Servicios residenciales para
personas con discapacidad
intelectual en Chile. Avanzando
hacia las buenas practicas

Residential services for individuals with
intellectual disabilities in Chile. Moving

towards good practices
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Resumen

El presente estudio pretende conocer
la vision y practicas de proveedores
de servicios sobre la atencion
proporcionada y su relacion con

los apoyos y calidad de vida de
chilenos con discapacidad intelectual
institucionalizados. La metodologia
utilizada ha consistido en el andlisis
de contenido de la informacién
proporcionada por tres grupos focales
compuestos por proveedores de
servicios. Los resultados indican que,
si bien se esta avanzando en la calidad
de los servicios ofrecidos para estos
usuarios, es necesario dar un paso
mds para desplazarse de la provision
de servicios esenciales al fomento,
registro y seguimiento de resultados
de calidad. Este cambio requiere un
trabajo conjunto desde los diferentes
niveles del sistema, incluyendo unas
politicas publicas que se centren en
ofrecer oportunidades de desarrollo
personal y de obtencion de resultados
personales, y unos profesionales
comprometidos con la promocién de
buenas practicas.
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Palabras claves

Discapacidad intelectual, proveedores
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Abstract

This study aims to understand

the vision and practices of service
providers on care provided and its
relation to the support and quality
of life of institutionalized Chileans
with intellectual disabilities. The
methodology used consisted of
content analysis of the information
obtained from three service provider
focus groups. The results indicate
that while progress is being made in
the quality of services offered to these
users, it is necessary to take another
step to move from the provision of
essential services to the promotion,
recording and tracking of quality
results. This change requires a joint
effort at the different levels of the
system, including public policies

that focus on personal development
opportunities and personal outcome,
as well as professionals committed to
the promotion of best practices.
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1. Introduccion

A lo largo de las dltimas décadas, se han
producido cambios importantes en cuanto a
los apoyos residenciales que se les ofrecen a
las personas con discapacidad intelectual y

del desarrollo. Varios autores (Knoll, 1990;
Luckasson et al., 1992) sintetizan en tres

fases los cambios que han experimentado los
servicios residenciales. Dichos cambios quedan
representados en la Figura 1.

Los servicios residenciales y los apoyos para
personas con discapacidad han variado a lo
largo de sus dimensiones politicas, filosoficas

y fisicas. Ello ha traido consecuencias
importantes a la hora de planificar los servicios,
que deben centrarse en lo que las personas

con discapacidad intelectual o del desarrollo
realmente esperan o desean. Dichos resultados
personales se relacionan con las dimensiones

de calidad de vida propuestas por Schalock y
Verdugo (2003). Constituyen ademds evidencias
de la adecuacion de la provision de servicios.

Este proceso se ha visto ratificado por cambios
sustanciales en cuanto a la forma de concebir

a las personas con discapacidad intelectual

o del desarrollo (American Association on
Mental Retardation, 2002, 2010). Los apoyos
constituyen recursos y estrategias que promueven
los intereses y el bienestar de las personas

y que generan una mayor independencia y
productividad, participacion en la sociedad,
integracion en la comunidad vy, por tanto, mejor
calidad de vida (Thompson et al., 2003).

Cuadro 1. Dimensiones e indicadores de calidad
de vida

Bienestar Alegria, autoconcepto,
emocional ausencia de estrés.
Relaciones Interacciones, relaciones de

interpersonales amistad, apoyos.

. . Estado financiero, empleo,
Bienestar material

vivienda.
Desarrollo Educacién, competencia
personal personal, realizacién.

Atencién sanitaria, estado de
salud, actividades de la vida
diaria, ocio.

Bienestar fisico

Autonomia / control
Autodeterminacion | personal, metas y valores
personales, elecciones.

Integracioén y participacion
en la comunidad, roles
comunitarios, apoyos
sociales.

Inclusién social

Legales, humanos (dignidad

Derechos
y respeto).

Fuente: Schalock y Verdugo (2003).

En la actualidad, es posible evaluar las
necesidades de apoyo del colectivo que nos
ocupa empleando un instrumento como es la
Escala de Intensidad de Apoyos, o Supports
Intensity Scale (SIS) [Thompson et al., 2002;
Verdugo, et al., 2007]. Esta escala parte de
la premisa de que es posible identificar cinco
factores que determinan las necesidades de
apoyos de las personas con discapacidad
intelectual: 1) la competencia personal; 2) las
necesidades excepcionales de apoyo médico;
3) las necesidades excepcionales de apoyo
conductual; 4) el nimero y complejidad de los

Figura 1. Proceso de cambio en los servicios residenciales

Afos cincuenta

Reforma institucional

Desinstitucionalizacién

Actualidad

Vida en comunidad

Fuente: Elaboracion propia a partir de Knoll (1990) y Luckasson ez al. (1992).
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entornos en los que participa; y 5) el nimero

y complejidad de las actividades vitales que se
realizan (Verdugo, et al., 2007). De todo ello es
posible identificar nueve dreas de apoyo, con sus
diferentes indicadores (Cuadro 2). Dichas 4reas
de apoyo son, por tanto, susceptibles de ser
evaluadas y de obtener evidencias al respecto.

El modelo de apoyos, con su acentuacion de

la independencia y la autodeterminacion, y el
modelo de calidad de vida, con su reivindicacién
para colectivos con discapacidad (Schalock

y Verdugo, 2002/2003). Ambos modelos se
encuentran alineados con la Convencién de
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 2006), que alude en sus
principios generales a la no discriminacion,

a la participacion e inclusion plena y efectiva
en la sociedad, el respeto por la diferencia, la
aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion
humanas, y a la igualdad de oportunidades.

La defensa de estos derechos ha traido consigo
avances importantes en cuanto a la provision de
servicios para estas personas. En el ambito de las
instituciones que brindan servicios residenciales,
la incorporacién en la agenda de los servicios

de la obtencion de resultados personales por
parte de los usuarios ha llevado a que muchas
organizaciones cambien su rol habitual y se
centren en las necesidades e intereses de las
personas con discapacidad (Van Loon, 2009a;
FEAPS, 2007).

La incorporacion de esta vision refleja el paso de
un sistema de garantias bésicas, como velar por
la salud y seguridad de los usuarios, a otro que
se centra en los resultados personales de calidad
y que tiene en cuenta metas mas exigentes, Como
la defensa de los derechos, la inclusién social

y la autodeterminacién de estas personas. Ello
genera muchos desafios para las instituciones,
ya que los resultados pueden ademas

valorarse de manera individual o a escala de

Cuadro 2. Areas e indicadores de apoyos

Desarrollo humano

Desarrollo fisico, cognitivo, socioemocional

Ensefianza y educacion

Interactuar con comparferos y maestros, habilidades funcionales
académicas, solucionar problemas, uso de tecnologia.

Vida en el hogar

Uso del servicio, cuidado de la ropa, mantenimiento del hogar,
vestirse, asearse, higiene personal.

Vida en comunidad

Uso de transporte, ocio en la comunidad, comprar y adquirir bienes,
interactuar con miembros de la comunidad.

Empleo
al empleo.

Aprender habilidades laborales especificas, interactuar con
compaferos y supervisores de trabajo, acceder a servicios de apoyo

Salud y seguridad

Evitar riesgos para la salud, tomar medicamentos, moverse y
desplazarse, mantener la salud fisica, mantener la salud mental y el
bienestar emocional.

Actividades conductuales

adaptativas.

Aprender habilidades especificas y a tomar decisiones, tratamientos
de salud mental, realizar elecciones y tomar la iniciativa,
comportamiento social adecuado, incrementar habilidades

Actividades sociales

Socializarse son la familia, participar en actividades de ocio, hacer
amigos, comunicar necesidades, emplear habilidades sociales
apropiadas, relaciones amorosas e intimas.

Proteccion y defensa

Defenderse a si mismo, controlar el dinero, protegerse de abusos,
realizar elecciones adecuadas, obtener servicios legales.

Fuente: Thompson et al. (2002) y Verdugo et al. (2007).
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la organizacion, y pueden ser utilizados para
diversos fines, que van desde la mejora de la
calidad o el seguimiento de la inclusion, hasta la
informacién sobre la organizacién y la reduccion
de desigualdades (Schalock et al., 2007/2009,
2008). Pueden también ser utilizados para
valorar la calidad de la propia organizacion.

En este sentido, la evaluacién de resultados
personales la estdn llevando a cabo diferentes
instituciones: en Espafia, FEAPS, con el Sistema
de Evaluacién de la Calidad FEAPS (Tamarit,
2005); en Paises Bajos, la fundacion Arduin
(van Loon, 2009a, 2009b); y en los Estados

Unidos, la fundacién Council on Quality

and Leardership in Support por People with
Disability (CQL). Todas estas organizaciones han
instaurado diversas acciones con el fin de medir
los resultados personales de sus usuarios y avalar
la calidad de sus servicios. Asi, FEAPS plantea

un sistema basado en la evaluacion de tres ejes:
calidad de vida, gestion y ética. Los diferentes
indicadores y su grado de desarrollo permiten

a una organizacion acreditarse y plantear
acciones de mejora en pro de la consecucién

de la excelencia (FEAPS, 2007). En el caso de
Arduin, junto con la Universidad de Gante, ha
desarrollado la Escala de Resultados Personales o

Cuadro 3. Factores y definicién de las garantias basicas y resultados personales

Garantias basicas

1

Proteccion y promocién de
derechos

Se apoya a las personas para que ejerzan sus derechos. El
personal reconoce y respeta los derechos de las personas.

Se respeta la vida privada; los servicios de apoyos promueven la

2 | Dignidad y respeto dignidad y el respeto.
3 Redes de apoyo natural Existe continuidad en los sistemas de apoyos. Se buscan y
promueven apoyos naturales.
Protecqon (?ontra el abuso, Ausencia de abusos, abandono, malos tratos, y rapida deteccion
4 |la negligencia, el maltrato y la L .
. y actuacion ante posibles casos.
explotacion
Existencia de apoyos para servicios de salud. Las personas
5 | Mejor salud posible reciben los medicamentos y tratamientos con eficacia y
seguridad.
El ambiente fisico promueve la salud, la seguridad y la
6 | Entornos seguros . .
independencia.
Hay un programa de desarrollo continuo del personal. Hay un
7 | Personal y recursos de apoyo . o e
sistema de contratacion y retencién del personal.
8 | Servicios y apoyos positivos Planes centrados en la persona, apoyo conductual positivo.
9 Continuidad de servicios y Se promueve el logro de resultados personales y la continuidad
seguridad personal de los servicios.
10 | Sistema de garantias basicas Se controla en cumplimiento de las garantias basicas.

Resultados personales

Centrado en la persona

Las personas estan conectadas a sus redes naturales, se
encuentran seguras, tienen relaciones intimas, no son objeto de
abusos, ejercitan sus derechos, experimentan continuidad de
servicios y seguridad, deciden cuando compartir informacién
personal.

Las personas eligen donde y con quién vivir, dénde trabajar,

2 | Centrado en la comunidad viven en entornos integrados, desempenfan diferentes roles
sociales, eligen sus servicios.
. o Las personas eligen y alcanzan sus metas personales, participan
3 Mis suefios P geny P P P

en la comunidad, tienen amigos y son respetadas.

Fuente: Gardner y Carran (2004).

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (1): 139-157
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Personal Outocomes Scale (POS) [van Loon et al.,
2008). Este instrumento se basa en las tendencias
referentes a la discapacidad intelectual que son

la calidad de vida y la evaluacién de resultados
personales, y al empleo de esta informacion para
diversos fines, como la mejora de la calidad. Por
su parte, en CQL (Gardner y Carran, 2004) han
desarrollado un protocolo que incluye 1o grupos
de garantias basicas y un grupo de indicadores
de resultados personales centrados en tres niveles
—uno mismo, la comunidad y los suefios—, que
agrupan 21 indicadores de calidad (en el Cuadro
3 se ofrece una breve definicion de éstos).

Este proceso de avanzar desde la defensa de
minimos o garantias basicas a otro de maximos
o resultados personales involucra no sélo a los
proveedores de servicios y a las personas con
discapacidad, sino también a instancias sociales y
gubernamentales, con el fin de que estos cambios
no se queden en experiencias particulares, sino
que se generalicen en el disefio de politicas y
buenas practicas en el ambito de la discapacidad.

Dichas buenas practicas se han de basar, ademas,
en un andlisis riguroso de las buenas practicas
existentes en el campo. Asi, las pricticas basadas
en la evidencia en la psicologia deben tener

en cuenta la mejor investigacion disponible,

la utilizacién de la experiencia clinica y las
variables contextuales (sociales y culturales) de
los clientes (Wilson et al., 2009). Ello permitird
promover practicas efectivas y mejorar la salud
publica, aplicando principios de evaluacion e
intervenciones empiricamente validados (ibidem).
En el campo de las personas con discapacidad,
cada vez es mayor la evidencia acumulada sobre
buenas practicas (Bouras, 2006) En una reciente
revision sobre resultados de estudios sobre
calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual (Bertelli y Brown, 2006) se pone de
manifiesto que la evaluacion de la calidad de
vida contintda requiriendo de mayor estudio.

