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Zantzu argiak aurkitu izan dira asistentzia institu-
zionalaren ordezko aukera komunitarioen alde egi-
teko (desinstituzionalizazioa). I1zan ere, aukera
komunitario horiek emaitza hobeak eskaini omen
ditzakete erabiltzaile, senide eta langileentzat; eta,
gainera, antzekoak omen dira arreta modu horreta-
rako kostuak eta ohiko asistentzia instituzionalare-
nak. Artikulu honetan, saiatu dira balizko erronka
zailenak identifikatzen baliabide instituzionalak
uzterako prozesu horretan, eta proposatzen dituzte
oinarrizko printzipio gidariak trantsizio bide hori
egiteko, betiere, aipatutako erronken ebaluatzean
eta eremu honetan bultzatutako jarduera egokienak
oinarri hartuz. Europako Batzordeak argitara eman-
dako dokumentu honetako gomendioak berariaz
zuzendu dituzte Europar Batasuneko Estatu-kide eta
Europako Batzordearentzat.

HITZ-GAKOAK:

menpekotasuna, ezgaitasuna, desinstituzionaliza-
zioa, gomendioak, Europar Batasuna.

Existen indicios sélidos que apoyan la transicion de
la asistencia institucional a las alternativas de base
comunitaria (desinstitucionalizacion), ya que pue-
den reportar mejores resultados a los usuarios, sus
familias y el personal, siendo sus costes equipara-
bles a los de la asistencia institucional. Este articulo
identifica algunos desafios clave para los procesos
de desinstitucionalizacion y propone un conjunto de
principios basicos comunes para guiarlos, que se
basan tanto en la evaluacion de los citados desafi-
os, asi como en las mejores practicas desarrolladas
en este ambito. Las recomendaciones se dirigen
tanto a los Estados miembros de la Union Europea,
como a la propia Comisioén Europea, editora del
documento.

PALABRAS CLAVE:

dependencia, discapacidad, desinstitucionalizacion,
recomendaciones, Union Europea.

1 El grupo de expertos ad hoc estaba formado por: Jan Pfeiffer (presidente) y Georgette Mulheir, del Children’s High Level Group; Anne-
Sophie Parent, de la European Older People’s Platform (AGE); Céline Simonin, de la Confederation of Family Organisations in the EU (COFACE);
Luk Zelderloo, de la European Association of Service Providers for Persons with Disabilities (EASPD); Ines Bulic, de la European Coalition for
Community Living (ECCL); Carlotta Besozzi y Ask Andersen, del European Disability Forum (EDF); Geert Freyhoff, de Inclusion Europe; y Josée
van Remoortel, de Mental Health Europe. El grupo conté con la asistencia de una secretaria formada por Jan Jafab y Silvio Grieco, de la Comi-
sién Europea.

2 Se reproduce aqui el siguiente documento: Direccién General de Empleo, Asuntos Sociales e Igualdad de Oportunidades, Informe del
grupo de expertos ad hoc sobre la transicion de la asistencia institucional a la de base comunitaria, Bruselas, Comision Europea, 2009. Se
trata de un informe traducido por la propia Comisién, a partir de un original en inglés. Para ajustarlo al formato de articulo, se han suprimido
los agradecimientos y el indice, se ha adaptado y recortado el resumen ejecutivo, se han afiadido los descriptores, se ha elaborado una
bibliografia con los recursos documentales citados y se ha procedido a algunos ajustes formales. Por lo demas, se publica el texto en su inte-
gridad. © Comunidades Europeas, 2009. Reproduccion autorizada, con indicacion de la fuente bibliografica.
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1. Prologo3

Son muchos los ciudadanos de toda la Unién Euro-
pea que pasan largos aios de su vida en institucio-
nes de asistencia. Algunos tienen alguna discapaci-
dad fisica o intelectual, otros sufren problemas de
salud mental y otros son demasiado mayores y deli-
cados. También hay muchos nifios internados en
instituciones, nifios con y sin discapacidad.

Durante varias décadas, la existencia de dicha asis-
tencia institucional se ha considerado una prueba
de que la sociedad se preocupa, de que no deja a
las personas vulnerables sin asistencia y de que pro-
porciona alimentos, cobijo, ropay tratamientos a las
personas necesitadas. Pero ;jacaso es éste el mejor
modelo que pueden ofrecer las sociedades europeas
avanzadas a estas personas en el siglo XXI? Estoy
convencido de que en una era en la que los aspectos
inmateriales tales como la dignidad humana, la
autonomia y la inclusion en la comunidad cada vez
estan adquiriendo mayor importancia, las socieda-
des europeas deberian buscar modelos de asisten-
cia mas humanos, centrados en las personas e indi-
vidualizados. Se debe asociar y hacer participes de
la toma de decisiones a los propios usuariosy, en la
medida de lo posible, también sus familias. Todo el
mundo deberia ser capaz de alcanzar su maximo
potencial.

La Comision Europea ha financiado estudios anterio-
res que contenian comparaciones entre la asistencia
institucional y la de base comunitaria en cuanto a
calidad y costes. La labor del grupo ad hoc de exper-
tos sobre la transicion de la asistencia institucional
a la de base comunitaria va un paso mas alla. No se
limita a ofrecer un razonamiento, bien argumentado,
del cambio, sino que ofrece ademas asesoramiento
real sobre el modo de alcanzar dicha transicion (y
sobre qué deberia evitarse), derivado de la expe-
riencia adquirida en aquellos Estados miembros en
los que ya se han acometido este tipo de reformas.
El anélisis de los desafios fundamentales, seguido
de un conjunto de Principios Basicos Comunes y una
serie de recomendaciones concretas dirigidas a los
Estados miembrosy a la Comision Europea podrian
verse como la ‘combinacién perfecta’ para alcanzar
unas aspiraciones idealistas con unas directrices
concretas y pragmaticas.

Las cuestiones que se abordan en el presente infor-
me son inherentes a nuestro compromiso europeo
conjunto con los valores de los derechos fundamen-
tales y la inclusion social. Por todo ello, acojo con
satisfaccion el resultado del trabajo de este grupo
de expertos, un informe breve y conciso, y espero
que se convierta en fuente de inspiracion para los

3 A cargo de Vladimir Spidla, comisario de Empleo, Asuntos
Sociales e Igualdad de Oportunidades.

148

responsables politicos de los Estados miembros y
del ambito europeo.

2. Marco conceptual

2.1. El derecho a vivir de forma independientey a
ser incluido en la comunidad

La Unién Europea y sus Estados miembros se funda-
mentan en los valores comunes de respeto de la dig-
nidad humana, libertad, democracia, igualdad, Esta-
do de Derecho y respeto de los derechos humanos.
Todas las personas tienen el derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluidas en la comuni-
dad, el derecho a elegir su lugar de residencia y
donde y con quién vivir, y el derecho a vivir con dig-
nidad. Todos los nifios tienen derecho a la vida fami-
liar, ya sea en su propia familia o en una familia de
acogida (si carecen de familia o si la permanencia en
su familia constituye algin riesgo para ellos). Estos
derechos se recogen en los correspondientes trata-
dos internacionales (Naciones Unidas) y europeos
sobre derechos humanos, entre ellos, la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad4, la Convencion sobre los Derechos del Nifio, la
Carta Social Europea revisada® y la Carta de los
Derechos Fundamentales de la Unién Europea.

En la practica, el derecho a vivir en la comunidad
pasa por la disponibilidad de una serie de servicios
de base comunitaria que brinden a las personas el
apoyo que necesiten y les permitan participar en la
vida cotidiana. Por contra, cabria considerar que el
internamiento de larga duracién de las personas en
instituciones residenciales esta refiido con su dere-
cho a vivir en la comunidad.

2.2. Los usuarios de los servicios

Tanto los marcos legislativos como las investigacio-
nes académicas suelen aplicar enfoques distintos a
las cuatro categorias de usuarios de estos servicios:
las personas con discapacidad, los ancianos, los
nifios y las personas con problemas de salud men-
tal. El objetivo del presente informe consiste en pro-
porcionar un enfoque transversal, procurando subra-
yar las caracteristicas y los enfoques comunes.

Sin embargo, es sabido que las soluciones propues-
tas han de adaptarse a las necesidades inherentes a
cada una de las cuatro categorias. Por ejemplo, ya

se sabe que los nifios, tanto los que tienen discapa-
cidad como los que no, son particularmente vulnera-
bles a los efectos perjudiciales del internamiento en
instituciones debido a que éstas no proporcionan un

4Véanse, en particular, los articulos 12, 14, 15, 16, 17, 19, 23,
25,26y 28.
5 Véanse, en particular, los articulos 15, 17y 23.



entorno adecuado para su desarrollo moral, psicol6-
gico ni emocional.

2.3. Definicion de las instituciones

No resulta facil proporcionar una definicion genérica
de una ‘institucion’ ni de la ‘asistencia institucional’
debido, principalmente, a los distintos marcos cultu-
rales y juridicos de los Estados miembros. En algu-
nos de ellos, por ejemplo, como consecuencia de
sus marcos legales, se consideran ‘instituciones’
incluso a los proveedores de servicios no residencia-
les de base comunitaria. No obstante, para los fines
del presente informe, por ‘asistencia institucional’
entenderemos la asistencia brindada en institucio-
nes residenciales segregadoras.

Algunas definiciones de instituciones se basan en el
ndmero de plazas de las instalaciones, es decir,
definen una institucién como una instalacion resi-
dencial con treinta plazas o mas. Esta definicion
puede resultar de utilidad a la hora de recopilar
datos, describir tendencias y hacer un seguimiento
del progreso, pero una institucion no se define
exclusivamente por su tamaiio, el cual no constituye
sino un mero indicador de una serie de caracteristi-
cas mas esenciales que hacen que un servicio sea
‘institucional’. Es cierto que da la impresion de que
cuanto mayor es el emplazamiento menos posibili-
dades existen de garantizar unos servicios indivi-
dualizados y personalizados y una participacién o
una inclusién en la comunidad. Por otra parte, la
situacién contraria no es necesaria ni inversamente
proporcional (es decir, pueden existir instalaciones
de menor tamafio que brinden una asistencia de
caracter profundamente institucional).

2.4. La cultura institucional

En lugar de utilizar un punto de corte especifico para
determinar el tamaiio de las instituciones, en el pre-
sente informe se abordaran los conceptos de ‘insti-
tucién’ o ‘asistencia institucional’ desde el punto de
vista de los derechos humanos y la dignidad de los
usuarios, su calidad de vida y su salud, su autono-
miay su inclusién social. Cuando hablemos de ‘ins-
tituciones’ nos referiremos a los servicios de asis-
tencia residencial que practiquen una ‘cultura
institucional’; las caracteristicas exteriores de las
instituciones —los edificios en si— se consideran
meramente los factores mas visibles (pero no nece-
sariamente los mas importantes) entre los factores
definitorios.

Las caracteristicas tipicas de la ‘cultura institucional’
fueron descritas y analizadas por una serie de inves-
tigadores precursores hace aproximadamente cuatro
décadas. Durante mucho tiempo, se ha sostenido la
idea de que la asistencia en instituciones segrega a

los usuarios y suele estar caracterizada por una des-
personalizacion (eliminacion de las posesiones per-
sonales, las sefiales y los simbolos de individuali-
dad e humanidad), una rigidez en las rutinas
(horarios fijos para levantarse, comer y realizar acti-
vidades independientemente de las preferencias o
las necesidades individuales), un trato en bloque
(atendiendo a las personas como miembros de un
grupo sin privacidad ni individualidad) y una distan-
cia social (poniendo de manifiesto las diferencias en
el estatus del personal y los residentes) [King, Ray-
nesy Tizard, 1971]. Los residentes en este tipo de
instituciones desarrollan una conducta pasiva (‘insti-
tucionalizada’) al adaptarse a estas rutinas, al abu-
rrimiento y a la falta de actividades significativas.
Asimismo, los profesionales que prestan este tipo
de asistencia —como muy bien describié Goffman
(1968) en el caso de una institucion de salud
mental- tienden a estar cada vez mas ‘institucionali-
zados’ con el paso del tiempo.

En Gltima instancia, el ejercicio de la asistencia es
reflejo de las actitudes y las creencias exigidas por
la institucion al personal para hacer frente a las tare-
as determinadas por esta misma. Tradicionalmente,
la ética que rodea a la asistencia ha sido paternalis-
ta en lugar de interactiva. En varios tipos de institu-
ciones (para personas con discapacidad y para quie-
nes padecen problemas de salud mentaly, en cierto
modo, también en las instituciones para ancianosy
en las infantiles), el predominio de profesionales
médicos y personal de atencion sanitaria sigue
fomentando una distancia social entre el personal y
los usuarios. El modelo médico de la asistencia
entraina el riesgo de reducir a los individuos a sus
diagnosticos.

Para los fines del presente informe se entendera por
‘asistencia institucional’ cualquier tipo de asistencia
residencial en que:

e Los usuarios estén aislados del resto de la comu-
nidad u obligados a vivir juntos.

e Estos usuarios no posean un control suficiente
sobre su vida ni sobre las decisiones que les
afecten.

e Los requisitos de la organizacion tiendan a pri-
mar sobre las necesidades individuales de los
usuarios®.

6 Los autores se basan en parte en la definicion que ofrece de
un grupo de usuarios especifico —las personas con deficiencia men-
tal- una organizacion activista canadiense, People First: una insti-
tucion es cualquier lugar en el que se aisle, segregue o congregue a
personas que hayan sido etiquetadas como personas con deficien-
cia mental. Una institucién es todo lugar en el que las personas no
posean control sobre sus vidas ni sobre sus decisiones diarias, o
no se les permita ejercerlo. Una institucién no se define simple-
mente en funcién de su tamafio.
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3. La situacion actual en la UE

El Informe conjunto sobre proteccion e inclusion social
(Comision Europea, 2009) mas reciente de la UE, que

fue presentado en 2009, pone de manifiesto la necesi-

dad de reiterar el compromiso de garantizar un acceso
universal a la asistencia de larga duracién de gran
calidad y al alcance de todos. Aunque la mayor parte
de las personas que necesitan apoyo prefieren recibir
estos servicios en su hogar o en un entorno de base
comunitaria en lugar de en una institucion, en muchos
paises la asistencia institucional sigue representando
mas de la mitad del gasto pdblico en este ambito. Si
bien este patron es mas acusado en los paises de
Europa central y oriental, no se trata, en absoluto, de
una caracteristica exclusiva de los mismos. En algu-
nos Estados miembros de la UE, unas normas admi-
nistrativas y juridicas excesivamente rigidas (por
ejemplo, relativas a la financiacion, a la seguridad o la
higiene) dificultan la prestacion de servicios en entor-
nos distintos a las grandes instituciones.

El informe derivado de un estudio realizado en los
Estados miembros de la UE y Turquia, De-institutio-
nalisation and Community Living: Outcomes and
Costs (en adelante DECLOC) [Mansell et al., 2007,
sefialé que casi 1,2 millones de nifios y adultos con
discapacidad vivian en instituciones residenciales
de estancia prolongada. Mas de una cuarta parte de
las plazas de las instituciones las ocupan personas
con deficiencia mental, siendo el siguiente grupo
mas representado el de las personas con problemas
de salud mental. Es previsible que el nimero total
de residentes sea incluso mayor, dado que la mayor
parte de los Estados miembros solamente conservan
datos parciales sobre el nimero de personas inter-
nadas en las instituciones. El DECLOC sefial6 que, en
16 de los 25 paises de los que habia informacién
disponible, se utilizan fondos estatales (locales o
regionales), al menos parcialmente, para apoyar a
las instituciones con mas de 100 plazas. En 21 pai-
ses se utilizan fondos estatales para apoyar a las
instituciones con mas de 30 plazas.

En el ambito de la salud mental, se ha registrado un
descenso acusado de la asistencia institucional de
larga duracion durante las Gltimas décadas. Esta
tendencia forma parte de una reduccion general del
nlimero de camas en los hospitales psiquiatricos, tal
y como pone de manifiesto el informe MHEEN I
(Medeiros et al., 2008). Sin embargo, el alcance de
estos cambios varia considerablemente, siendo
mucho més notable en Europa occidental que en
Europa central y oriental.

Por lo que respecta a los nifios, se calcula que en la
UE7 150.000 nifios viven en entornos de asistencia

7 Seg(in una reciente recopilacion de estudios nacionales
sobre la situacién en la UE realizada por Eurochild (2009).
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residencial, entre ellos, ‘escuelas especiales’, casas
cuna, centros para personas con deficiencia mental
o con discapacidad fisica, centros para nifios con
problemas de conducta, instituciones para delin-
cuentes juveniles y centros de reinsercién. En la
mayor parte de los paises de Europa occidental, la
mayoria de los nifios que reciben asistencia piblica
se colocan en entornos de base familiar, frente a la
colocacién en familias de acogida o con parientes.
En Europa central y oriental la situacion difiere, pre-
dominando todavia los entornos de asistencia resi-
dencial.

No obstante, estos datos siguen siendo parciales 'y
fragmentados, lo que se traduce en que actualmente
no es posible ofrecer una visién global.

4. Argumentos a favor de la transicion de
la asistencia institucional a la de base
comunitaria

4.1. Aspectos materiales e inmateriales de la asis-
tencia en instituciones

Las condiciones materiales de la vida en las institu-
ciones tienden a ser peores que las de la mayoria de
los miembros de la sociedad en general. Ademas, las
cuatro caracteristicas ‘clasicas’ —despersonalizacion,
rigidez en las rutinas, trato en bloque y distancia
social- suelen ser especialmente acusadas cuando
las condiciones son deficientes: si la direccion tiene
dificultades para garantizar alimentos, calefacciony
otras necesidades basicas, la terapia o las activida-
des significativas apenas tienen cabida. Reciente-
mente se han documentado casos extremos de priva-
cién material combinados con practicas negligentes
o0 abusivas, especialmente en algunos ‘nuevos’ Esta-
dos miembros, aunque también en los ‘antiguos’.

No obstante, las caracteristicas problematicas de la
asistencia institucional no estan exclusivamente
vinculadas a unas condiciones materiales deficien-
tes, y no es seguro que puedan resolverse simple-
mente con la mejora de las mismas. Obviamente, la
calidad de la asistencia se puede mejorar a través
de mejores ratios entre personal y usuarios y un
mayor incremento de la atencién dedicada a activi-
dades significativas. Sin embargo, sigue habiendo
problemas vinculados a la despersonalizacion, el
trato en bloque, la rigidez de las rutinas y la distan-
cia social también en aquellos establecimientos en
los que las condiciones materiales son razonable-
mente 6ptimas.

Ademas, crece la tendencia a considerar algunas de
las caracteristicas inherentes a las instituciones
como estigmatizadoras de los usuarios que se ven
fisica y socialmente aislados (segregados) del resto
de la sociedad. Tanto si es por motivos politicos o
por el deseo de acceder a fuentes de ayuda alterna-



tivas, la mayoria de los residentes tienen dificulta-
des a la hora de abandonarlas para vivir en otro
lugar, lo cual, una vez mas, parece ser un problema
inherente a la asistencia institucional que no puede
solventarse con un aumento del gasto destinado a
las instituciones.

La calidad de las instituciones contemporaneas varia
enormemente entre los Estados miembros y dentro
de determinados paises en términos de tamaiio,
condiciones materiales y ejercicio de la asistencia.
Por consiguiente, estas instituciones manifiestan las
citadas caracteristicas en distinta medida. Sin
embargo, se puede argumentar que algunos proble-
mas son, en principio, inherentes al sistema institu-
cional en si. Las investigaciones disponibles estan
muy centradas en paises de habla inglesa, pero un
estudio reciente (Freyhoff et al., 2004) de las institu-
ciones en Francia, Hungria, Polonia y Rumania puso
de manifiesto que, si bien existian diferencias entre
las instituciones de dichos Estados miembros, los
resultados eran igualmente deficientes en lo refe-
rente a los residentes y las instituciones que los
estudiados en el Reino Unido, los Estados Unidos y
Suecia en la década de los afos setenta.

Por tanto, el modelo institucional de asistencia cada
vez se considera mas inadecuado. Existe una creen-
cia incipiente —aunque tal vez esté falta de un
consenso claro- de que independientemente de la
cantidad de dinero que se gaste en las instituciones,
las caracteristicas de la asistencia institucional
seguro que dificultan la prestacién de una calidad
de vida adecuada a los usuarios, el aseguramiento
del disfrute de los derechos humanos y la consecu-
cién del objetivo de inclusién social.

4.2. La asistencia institucional frente a la vida en la
comunidad

Si bien es cierto que en algunos Estados miembros
0 en sus regiones las grandes instituciones preexis-
tentes fueron sustituidas, en su mayoria, por institu-
ciones de menor tamaiio, en otros se ha producido
una auténtica desinstitucionalizacion, con la sustitu-
cion gradual de las grandes instituciones por servi-
cios de apoyo en la comunidad (asistencia comunita-
ria, asistencia domiciliaria). Entre los precursores de
la desinstitucionalizacion cabe mencionar a Suecia 'y
al Reino Unido, asi como a paises no miembros a la
UE tales como Noruega o los Estados Unidos.

Los indicios recabados de la investigacién y la eva-
luacion de alternativas a la asistencia institucional
apoyan la transicioén a unos servicios de base comu-
nitaria (informe DECLOC). Un gran ndmero de estu-
dios de investigacion arrojan, predominantemente,
mejores resultados con respecto a las personas que
reciben los servicios, sus familias y el personal que
las apoya.

Una revision de 73 estudios de desinstitucionaliza-
cién y vida en la comunidad realizados a mediados
de la década de los afios noventa (Emerson 'y
Hatton, 1994) puso de relieve la variedad de los ser-
vicios en un espectro de medidas distintas. Los
datos que contenian demostraban que los rangos de
puntuacién de las distintas medidas se solapaban
considerablemente entre las grandes instituciones,
las instituciones pequefias y los servicios de base
comunitaria. En término medio, los servicios de
base comunitaria se perfilaban como la mejor
opcion. En una evaluacion del efecto de la transicion
de los servicios institucionales a los comunitarios en
el Reino Unido e Irlanda, la mayoria de los estudios
mostraban efectos positivos en cinco o seis esferas
(competencia y crecimiento personal, conducta
desafiante observada, participacién en la comuni-
dad, participacion en actividades significativas y
contacto por parte del personal); sélo hubo una
esfera (conducta desafiante notificada) en la que
casi ningln estudio demostré ninguna variacién. Los
estudios realizados en los Estados Unidos y en Aus-
tralia arrojan resultados similares (aunque ligera-
mente menos definidos).

El modelo institucional
cada vez se considera mas
inadecuado. Ademas, la
mayoria de los usuarios,
antes que en instituciones
prefieren vivir en la
comunidad

En términos generales, los estudios disponibles con-
firman que si se prestan unos servicios comunitarios
de calidad, la mayor parte de los usuarios antes inter-
nados en instituciones muestran una preferencia clara
por la vida en la comunidad y presentan indices mas
elevados de satisfaccion personal e inclusién social,
existiendo menos problemas vinculados a la inseguri-
dad o a la soledad de lo previsto. Included in Society
(Dentro de la sociedad), un estudio con recomenda-
ciones financiado por la Comision Europea en el que
se describian los problemas generales de la asisten-
cia institucional asi como casos de éxito relacionados
con la desinstitucionalizacién, concluia que, en térmi-
no medio, los servicios de base comunitaria ofrecen a
las personas con discapacidad mejores resultados
que las instituciones en lo referente a la calidad de
vida, a la vez que admitia que la sustitucion de las
instituciones por alternativas de base comunitaria no
garantiza de por si unos resultados mejores (es una
condicién necesaria pero no suficiente).

Las diferencias mas claras en los resultados se apre-
cian en la esfera de la asistencia a los nifios (cony
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sin discapacidad). Se constata claramente que los
indices de fracaso en la vida adulta (alcoholismo y
drogodependencia, conducta delictiva, suicidio) son
terriblemente elevados en el caso de los nifios que
crecen en instituciones. Por el contrario, los adultos
jovenes que crecieron en hogares de acogida tien-
den a integrarse en la sociedad sin dificultades apa-
rentes. Cada vez existen mas indicios (Pinheiro,
2006: 189) que confirman que entre las consecuen-
cias del internamiento de los nifios en instituciones
—aun en los casos en que las instituciones en cues-
tién presentan buenas condiciones materiales y un
personal cualificado8- cabe citar una salud fisica
deficiente, graves retrasos en el desarrollo, (mayor)
discapacidad y dafios psicolégicos potencialmente
irreversibles.

4.3. Las viviendas agrupadas frente a las viviendas
dispersas

Los entornos en forma de poblacidn (viviendas agru-
padas o colectivas) pueden considerarse un modo
transicional entre la asistencia institucional y la de
base comunitaria. Pueden reportar ciertos benefi-
cios a una poblacién con un menor nivel de necesi-
dades de apoyo y, en su caso, podrian llegar a con-
vertirse en un elemento importante del espectro de
prestacion de servicios, aunque lo mas previsible es
que sélo lleguen a ocupar un nicho en el mercado de
la asistencia.

En una reciente comparacién de las viviendas agru-
padas frente a las viviendas dispersas en la comuni-
dad se puso de manifiesto que las viviendas disper-
sas superaban a las viviendas colectivas en la
mayoria de los indicadores de calidad estudiados.

4.4. La relacion entre costes y resultados

Los responsables politicos abordan los resultados
de la asistencia institucional y de la de base comuni-
taria, inevitablemente, en el contexto de los costes.
Las complejidades de la relacidn existente entre las
necesidades, los costes y los resultados se aborda-
ron con mayor detalle en el informe DECLOC. La con-
clusion mas importante fue que, sobre la base de
una comparacion de las necesidades equiparables
de los residentes y de una calidad de la asistencia
equiparable, no existen indicios de que los modelos
de asistencia de base comunitaria sean intrinseca-
mente mas costosos que las instituciones. Otros
estudios argumentan que la asistencia residencial

8 Un ejemplo tipico es el de las instituciones de asistencia
infantiles de algunos ‘nuevos’ Estados miembros que tienden a
estar gestionados por los correspondientes ministerios de sanidad.
Su problema no radica en las deficiencias materiales ni en la caren-
cia de personal médico, sino en el modelo de asistencia estricta-
mente médica que no brinda a los menores la estimulacién senso-
rial ni emocional necesaria para un desarrollo saludable.
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podria ser en realidad mas cara que la asistencia
comunitaria (Ward, Holmes y Soper, 2008)?, pero la
evaluacion de todos los costes directos e indirectos
-y de los beneficios a largo plazo de la creciente
participacion social- sigue estando abierta a inter-
pretaciones diferentes.

Algunos responsables politicos cuyas preocupacio-
nes son estrictamente econémicas (en particular en
el contexto de la crisis econémica actual, véase el
siguiente apartado) podrian, no obstante, sentirse
mas tranquilos al comprobar que la asistencia insti-
tucional de baja calidad puede resultar mas barata
que la asistencia comunitaria 6ptima que proporcio-
na mejores resultados. No obstante, los autores del
presente informe son de la opinién de que este tipo
de razonamientos presentan importantes carencias.
La conservacién de la asistencia institucional de
bajo coste y de baja calidad no constituye una
opcidn aceptable desde un punto de vista ético y
tampoco es sostenible en términos pragmaticos. Es
previsible que, tarde o temprano, la presion piblica
provoque una mejora de la calidad de la asistencia
en las instituciones donde ésta haya sido tradicio-
nalmente deficiente y, llegados a este punto, es pre-
visible que la asistencia comunitaria constituya una
opcién que, ademas de ser intrinsecamente mejor
para el usuario, resulte mas rentable desde el punto
de vista del proveedor.

4.5. El contexto de la crisis econémica actual

Los dilemas relativos a los costes y los resultados
arriba indicados adquieren una nueva perspectiva a
la luz de los acontecimientos mas recientes. La crisis
econdmica entrafia un riesgo muy elevado de que los
gobiernos (las autoridades piblicas) se vean tenta-
dos a preservar su saldo presupuestario mediante la
reduccion del gasto destinado a servicios sociales, la
mayor parte del cual corresponde a los gastos de
personal. Como resultado de ello, podria aumentar el
riesgo de despidos del personal de los entornos de
asistencia de todos los tipos (institucionales y de
base comunitaria), mientras que la calidad de la asis-
tencia que reciben los usuarios podria verse amena-
zada por una reduccién de costes generalizada y un
descenso de la ratio entre personal y usuarios.

Desde el punto de vista del desarrollo previsible del
sector de la asistencia, dichas decisiones por parte
de las autoridades parecen tener poca visiéon de
futuro. La debilitacion de los estandares de asisten-
cia que ya se han alcanzado (y que a menudo distan
bastante de ser ideales), no sélo resulta éticamente

9 El estudio sefialaba que el coste unitario medio del interna-
miento de un nifio en una residencia durante una semana era 4,5
veces superior al de una modalidad de alojamiento independiente,
8 veces superior al coste de la colocacion en un hogar de acogida,
9,5 veces superior al de la colocacién con familiares o amigos y mas
de 12,5 veces superior al de la colocacién con sus propios padres.



inaceptable, sino que ademas contrasta enorme-
mente con las tendencias demograficas previstas y
con sus implicaciones. El sector de la asistencia
constituye uno de los pocos en los que no esta pre-
visto que se registre un descenso de la demanda en
el futuro; al contrario, debido al envejecimiento de
la poblacién, el nimero de personas que precisaran
algin tipo de asistencia de larga duracion tiene
visos de incrementarse paulatinamente durante las
préximas décadas. La reduccion de costes generali-
zada en el sector de la asistencia y los despidos del
personal cualificado se consideran por ende medi-
das muy contraproducentes a largo plazo debido a
que entrafian el riesgo de que el personal cualifica-
do se cambie a otros sectores, por lo que resultaria
mas dificil satisfacer las necesidades futuras.

Es evidente que la crisis econémica no se puede
ignorar. Pero para situar el proceso de la reforma
adecuadamente en el contexto de la crisis econémi-
ca parece necesario considerarla una oportunidad y
no una excusa para demorar los procesos de transi-
cion de la asistencia institucional a la de base comu-
nitaria existentes o previstos.

5. Desafios clave de la transicion de la
asistencia institucional a la de base
comunitaria y sugerencias sobre el modo
de abordarlos

Los principales retos a los que hay que hacer frente
para pasar de un sistema que depende de las insti-
tuciones residenciales a uno que brinda diversos
servicios de base comunitaria repercuten sobre un
amplio espectro de personas. Sin una preparacién y
una planificacién adecuadas, los derechos e intere-
ses de los usuarios afectados podrian quedar rele-
gados al olvido entre las demas preocupaciones de
las comunidades locales, los miembros de las insti-
tuciones y los politicos locales.

5.1. El exceso de inversion en las modalidades insti-
tucionales actuales

Se trata de una reaccién habitual en las situaciones
de emergencia, principalmente en situaciones en las
que se ‘detectan’ situaciones en que la calidad de la
asistencia es muy deficiente o en situaciones de

abuso (o, peor aln, situaciones notificadas por orga-

nismos de control de los derechos humanos y por
periodistas de investigacion). Si bien dichas situa-
ciones intolerables requieren una atencién inmedia-
ta, existe el riesgo de que un enfoque aislado de
estos casos extremos reste valor a la atencion pres-
tada a los cambios sistémicos necesarios:

e Elexceso de inversion en los edificios. La mejora
de las condiciones fisicas de las instituciones
constituye una respuesta habitual a la calidad

deficiente de la asistencia en las mismas. Sin
embargo, esta mejora dificulta a menudo el cie-
rre de las instituciones a medio plazo, pues las
autoridades se muestran reticentes a cerrar un
servicio en el que se ha invertido una importante
cantidad de dinero. Los fondos de donantes
externos suelen dedicarse a menudo a este fin.
Esta cuestion va mas alla de la paliacion de los
casos extremos obvios. Incluso la asistencia de
calidad media puede ser objeto de iniciativas
dirigidas a mejorar los estandares materiales (a
través de inversiones en el entorno fisico), la
ratio entre personal y usuarios u otros parame-
tros. Mientras que dichos cambios pueden, en
algunos casos, mejorar la calidad de vida de los
usuarios, este tipo de inversiones constituye a
menudo la pérdida de una oportunidad de un
cambio mas sistémico, pues resulta mas dificil
abogar por el cierre y la reforma sistémica.

e Atencion exclusiva a los fallos de las personas.
Evidentemente, resulta necesario fomentar la
responsabilidad individual de todos los miem-
bros del personal (y, en particular, de la direc-
cion). En los casos en que se detecten unas con-
diciones particularmente inaceptables y abusos
de los derechos humanos, deberia identificarse
claramente a los responsables y, si procede, lle-
varlos ante la justicia. Sin embargo, no seria
correcto centrarse exclusivamente en los fallos
personales y dejar pasar las cuestiones sistémi-
cas en juego. De hecho, se podria impartir forma-
cién de reciclaje a un gran nimero de miembros
del personal que hayan formado parte de las
practicas claramente insatisfactorias a fin de
brindar servicios de calidad superior en un entor-
no distinto.

5.2. El riesgo de mantener servicios paralelos

Si la acumulacion de alternativas no esta ligada a un
cierre progresivo de las instituciones existentes,
podria producirse una situacion en la que los nue-
vos servicios de base comunitaria operen en parale-
lo a las instituciones preexistentes. Una parte de los
usuarios permaneceria en un centro de asistencia
institucional sin mejoras tangibles de su condicion,
algo que es ya insatisfactorio de por siy, ademas,
podria entrafiar los siguientes riesgos:

e Dejar atras a las personas con discapacidad grave
y/o necesidades complejas En los proyectos de
desinstitucionalizacion existe una tendencia a
‘hacer primero las cosas mas sencillas’. Dentro de
un enfoque gradual orientado al cierre de las gran-
des instituciones residenciales, las personas con
un grado de discapacidad leve o moderado son
trasladadas a servicios de base comunitaria. En
muchos casos, estas personas apoyaban al perso-
nal de la institucion residencial encargado de per-
sonas con un grado de discapacidad mas grave.
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La desinstitucionalizacion de las personas de
mayor nivel funcional en primer lugar origina una
situacién en la que el resto del personal se queda
con una serie de personas con discapacidad grave
para quienes no sera facil hallar plazas en el
nuevo sistema de base comunitaria centrado @ni-
camente en las necesidades de personas con
menor grado de discapacidad. Estos riesgos
deben evitarse mediante la plena inclusi6n de las
personas con discapacidad grave y necesidades
complejas en todas las iniciativas de desinstitucio-
nalizacién desde el principio.

e (reacion (‘cobertura excesiva’) de necesidades
adicionales. Sin un traslado suficiente de usua-
rios de la asistencia institucional a los nuevos
servicios, es muy probable (como han puesto de
manifiesto los ejemplos de los Estados Unidos)
que estos nuevos servicios, para justificar su
existencia, intenten absorber a otros usuarios
potenciales cuya necesidad de los mismos
podria ser, inicialmente, reducida. Paradéjica-
mente, incluso si se trasladan los usuarios pero
se conservan las plazas en las instituciones pree-
xistentes, dichas instituciones tienden por natu-
raleza a ‘arrastrar’ a otros usuarios potenciales,
incluso pertenecientes a grupos de usuarios dis-
tintos a los previstos originalmente.

e Duplicacion de gastos a largo plazo. Ademas, exis-
te el riesgo de ‘duplicar los gastos’ de los dos sis-
temas que operan de forma paralela. Cabe admitir
que sera necesario incurrir en estos costes consi-
derables -la inversion inicial en las nuevas insta-
laciones de base comunitaria para su puesta en
marcha-y los costes derivados de la duplicidad
de operaciones para abastecer a los servicios anti-
guosy a los nuevos de forma paralela durante
unos cuantos afios hasta el cierre completo de la
institucion. Estos costes han de incorporarse a los
presupuestos de la mano de las estrategias de
desinstitucionalizacion. Sin embargo, ello no
deberia provocar una situacion a largo plazo en la
que ambos servicios existan de forma paralela e
indefinida. Es previsible que, a largo plazo, dicho
sistema de doble vertiente resultase insostenible
y, sobre todo en épocas de crisis o de reduccién
de los presupuestos, las autoridades podrian
optar por abolir el nuevo servicio en vez del servi-
cio antiguo y ya consolidado. De hecho, la explota-
cion continuada de la institucién preexistente
podria servir de argumento para demostrar que la
desinstitucionalizacion en si ha fracasado por no
reducir automéaticamente el nimero de camas en
el entorno institucional.

5.3. Alternativas excesivamente ‘institucionales’
Incluso en los casos en que se establezcan alternati-

vas y se reduzca el tamaiio de las instituciones pree-
xistentes o recurra al cierre de las mismas, el carac-
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ter de estas alternativas podria resultar problemati-
€0 ya que ya son excesivamente ‘institucionales’ de
por si, y no estan basadas en las necesidades y las
preferencias individuales, lo que, a su vez, se debe
a menudo a una participacién insuficiente de los
usuarios (y, en la medida de lo posible, de sus fami-
lias) en la planificacion, la gestion y la evaluacion de
los servicios.

e Alternativas al tamafio inadecuado. Debido a la
falta de entendimiento de los servicios de base
comunitaria, existen casos de las llamadas politi-
cas de desinstitucionalizacion, cuyas ‘alternati-
vas’ son muy similares al modelo institucional.
Esto podria deberse a su tamaiio. Efectivamente,
en algunos paises incluso las instituciones relati-
vamente grandes (con hasta 8o residentes)
podrian ser el resultado final del desmantela-
miento de instituciones de mayor tamaiio.

e Alternativas que perpetdan la cultura institucio-
nal. Incluso en los casos en que las instalaciones
alternativas son, o parecen, pequeiias, éstas
podrian no alejarse lo suficiente de los centros
preexistentes. En ocasiones, los nuevos servicios
se organizan en las inmediaciones de la institu-
cioén original, simplemente para garantizar la reu-
tilizacion del personal y de los edificios. Otras
veces se ofrece como alternativa el mismo edifi-
cio, tras una reorganizacion interna destinada a
transformarlo en lo que se conoce como aparta-
mentos ‘de estilo familiar’. El resultado es que si
bien se obtiene una ligera mejora de las condi-
ciones fisicas, los usuarios siguen viviendo en el
mismo ambiente aislado y apenas se hace nada
por su reinsercién en la comunidad o por impedir
nuevas admisiones.

e Alternativas con una cultura institucional domi-
nante. Las dos opciones anteriores entrafian ries-
gos, en particular cuando la reforma se ve reduci-
da a un cambio de vivienda como tal, sin una
intencion deliberada de impartir formacion de
reciclaje al personal con vistas a cambiar la cul-
tura institucional.

5.4. Cierre sin alternativas adecuadas

En algunos paises, las estrategias gubernamentales
de desinstitucionalizacién fijan unas metas arbitra-
rias tales como ‘una reduccion del 50% de los usua-
rios de las instituciones en un periodo quinquenal’.
Estos objetivos raramente se calculan sobre la base
de la capacidad del gobierno y de las autoridades
locales para desarrollar unos servicios alternativos
apropiados durante dicho periodo de tiempo. A
menudo, se consideran mas bien un ejercicio de
reduccion de costes: las instituciones se cierran
para ahorrar dinero cuando las autoridades descu-
bren que el internamiento en centros no institucio-
nales es mas barato.



Los donantes externos también pueden fijar unos
plazos poco realistas, lo que provoca una desinstitu-
cionalizacién excesivamente acelerada o un proceso
incompleto, como resultado de lo cual puede perju-
dicarse a los usuarios que no estén preparados para
trasladarse o cuyas instalaciones todavia no estén
convenientemente preparadas.

Tanto si es por causa de un enfoque burocratico, de
la demanda de reduccion de costes o de la presion
ejercida por los donantes externos, la aplicacion
deficiente de las politicas de desinstitucionalizacion
puede provocar la adopcion de medidas inadecua-
das para cumplir el objetivo. Guardan relacién con
los siguientes riesgos:

e Falta de alternativas de calidad apropiada dispo-
nibles y asequibles. Cuando se fijan unas metas
arbitrarias y unos plazos poco realistas (y cuando
el motor subyacente es la intencién de reducir
costes) es habitual que no existan fondos sufi-
cientes para realizar el proceso de un modo que
garantice que todos los usuarios reciban los ser-
vicios adecuados. Cabe recordar que mientras
que es previsible que la asistencia de base
comunitaria de la mayoria de los usuarios sea
mas barata que la asistencia en una institucion
residencial, existen ciertas categorias de usua-
rios que requeriran un apoyo extensivo y, por
ende, mas costoso (por ejemplo, atencién perso-
nalizada durante 24 horas). Si estos servicios no
se promueven por hacerse hincapié en la reduc-
cion de costes, estos usuarios podrian sufrir un
retroceso durante el proceso de la reforma insti-
tucional. La aplicacién de regimenes que apoyen
a los cuidadores familiares también es indispen-
sable para evitar dicho retroceso.

e Optar por la solucién mas facil. Un resultado de
los objetivos arbitrarios es que centran la aten-
cién en el traslado de los usuarios que son ‘méas
faciles de colocar’ en la comunidad y en la reduc-
cién de los nimeros globales en las instituciones
(véase mas arriba). Esta estrategia suele dejar
atras a los usuarios con mayor necesidad de
apoyo, tales como los usuarios con una discapa-
cidad grave (aunque estos usuarios con necesi-
dades mas complejas deberian haber sido priori-
tarios en el proceso de desinstitucionalizacion).

e ‘Soluciones’ meramente administrativas. Para
lograr los objetivos arbitrarios o recortar los gas-
tos, las autoridades locales toman a menudo la
decision de fusionar las instituciones que han
reducido sus ndmeros. El resultado puede pasar
por el traslado de los usuarios de un interna-
miento inadecuado a otro, traumatizandolos
durante el proceso. Por ejemplo, los nifios con
discapacidad grave pueden incluso morir del
shock ocasionado por un movimiento tan brusco.
Las fusiones o la consolidacién de las institucio-
nes también pueden provocar una agrupacion

inadecuada de los usuarios (por ejemplo, la colo-
cacion de los bebés mas pequefos con nifios
mas mayores con una conducta desafiante),
aumentando asi el riesgo de dafos y abusos. El
riesgo del cuarto tipo [sic.] se ha constatado
especialmente en los procesos de desinstitucio-
nalizacién apresurados e improvisados en el
ambito de la asistencia de salud mental en varios
paises a partir de la década de los afios
setenta®. Aunque estos procesos reportaron, a
la postre, una serie de avances positivos, con la
mejora de la vida de muchos residentes anti-
guos, también se vieron afectados por un desa-
rrollo paralelo de alternativas insuficiente (al
menos en la fase inicial) que provocé una falta
real de acceso a los servicios por parte de los
usuarios.

6. Principios basicos comunes de la
transicion de la asistencia institucional a
la de base comunitaria

Se ha elaborado un conjunto de principios basicos
comunes basado en las mejores practicas de la tran-
sicion de la asistencia institucional a la de base
comunitaria®, asi como de la evaluacion de los
desafios clave arriba indicados:

1. Respeto por los derechos de los usuarios y parti-
cipacion de los mismos en la toma de decisio-
nes: los usuarios (y sus familias) deberian ser
socios de pleno derecho durante el proceso de
transicion. Deberian participar activamente y ser
consultados durante el desarrollo, la ejecucién y
la evaluacion de los servicios que reciben. Los
usuarios han de recibir la informacién adecuada
de un modo en que ellos puedan comprenderla.
Cuando proceda, deberian contar con el apoyo
de una persona de su eleccion durante el proce-
so de toma de decisiones. