitucién, muchas veces por las dificul-
tades de comunicacién que se dan.
Incluso en este subgrupo, se fomenta la
participacién de la persona en el proceso,
en el modo y en la medida en que ésta
sea posible.

Es objetivo de este proceso de recogi-
da de opiniones, que las mismas tengan
una aplicaciéon practica inmediata en la
vida cotidiana de las personas con disca-
pacidad, de manera que éstas puedan
apreciar una relacion *“causa-efecto”
entre lo por ellas manifestado y las medi-
das aplicadas, y asi ertiendan paulatina-
mente la importancia de tomar parte
activa en estos procesos.

Este proceso, y abordamos aqui el
segundo tipo de instrumentos, es espe-
cialmente util para identificar los apoyos
que la persona requiere para el ejercicio
de sus derechos. Esta planificacion de
apoyos, se ubicard en @l proyecto vital de
cada persona, de la cue, como ya se ha
sefialado, la estrategia de apoyos es
parte integrante, junto a los aprendizajes
y a la calidad de vida.

Efectivamente, el desarrollo del pro-
yecto vital, que a partir de 2009 viene a
sustituir al programa individual de
apoyo, incorpora a la estrategia de
adquisicion y fomento de competencias,
el enfoque de derechcs en el que a partir
de la indagacién en base a los tres valores
en los que se fundamenta la respuesta a
la persona con discapacidad - la dignidad
se evalua desde la salvaguarda de los
derechos-, se revisan los doce derechos
mediante una herramianta de evaluacion
y una guia que dispcne de indicadores
gque nos ayudan a realizar la personaliza-
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cion de los derechos.

Esta metodologia nos permite identifi-
car los apoyos que requiere la persona
para la salvaguarda de sus derechos, el
responsable de facilitarlos, y las compe-
tencias que la persona requiere para
poder ejercitarlos.

El proyecto vital pretende asi ofrecer
oportunidades a la persona con discapa-
cidad para que alcance una vida mas
plena en la que pueda llevar a cabo sus
intereses, deseos, suefios, pero a partir
del aseguramiento de que los derechos
basicos que le asisten como persona son
respetados y de que estos se revisan
periddicamente.

Evaluacion

Como cierre del ciclo de derechos,
hemos procedido a la identificaciéon de
un instrumento, a través de un cuestiona-
rio, que nos permite evaluar, por parte de
los profesionales, el grado de aplicacién
de la salvaguarda y ejercitacion de dere-
chos. Se trata de un material desarrollado
internamente, que tiene por objeto iden-
tificar evidencias en esta materia de dere-
chos e instaurar una cultura de la evalua-
cion en éste ambito.

La evaluacion de derechos por parte
de los profesionales, permite, medir si la
persona con discapacidad ejercita o no
sus derechos y si recibe apoyos a tal fin;
identificar eventuales vulneraciones de
derechos; identificar mejoras en nuestra
practica de acuerdo a este enfoque de
derechos; y por altimo visualizar la
importancia transversal de la dimension
de la autodeterminacién en cuanto al
resto de dimensiones de la calidad de
vida.

La evaluacion establece dos areas a ser
valoradas: la salvaguarda, y la ejercita-
cion. La escala de valoracién ofrece cua-
tro valores -nada, poco, bastante, mucho-
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El pase de esta prueba nos da como
resultado unos indicadores que ofrecen
evidencias en este terreno y que permi-
ten establecer planes de mejora ajusta-
dos a tales resultados, que habran de ser
aplicados en el proyecto vital de cada
persona, en el momento en que, en cada
caso, se estime oportuno.

Metaevaluacion

Este instrumento ha sido elaborado
por profesionales de los distintos servi-
cios y de distintos niveles de responsabili-
dad, consultandose incluso a profesiona-
les no directamente vinculados con el
equipo que ha trabajado este area. Se ha
pretendido que los items cumplieran los
siguientes requisitos: que fueran de facil
comprensién; que fueran idéneos respec-
to a la escala; que guardaran una rela-
cion inequivoca con el derecho en cues-
tion; que fueran validables en la practica.

Los evaluadores fueron elegidos entre
los distintos servicios de Gautena, a fin de
asegurar visiones diferenciadas y enrique-
cer asi el proceso. El objetivo ha consistido
en responder a las preguntas clave que
surgen de la aplicacion de una herramien-
ta como ésta de evaluacion de derechos.

Los resultados conseguidos de tal eva-
luacion, aun en fase de interpretacion
inicial, permitiran establecer planes de
mejora tanto en la configuracién de los
proyectos vitales, como a nivel agregado
en la organizacion.

conclusiones = =1 =

En la trayectoria de Gautena hacia la
calidad, su andadura ha coincidido con la
aplicaciéon estos ultimos afios en nuestro
ambito, de los tres ejes orientadores de la
calidad en organizaciones que proveen
servicios de apoyo a personas con disca-
pacidad intelectual y del desarrollo -cali-
dad de gestion, ética y calidad de vida-.

marco ético para la gestion en base a derechos de apoyos individualizados para personas con...

El eje ético, ha sido explicitamente
desarrollado en Gautena en esta ultima
década, a partir de procesos de forma-
cion en ética y bioética, de elaboracion
de Guias de Buena Practica, de la asun-
cion del Codigo Etico de FEAPS, y poste-
riormente de la elaboracién de un Plan
de Adecuacion Etica realizado en colabo-
racién con la Universidad de Deusto,
junto a la adopcion de un enfoque en
base a derechos que ha actuado como
anclaje principal de la estrategia en el
plano ético, y que ha permitido su vincu-
lacion con el proyecto vital de cada per-
sona con discapacidad. Principios éticos
de gran capacidad tractora como los de
dignidad, personalizaciéon, e igualdad,
han orientado el proceso.

A partir de la identificacion de doce
derechos, se han establecido dos niveles
de respuesta a los mismos: el de “salva-
guarda” y el de "ejercitacion”, proce-
diéndose a una evaluacién por parte de
los profesionales, del grado de cumpli-
miento de los mismos.

El objetivo de esta estrategia ética en
base a derechos es multiple: explicitar la
importancia de los principios éticos en
nuestro quehacer; favorecer un trabajo
en colaboracién entre familias y profesio-
nales para identificar orientaciones vy
estrategias éticas; activar el aprendizaje
continuo y el cambio organizacional
basandolos en la perspectiva de los dere-
chos personales.

En particular, la estrategia en base a
derechos, pretende aportar evidencias
del grado de cumplimiento de esos dere-
chos en la vida diaria de cada persona. A
partir de este analisis, se dispone de
informacion relevante que debe alimen-
tar el proyecto vital de cada persona con
discapacidad.

Estamos convencidos de que la adop-



cién de un marco comun de orientacion
hacia la mejora -calidad de gestion, ética
y calidad de vida-, y la profundizacién en
cada uno de estos ejes, como en este caso
ha sido sefialado en el plano ético a par-

_Ramén Barinaga y Félix Arregui

tir de una estrategia en base a derechos,
habran de impulsar el camino hacia la
mejora en la provision de servicios de
apoyo a personas con discapacidad inte-
lectual y del desarrollo.
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