Por ejemplo, sigue siendo importante aclarar las
dimensiones objetivas y subjetivas de la calidad
de vida. También es fundamental centrarse en
cémo se evalia la calidad de vida en diversos
contextos, para promover practicas que mejoren
la calidad de vida de individuos con discapacidad
intelectual y evitar précticas que, intencional o

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (1): 139-157

inadvertidamente, les alejen de la calidad de vida.
Para dar respuesta a estos desafios, necesitamos
investigacion rigurosa llevada a cabo por
expertos en investigacion y en el campo aplicado
que puedan valorar la eficiencia de diferentes
actuaciones a lo largo del tiempo (Bertelli y
Brown, 2006).

Los procesos de cambio antes mencionados

han tenido o estdn teniendo lugar en contextos
con una amplia trayectoria en el desarrollo

de servicios para personas con discapacidad.

Un reto importante es analizar como se estan
produciendo, en su caso, estos cambios en

otros contextos, otras culturas o realidades
menos favorables en cuanto a recursos y
politicas sociales. Con este fin, el presente
articulo se centra en el contexto chileno y su
objetivo es conocer la visidn que se tiene acerca
de los servicios ofrecidos para personas con
discapacidad intelectual institucionalizadas,

asi como su relacion con la percepcion de los
apoyos y la calidad de vida. Mds concretamente,
se espera identificar el grado de implantacion

o desarrollo de los diferentes indicadores de
garantias bdsicas y resultados personales, asi
como los obstaculos y factores favorecedores
para su utilizaciéon. Del mismo modo, esperamos
identificar las dimensiones de calidad de vida y
de apoyos que se desprenden de las valoraciones
realizadas por los profesionales.

|
2. Participantes

Los participantes de la presente investigacion
son trabajadores pertenecientes a seis hogares
de la Fundacion Coanil-Corporacién de Ayuda
al Nifio Limitado, de Chile, de las regiones
Quinta y Metropolitana. Esta organizacion
se caracteriza por ser la mds amplia del

pais centrada en esta poblacion, en la que
concurre, por lo general, una doble condicion
de vulnerabilidad. Por un lado, se trata de
personas con discapacidad intelectual y, por
otro, proceden de situaciones sociales (en
desamparo, en acogida, sin hogar) que las
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coloca en una posicion de exclusion social. Los
participantes que, como hemos dicho, se trata
de los profesionales de estos centros, han sido
seleccionados segun tres perfiles de interés:
directores de centros, profesionales de diferentes
areas y cuidadores de trato directo. Los criterios
de inclusion fueron los siguientes: 1) llevar
trabajando mds de un afo en la institucion; 2)
conocer a las personas con discapacidad objeto
de evaluacion por mds de tres meses; 3) otorgar
su consentimiento informado, tras garantizarles
la confidencialidad de la informacion recogida.

Los grupos se constituyeron de la siguiente
manera:

e Un primer grupo, integrado por tres
psicologos, tres trabajadoras sociales
y un kinesiologo de los equipos
multiprofesionales.

e Un segundo grupo, conformado por nueve
cuidadores de trato directo.

e Un tercer grupo, compuesto por los seis
directores de los diferentes centros, tres
psicologos, dos educadores diferenciales y
un terapeuta ocupacional.

Quisiéramos insistir en que todos los profesionales
trabajan en esta fundacién caracterizada por
acoger a personas con discapacidad que se
encuentran en situacion de exclusion social, ya sea
por encontrarse en abandono, por haber perdido
sus padres la patria potestad, por ser personas sin
hogar o por proceder de hogares desestructurados.
Asi pues, a la condicion de discapacidad
intelectual se les afiaden otras condiciones sociales
desfavorables, por lo que dichas personas se
encuentran institucionalizadas en diferentes
hogares de dicha fundacion.

|
3. Procedimiento

Una vez que se realizé la transcripcion de esta
informacion, se analizé utilizando el modelo de
andlisis de contenido de seis pasos propuesto
por Mayring (2000). Para poder llevar a cabo

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (1): 139-157

el proceso de recoleccion de datos, hemos
utilizado la técnica de grupos focales o sesiones
de grupos (Basch, 1987; Goldman et al., 1987;
Greenbaum, 1987, 1989, 2000; Morgan, 1988;
Morgan y Krueger, 1998; Stewart y Shamdasani,
1990), ya que nos permite recoger informacion
sobre un tema en particular, teniendo presente
la interaccion de las personas que conforman
los diferentes grupos. Los tres grupos focales se
llevaron a cabo durante los meses de octubre y
noviembre de 2009.

Los grupos focales son considerados una técnica
de la investigacion-accion participativa, orientada
a la obtencién de informacion cualitativa
(Bertoldi et al., 2006). En la investigacion social,
permiten recopilar informacion relacionada con
conocimientos, actitudes sentimientos, creencias
y experiencias. Constituyen un tipo de entrevista
grupal que se realiza para recoger opiniones y
conocimientos acerca de un tema en particular.
En otras palabras, esta técnica permite organizar
una discusion sobre una tematica abordada por
el investigador. Ello, a su vez, y como hemos
mencionado anteriormente, nos permite explorar
las opiniones de las personas, ademds de reunir
informacion cualitativa sobre temas o aspectos
poco conocidos. Nos permite ademds conseguir
informacién sobre tendencias, instrumentos

y expectativas en torno a diferentes servicios.

La informacion obtenida ofrece opiniones
detalladas sobre la poblacién objeto de consulta
y también es util para ayudar a interpretar datos
cuantitativos (Balcdzar et al., 2006).

En este estudio, se emple6 la modalidad de
sesiones de grupo tradicionales. Para ello, se
elabor6 un guidén centrado en la calidad de los
servicios, que contenia las preguntas estimulo,

y las indicaciones para iniciar y cerrar la sesion.
En el presente articulo, nos hemos centrado en el
andlisis de las respuestas ante la pregunta: ‘;Qué
caracteristicas debe tener un servicio de calidad
para estos usuarios?’.

El referente tedrico utilizado para la codificacion
es el planteado por The Council (2005) y su
modelo de la calidad de los servicios. Si bien el
modelo cuenta con cuatro dimensiones centrales
—valores compartidos, garantias basicas,
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servicios sensibles y mejora de resultados
personales—, para el presente andlisis s6lo hemos
utilizado las referidas a garantias bdsicas y
resultados personales, debido a la importancia
de estas dimensiones en el cambio de paradigma
de la prestacion de servicios.

Para el analisis de los datos, hemos empleado
Atlas.ti 5, un software de andlisis visual de datos
cualitativos de texto que facilita la localizacion
y recuperacion de datos, y el establecimiento

de relaciones entre diferentes elementos.

El programa nos permite integrar toda la
informacion de la que disponemos, ya sean
datos, fichas o anotaciones, lo que facilita su
organizacion, busqueda y recuperaciéon (Mufoz,
2005). Para la integracion y descripcién de los
hallazgos, se siguieron los siguientes pasos. En
primer lugar, se seleccionaron los fragmentos
textuales mds relevantes de cada participante. En
segundo, se realizé un andlisis de las categorias
de calidad de vida y dimensiones del paradigma
de apoyos que se desprendian de dichos
fragmentos textuales. Cada fragmento textual
fue codificado mediante consenso por parte

del equipo de investigacion. En tercer lugar, se
analiz6 el grado de desarrollo o implantacién
en el servicio de las dimensiones de garantias
bésicas y de resultados personales.

|
4. Resultados

El andlisis de las caracteristicas que, en opinion
de los profesionales, deben tener estos servicios
residenciales incluye sugerencias que se agrupan
en las dimensiones de calidad de servicios
seflaladas a continuacion.

4.1. La institucién como garante de la
proteccién y promocion de derechos

Los profesionales aluden a numerosos derechos
que no son respetados en estos usuarios, debido
a su dificil situacion social. Asi se deduce de
diversas opiniones vertidas por los profesionales:
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Creo que lo que podemos aportar como
equipo es incorporarlos a sus casas y
que tengan el derecho a vivir en familia
nuevamente.

Que sea una persona que salga adelante, que
tenga sus cosas, su casa, algo que sea de él,
porque no podemos hacerlo con la familia.

Hay nifias que han estado en el hogar mucho
mejor que en su casa.

Que en un futuro ellos puedan elegir su
vestuario.

Ellos tienen que tener un espacio distinto, un
lugar especial; no creo que tenga que ser una
unidad de proteccion, porque ellos ya no estan
dentro del sistema judicial.

Me importa mucho, por lo menos yo lo

siento asi, el que empecemos a respetar a los
chiquillos que estan ahi. Primero, porque no
vinieron por su propia voluntad: sabemos que
hubo otros que decidieron por ellos, y muchas
veces los chiquillos lo reflejan.

Al mismo tiempo, los profesionales procuran
devolver a estos usuarios sus derechos como
ciudadanos:

Los servicios se entregan basicamente
pensando que puedan recuperar sus derechos
como miembros de una sociedad, con personas
diferentes, con condiciones diferentes.

Nosotros estamos dia por medio con ellos,
le damos el carifio, le conversamos, jugamos,
bailamos... jhacemos tantas cosas con ellos!

Creo que, para ellas, eso es stiper importante
poder decidir, poder optar qué hacer en un
rato.

4.2. Dignidad y respeto como personas adultas
Los profesionales son conscientes de las

actitudes desfavorables de que son objeto los
usuarios:
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Te van a contestar de otra forma, te van a
mirar mal, porque eres distinto... Todo eso
que por la falta de oportunidades que nuestros

chiquillos han sufrido.

El tendria que ensefiar su calidad de vida a la
familia y demostrar lo bueno que él trae, cosas
que seria dificil lograr, porque habria que
trabajar con la familia.

Pero no solo fuera de la institucién, sino también
dentro, varios profesionales inciden en la
necesidad de promover conductas que garanticen
el respeto y la dignidad de los usuarios:

Calidad de vida es darle la oportunidad
de independencia, y esa independencia
simplemente es pasarle la llave para salir
cuando él quiera.

Tenemos una joven, bueno, ya lleva 23 afios
en el hogar, y esa chica trabaja hace mas de un
afio, y un dia le entregamos la llave vy, te juro,
illoraba! Estaba tan emocionada de que le
hubiéramos pasado la llave, porque significaba

que le teniamos confianza.

Estamos hablando de adultos. Es también ir
cambidndoles el concepto a los educadores.
Por ejemplo, el que puedan [tener] su cldset,
el que puedan tener sus colgadores, el que

puedan identificar su ropa.

4.3. La familia como red de apoyo natural

Los profesionales coinciden en sefialar la
importancia de la familia, si bien son conscientes de
las dificultades existentes en muchos de los casos:

La mayoria de las guardadoras que vamos a
utilizar son familia extensa. Yo creo que eso
permitird normalizar un poco el trabajo con

ellos.

Yo creo que es importante trabajar con la
familia desde que llegan y hacer un trabajo
coordinado, para que no pase lo que estd
pasando ahora con los adultos.
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Hay que incorporar a la familia cada vez que
se pueda.

Hay que trabajar con sus padres, porque a la
larga, hay que ver la realidad, ellos se tienen
que ir [...] Yo creo que habria que trabajar con
los padres, exigirles que vengan los fines de
semanas a visitarlos

Encuentro bueno que se cite a los padres a
participar en actividades.

Incluso en algunos casos se es consciente de la
necesidad de ofrecer alternativas a la atencién
familiar:

Por eso creo que es importante que construyan
un hogar con la gente, con el equipo, con todos.

4.4. Los hogares de la fundaciéon como entornos
seguros

Los profesionales son conscientes de la potencial
victimizacion y riesgos para la salud a la que se
pueden enfrentar los usuarios:

Una serie de afrontamientos que son sociales-
culturales, de los cuales una persona, de
manera natural, se enfrenta a los ‘discos

de pare’, a los seméforos, a cruzar la calle,

a la persona que no respeta la pasada, que

te pueden asaltar o te pueden robar, que te
pueden decir un insulto...

En muchos casos también existe la conciencia de
que la situacion social de procedencia, y a la que
en muchas ocasiones deben retornar, les coloca

en una situacion de vulneracién de sus derechos:

El nivel de su casa es bajisimo. Entonces ellas
ya egresaron del hogar y se han ido a sus casas
y estan totalmente diferentes. Incluso ellas, en
una oportunidad, nos visitaron y no querian
estar en sus casas, querian volver al hogar,
porque no tenian agua caliente para bafarse,
no estaba limpio el comedor...

El hogar de procedencia es en numerosos casos
un entorno con importantes carencias:
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Tenemos unos chicos que se fueron a su casa,
y uno se volvid, porque encontrd su casa sucia,
fea, sin agua caliente, sin comodidades.

El tema de tener su casa limpia, el cambio

de sdbana, el que tiene que tener champt; y
pienso que cuando el joven egresa y no tiene
las comodidades y cualidades que tiene aqui...

4.5. Personal y recursos de apoyo: una cuestion
de cantidad y calidad

La escasez de recursos es mencionada en
numerosas ocasiones y ello se considera, a su vez,
un obstaculo para la promocion de resultados
personales, especialmente los relacionados con la
capacidad de elegir de los usuarios:

Quieren levantarse a las cinco de la mafana...,
pero las ‘tias’ [cuidadoras] en muchas
ocasiones dicen que es muy sacrificado. Claro,
no estd eso de mirar por el joven y por lo que
ellos quieren hacer.

Inciden en numerosas necesidades:

En cualquier hogar, la sobrecarga es tan alta,
les pasa a las ‘tias’ y nos pasa a nosotros que
tendemos a mecanizar el trabajo.

A lo mejor, mandar mds voluntarios
especialmente los fines de semana.

Estdn tan metidas en la rutina que no ven
personas, ven trabajo no mas. Falta tiempo
también, y se mejoraria el servicio si hubiera

mads recurso humano.

Mas talleres para que los chicos no tuvieran
tanto tiempo libre.

Falta profesional, sobre todo a nosotros, en el
drea de la terapia ocupacional.

Tienes que ensefiar cosas que nunca han visto.
Entonces te demandan una cantidad de tiempo
impresionante... Y eso te demanda un dia
completo. Entonces vas dejando de lado otras
cosas en las que también quieres trabajar.

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (1): 139-157

La necesidad de preparar a los profesionales
para dar una respuesta mds adecuada también
se plantea:

Para lograr la calidad de los jovenes, se
debe tener un cambio de pensamiento,

de actitud, tratarlos como jovenes, como
adultos. Nosotros hemos tenido el problema
que las chiquillas: tienen 20 afios y las ‘tias’
[cuidadoras] las tienen con coletas, y no
corresponde, porque ya tienen 21 afios,
pero es lo mas ficil para peinarlas a todas.

Yo creo que la educacion del personal,

tanto del equipo técnico como de las
educadoras, es fundamental para mejorar el
servicio, porque a veces con lo que hay se
puede hacer mejores cosas independiente de
que falte, pero educando, se podria mejorar el
servicio.

4.6. Servicios y apoyos positivos para todos

Desde los profesionales se alude a la necesidad
de proporcionar servicios para el desarrollo
personal, especialmente en dreas como la
autonomia personal:

Estd lloviendo y salen con una polera, ¢me
entiendes?, y eso es una de la falencias.

Lo hemos trabajado en un taller para que
ellos reconozcan si estan bien vestidos, si
estds afeitado, si estds limpio, si no estds
hediondo... Yo creo que es clave ir repitiendo
experiencias de otras unidades...

Hay cosas que reforzar: el tema del vestuario,
el tema de la combinacion... Un taller en

que se les pueda decir: esto combina con
esto; si vas a ir a tal lado, cual es la ropa mds
apropiada... No sé, cosas tan bdsicas como la
pintura para la cara.

Se insiste en la ocupacién como un medio
para mejorar el bienestar emocional o reducir
problemas comportamentales:

Los talleres les ayudan a las nifas a no tener
tensiones.
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Los talleres prestan un buen servicio, sacan
a los chicos de las casa, disminuye el tema
conductual.

Se incide también en las mejoras que se han ido
produciendo a lo largo del tiempo:

Pienso que los chicos estdn muy bien, tienen
hartas actividades, hay chicos trabajando
afuera, que ganan su sueldo, tienen sus cosas,
saben qué hacer, ya hay unos que saben cémo
movilizarse solos.

Afos atrds, era muy diferente; ahora, los nifios
estan diferentes, ya no estdn estresados, como
pasaba antes; ellos salen por todos lados,
tienen una vida casi normal.

Nuevamente se destaca la insuficiencia de
recursos:

También falta el tema de recursos, que también
importa bastante para entregar un servicio de
mejor calidad y mds integral y todo eso.

4.7. Necesidad de un sistema de garantias
basicas

Aunque no de un modo estructurado, los
profesionales son conscientes de la importancia
de contar con un sistema que permita valorar
en qué medida se van consiguiendo metas

o respetando garantias basicas, como las
mencionadas previamente:

Tener una mision y objetivos que estén

de acuerdo a un marco tedrico, técnico o
ideoldgico, religioso o el que sea; un ntcleo
que nos permita chequear si vamos bien o no
vamos bien en ruta.

Para una gran mayoria, las necesidades basicas
se relacionan con el bienestar fisico o material
casi exclusivamente, aspectos que se encuentran
garantizados:

En los hogares tienen comida, jugos, cositas

ricas que a veces ni siquiera en nuestras casas
estan. Fs una realidad, a ellos no les falta la
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fruta, no les falta el pan, la leche; tienen todo
ellos, tienen todo el grupo alimenticio.

Si o si, todos los chicos reciben sus necesidades
bésicas, alimentacion, salud, limpieza, tienen
su cama...

No obstante, surgen otras voces apelando a la
necesidad de garantizar otros aspectos:

Son adultos que tienen otras necesidades y
tenemos que trabajar en forma distinta.

4.8. La normalizacién como clave de unos
resultados personales centrados en la
comunidad

En muchos casos, se insiste en la importancia
de que las personas puedan realizar elecciones
en entornos mas integrados, con servicios de su
eleccion:

Tener residencia de mas baja cobertura para
los adultos.

Creo que de a poco nos debemos ir acercando
a servicios residenciales mds normalizados y
humanizados y personalizados.

Yo creo [que] le estamos dando una buena
calidad del servicio, pero creo que se puede
mejorar mucho si estuvieran en un ambiente
mads normalizador. Si uno los tiene en un
ambiente mas normalizado, seria mucho mas
facil; creo que los chiquillos podrian lograr
cosas mucho més rapido de lo que podemos
lograr dentro de una residencia grande.

4.9. Preguntar y poder elegir: claves para
conocer sus suefos

De nuevo, los profesionales comienzan a darse
cuenta de que los usuarios reclaman mayor
poder de decision en las cuestiones que afectan
a su vida y empiezan a ser conscientes de las
ventajas de todo ello:

A veces uno le dice a los equipos “Hagan los
programas”, pero no tenemos tiempo para
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preguntar “¢Quieren esto o quieren lo otro?”,
y cometo el mismo error que yo critico, y en
eso estamos cambiando la mirada.

Yo creo que realmente senti que los trataba
como jovenes cuando les pasé las llaves del
hogar a cada uno y les dije: “Ustedes saben a
la hora que llegan”.

El hecho de que venga gente, que salgan, que
vayan a la feria, adonde sea, ayuda mucho,
porque a ellos automaticamente se les empieza
abrir el mundo. Entonces, las expectativas
aumentan y te empiezan a pedir, y se dan
cuenta que 3.000 pesos no es un sueldo, que
30.000 pesos no es un sueldo.

Se dan cuenta [y te dicen]: “¢Por qué no puedo
tener una casa?”. Y te exigen, y ahi viene

otra cosa muy bonita, que es que ahora es

tu responsabilidad: si bien tu estds pidiendo
cosas, tienes tus deberes. Y uno les da el
camino y empieza a ver resultados.

Estoy de acuerdo con lo que han dicho que,
para entregar servicios, hay que construir con
los chiquillos, hay que preguntar opiniones.

Yo siento que hay que usar las estrategias que
utilizan las escuelas, que cuando elaboran

su proyecto educativo, involucran a todos

a los participantes. Yo creo que debiéramos
incorporar eso en los hogares, ya que ésa es una
buena opcion para entender hacia donde vamos.

Creo que tienen poco poder de decision vy,

al ser un sistema tan masivo, cuesta ver las
necesidades de cada uno y las cosas que quiere
cada uno, o en qué se quiere entretener o qué
musica quiere escuchar.

Calidad de vida esta directamente relacionada
con las oportunidades, yo creo, y con esas
oportunidades que tienen las chiquillas o los
chiquillos de poder optar, de poder elegir.

Finalmente, se es consciente de la necesidad de
seguir avanzando en esta linea y de su relacion

con la calidad de vida:

Pensando en la poblacion que atendemos
como fundacién, adultos, pensando en la
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residencia, creo que es limitada la forma en
que experimentan calidad de vida.

Retomando los andlisis y en términos de
frecuencia, de los 50 comentarios registrados
sobre garantias bésicas, los proveedores de
Servicios mencionan en sus comentarios con mayor
frecuencia (22 %) la dimension de ‘personal y
recursos de apoyo’, refiriéndose, en la mayoria de
los casos, a las limitaciones en cantidad y tipologia
de personal y a las repercusiones que ello tiene a la
hora de ofrecer un servicio de calidad. En segundo
lugar, aluden a la ‘proteccion y promocion de
derechos’ (20 %) y a su relacion con las multiples
dimensiones de calidad de vida, como por ejemplo,
el bienestar material, la autodeterminacion o el
bienestar emocional. La tercera dimensién mds
mencionada (18 %) corresponde a los ‘sistemas

de apoyos positivos’, en relacion, sobre todo, con
la necesidad de potenciar el desarrollo personal

y el bienestar emocional. Las dimensiones

‘redes de apoyo natural’ y ‘dignidad y respeto’

son aludidas, aunque en menor medida (12 %
cada una): en el primer caso, incidiendo en la
conveniencia de contar con la familia o de ofrecer,
en su caso, apoyos sustitutivos; en el segundo

caso, acentuando la importancia de salvaguardar
los derechos de estas personas y protegerlas

de actitudes negativas. Continuando con las
dimensiones, varios participantes mencionan

la necesidad de contar con un ‘sistema de
seguimiento del cumplimiento de garantias basicas’
(ro %), por el momento, ausente. Finalmente, se
realizan varios comentarios sobre los ‘entornos
seguros’ (6 %), aludiendo a la importancia de estos
hogares para garantizar el bienestar de los usuarios
y protegerlos de posibles abusos externos.

En cuanto a mejora de resultados personales,

es importante destacar que la organizacién
carece en la actualidad de un sistema para poder
registrar y hacer un seguimiento de la obtencién
de tales resultados, como ponen de manifiesto
los informantes. Ello ayuda a explicar las escasas
referencias sobre el tema, que suman un total

de 17. De éstos, tres comentarios se centran en
la ‘comunidad’, y los restantes, en los ‘suefios’.
De este modo, los profesionales aluden a la
necesidad de fomentar servicios mds centrados
en la comunidad, caracterizados por una mayor
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normalizacién e individualizacion. Resaltan
también la importancia de obtener resultados
deseados (‘suefios’) por los propios usuarios,
que se relaciona con el desarrollo personal, la
autodeterminacion y el respeto a sus derechos.

|
5. Andlisis desde el marco de la calidad de
vida

A lo largo del discurso de los profesionales

es posible reconocer las ocho dimensiones de
calidad de vida. Asi, el bienestar emocional es
destacado cuando se indica que: “Los talleres les
ayudan a las nifias a no tener tensiones”, o que
“Ahora, los nifios estdn diferentes, ya no estan
estresados, como pasaba antes; ellos salen por
todos lados, tienen una vida casi normal”. Por su
parte, las relaciones interpersonales, ya sean con
sus familias de origen o con quienes conviven en
la actualidad, también se ponen de manifiesto:
“Hay que incorporar a la familia cada vez que se
pueda”, “Es importante que construyan un hogar
con la gente, con el equipo, con todos”.

En tercer lugar, el bienestar material es
garantizado en estos hogares, especialmente
teniendo en cuenta las situaciones sociales tan
adversas de partida. A modo de ejemplos: “En
los hogares tienen comida, jugos, cositas ricas
que a veces ni siquiera en nuestras casas estan”,
o0 “Tenemos unos chicos que se fueron a su casa,
y uno se volvid, porque encontr6 su casa sucia,
fea sin agua caliente, sin comodidades”. Por lo
que se refiere al desarrollo personal, desde estos
centros se trabaja exitosamente al respecto:
“Hay cosas que reforzar: el tema del vestuario,
el tema de la combinacién [...], cudl es la ropa
mas apropiada... No sé, cosas tan basicas como
la pintura para la cara”, “Pienso que los chicos
estan muy bien, tienen hartas actividades, hay
chicos trabajando afuera, que ganan su sueldo,
tienen sus cosas, saben qué hacer, ya hay unos
que saben como movilizarse solos”.

La quinta dimension de calidad de vida es el
bienestar fisico y, en este sentido, es quizd una de
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las menos mencionadas, probablemente por el
buen estado de salud general de esta poblacion.
Los principales comentarios se relacionan con la
falta de individualizacion de algunos aspectos,
como el empleo del ocio o tiempo libre, o de
realizacion de actividades de la vida diaria:

“Al ser un sistema tan masivo, cuesta ver las
necesidades de cada uno y las cosas que quiere
cada uno, o en qué se quiere entretener o qué
musica quiere escuchar”.

En cuanto a la autodeterminacion, existen
limitaciones importantes en este sentido, ya

sea por falta de oportunidades en su entorno
social o por escasos recursos profesionales,

entre otras posibles razones. Sin embargo,

cada vez es mas reconocida la necesidad de
fomentar esta dimension: “Calidad de vida es
darle la oportunidad de independencia, y esa
independencia simplemente es pasarle la llave
para salir cuando €l quiera”, “Hay que construir
con los chiquillos, hay que preguntar opiniones”.

De un modo similar, también existen limitaciones
sustanciales en cuanto a la inclusion social, que
son ademads reconocidas por los informantes:
“Ellos tienen que tener un espacio distinto, un
lugar especial; no creo que tenga que ser una
unidad de proteccion, porque ellos ya no estin
dentro del sistema judicial”, “Los servicios se
entregan bisicamente pensando que puedan
recuperar sus derechos como miembros de

una sociedad, con personas diferentes, con
condiciones diferentes”.

Por ultimo, la dimension de derechos es abordada
en numerosas ocasiones, siendo al mismo tiempo
conscientes de la existencia de limitaciones
sustanciales al respecto: “Creo que lo que
podemos aportar como equipo es incorporarlos

a sus casas y que tengan el derecho a vivir en
familia nuevamente”; “[...] el que puedan [tener]
su closet, el que puedan tener sus colgadores, el
que puedan identificar su ropa”.
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| .
6. Atencion a las funciones, areas e
indicadores de apoyos °

Los participantes en los grupos focales aluden en
numerosas ocasiones a caracteristicas que deben

tener los apoyos:

151

Deben ser positivos y garantizar el bienestar
emocional.
Deben ser normalizados.

e Deben ser individualizados.

Ademads, el analisis de los indicadores
mencionados o no a través del discursos, nos

permite ver algunas omisiones en varias de las
dimensiones (véase Cuadro 4).

e Deben ser naturales (por ejemplo, debe

optarse por la familia siempre que se

pueda).

e Deben incluir a los profesionales, quienes, a
su vez, deben recibir una mejor preparacion
y ser mds numerosos y con formacion

diversa.

Desde la perspectiva de los apoyos, y como se

puede apreciar, existen, no obstante, algunos

indicadores que no reciben atencion. Este es
el caso de los aspectos de desarrollo fisico de
la dimension de ‘desarrollo humano’, del uso

de la tecnologia dentro de la dimension de

Cuadro 4. Areas de indicadores de apoyos mencionados u omitidos por los informantes

Area

Indicadores mencionados

Indicadores no mencionados

Desarrollo humano

Desarrollo cognitivo, socioemocional

Desarrollo fisico

Ensefianza 'y
educacion

Interactuar con compaferos y maestros,
habilidades funcionales académicas,
solucionar problemas

Uso de tecnologia

Vida en el hogar

Uso del servicio, cuidado de la ropa,
mantenimiento del hogar, vestirse, asearse,
higiene personal

Vida en comunidad

Uso de transporte, ocio en la comunidad

Comprar y adquirir bienes, interactuar
con miembros de la comunidad

Comprar y adquirir bienes, interactuar
con miembros de la comunidad

incrementar habilidades adaptativas

Empleo Aprender habilidades laborales especificas Interactuar con compafieros y
supervisores de trabajo, acceder a
servicios de apoyo al empleo

Evitar riesgos para la salud, moverse y .
) Tomar medicamentos, mantener la

Salud y seguridad desplazarse, mantener la salud mental y -

) . salud fisica
bienestar emocional
Aprender habilidades especificas y a tomar

Actividades decisiones, realizar elecciones y tomar la .

NS . ; Tratamientos de salud mental
conductuales iniciativa, comportamiento social adecuado,

Actividades sociales

Socializarse con la familia, participar en
actividades de ocio

Hacer amigos, comunicar
necesidades, emplear habilidades
sociales apropiadas, relaciones
amorosas e intimas

Proteccién y
defensa

Defenderse asi mismo, protegerse de abusos,
realizar elecciones

Controlar el dinero, obtener servicios
legales

Fuente: Elaboracion propia.
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‘ensefianza y educacion’, de la posibilidad de la calidad de vida y los resultados personales,
comprar bienes o interactuar con miembros de como se puede apreciar en la Figura 2.

la comunidad dentro de la ‘vida en comunidad’,

de interactuar con compaiieros y supervisores El desplazamiento de un sistema de garantias

de trabajo o de acceder a servicios de apoyo bésicas que contemple tan sélo ciertas

al empleo dentro de la dimension de ‘empleo’. dimensiones a uno que se centre en fomentar
También es el caso de tomar medicamentos resultados deseados por los usuarios requiere,

o mantener la salud fisica en la dimensién de en primer lugar, un cambio conceptual, como
‘salud y seguridad’, por mencionar tan sélo también apuntan los profesionales. Dicho cambio

algunas de las dimensiones. de mentalidad debe ir seguido por un cambio
en las practicas, no sélo relacionadas con la
provision de servicios, sino también de las propias

practicas de evaluacion. Mds concretamente, es

6.1. De las garantias basicas a los resultados necesario contar con evidencias del cumplimiento
personales y su impacto en la calidad de vida de las garantias bésicas en cada persona de la
organizacion. Ello requiere ademads realizar un
Un sistema de garantias bdsicas no es facil de seguimiento que tenga como meta los resultados
dejar atras, pero de acuerdo a lo expresado por deseados por cada uno de los individuos. Tan
los proveedores de servicios, se estan llevando s6lo de este modo es posible dar un paso més de
a cabo acciones con el fin de avanzar de un la teoria a la préctica, de la mision o vision, a
modelo marcado por el asistencialismo, e incluso la realidad de los centros y a los cambios en las
paternalismo, a un modelo centrado en favorecer vidas de los usuarios.

Figura 2. De las garantias basicas a los resultados esperados y su impacto en la calidad de vida

Garantias basicas Resultados personales

Tienen que tener un espacio distinto |[...]. La chica estaba emocionada cuando le pasamos

L las llaves del hogar.
[...] tener sus cosas limpias, su cama, . L i
sus sdbanas... Ahora, los chicos estan diferentes, no estan tan

estresados como antes...
En los hogares hay comida, no les falta

Ia fruta... Que los chicos salgan.

Estan cubiertas si o sf sus necesidades Que tengan una vida mas familiar.
bdsicas... La importancia de valorar a los chicos [...].
[...] no les puedes entregar una Que salgan adelante [...].

atencion mas personalizada.... Los servicios deben estar pensados en que las

[...] reciben sus necesidades basicas, personas puedan recuperar sus derechos [...].
alimentacion, salud y limpieza [...]. Hay que valorar a la persona [...].

Bienestar emocional
Autodeterminacion
Bienestar material — Calidad N Derechos

Bienestar fisico de vida Desarrollo personal
Relaciones interpersonales
Inclusion social

Fuente: Elaboracién propia.
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7. Discusion

En los ultimos afios, se ha realizado un esfuerzo
considerable en muchos paises occidentales

por atender a las personas con discapacidad
intelectual en servicios mas pequefios. Los
servicios comunitarios y, en general, los
proveedores de servicios estan modificando sus
lineas estratégicas de atencion, no sélo a raiz de
la introduccién del concepto de calidad de vida,
sino también por la creciente importancia que
se atribuye a que los servicios ofrecidos sean

de calidad. Para que tengan éxito, los servicios
centrados en la comunidad se deben planificar
cuidadosamente en torno a las necesidades

y deseos de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, y ademas debe
existir un seguimiento continuo para garantizar
una adecuada respuesta a las necesidades
cambiantes (Mansell y Beadle-Brown, 2010). Si
bien en Chile los proveedores de servicios estan
haciendo avances en esta cuestion, ain queda un
largo camino por recorrer, no sélo en cuanto a
las instituciones que trabajan con personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo, sino
en cuanto a politicas publicas que favorezcan
una verdadera inclusién, la vida en comunidad,
el logro de resultados personales y la calidad de
vida (Vega et al., 2011).

Los resultados de la presente investigacion
indican que, si bien se estdn llevando a cabo
cambios importantes a la hora de ofrecer
servicios, estos cambios no son féciles y en
ocasiones son ademas lentos, ya que si bien las
précticas van cambiando, éstas atin no tienen
un efecto significativo en las personas con
discapacidad. Dicho de otro modo, es necesario
pasar de las practicas a las ‘buenas practicas’

y es también fundamental recoger evidencias
de los resultados obtenidos. Se ha de avanzar
hacia la basqueda de ‘buenas practicas basadas
en la evidencia’. Como varios autores plantean
(Heller, 2002; Verdonschot et al., 2009), no
s6lo es importante conocer si la persona con
discapacidad se encuentra mejor en un centro
residencial o en un hogar grupal, sino que es
necesario recoger evidencias sobre el desarrollo
de esa persona, las relaciones que tiene con el
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personal, sus apoyos, las redes sociales y su
participacion en la comunidad. Ello requiere
plantear de una forma integral el desarrollo de
un sistema de evaluacion de la calidad que, entre
otros aspectos, recoja evidencias de resultados
personales valorados (calidad de vida). Como
indica FEAPS (2009), una buena practica no

es una accion sin impacto en los clientes: debe
servir mejor para cubrir lo que éstos necesitan,
desean y esperan.

Si bien este estudio supone una primera
aproximacion, los resultados obtenidos

son alentadores, pues nos muestran c6mo
trabajar hacia el logro de resultados esperados
mejora significativamente las posibilidades de
experimentar una vida mds plena por parte de
los usuarios, Asi, como reflejairamos en la Figura
2, actuaciones centradas en el empoderamiento
de estos jovenes (por ejemplo, darles las

llaves de casa, valorarles) permite mejorar
dimensiones como el bienestar emocional, la
autodeterminacion, los derechos, su desarrollo
personal, sus relaciones interpersonales y

su inclusion social. Estas mejoras coinciden

con la creciente recogida de evidencias sobre
buenas practicas llevadas a cabo por diferentes
instituciones en Espana (FEAPS, 2007) o

en Holanda (Van Loon, 2006a, 2006b). En
suma, la posibilidad de que las personas

con discapacidad intelectual o del desarrollo
obtengan resultados personales, aumenta
cuando los servicios facilitan espacios para el
control personal y la toma de decisiones, para el
desarrollo personal, y para que las personas con
discapacidad seleccionen sus propios apoyos y
servicios (Council on Quality and Leardership in
Support por People with Disability, 1999).

Finalmente, deseamos subrayar que, si bien

el contexto chileno presenta caracteristicas
culturales y sociales diferentes a los de las
organizaciones seialadas, los cambios en

las précticas de cualquier organizacion

son posibles no sélo gracias a la existencia

de recursos econdmicos o materiales, sino
también al fomento de modelos mentales
compartidos (Jenaro et al., 2012) y buenas
précticas basadas en la evidencia. Esfuerzos atn
mayores por fomentar el desarrollo de recursos
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residenciales en la comunidad permitiran
alinear estas practicas con las propuestas de la
Convencién de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006),
especialmente en lo referido a su articulo 19,
que establece que las personas con discapacidad
deben tener la oportunidad de elegir su lugar

de residencia y donde y con quién vivir, en
igualdad de condiciones con las demads, y sin
verse obligadas a vivir con arreglo a un sistema
de vida especifico. Si bien los retos pendientes
para las instituciones chilenas son numerosos,
la trayectoria recorrida por otras organizaciones
nos permite vislumbrar el camino a seguir. Este
debe comenzar por la planificacion y puesta en
marcha de un sistema de evaluacion y mejora
continua participativo, orientado a las personas,
controlado y evaluado, tal y como propone
FEAPS. Todo cambio debe venir también
apoyado por la existencia de politicas nacionales
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congruentes con los principios aqui enunciados.
En este sentido, la reciente promulgacion en 2010
de la Ley 20422 sobre igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad
establece que los programas destinados a

las personas con discapacidad que ejecute el
Estado deberan tener como objetivo mejorar

su calidad de vida, principalmente, a través de
acciones de fortalecimiento o promocion de las
relaciones interpersonales, su desarrollo personal,
la autodeterminacion, la inclusion social y el
ejercicio de sus derechos. Esta ley, de claros
paralelismos con la promulgada en Espafia en
2003, la Ley §1/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacion

y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad, conocida como LIONDAU,
constituye en si misma una buena practica vy,

por tanto, una via para basar las mejoras en
programas y servicios para este colectivo.
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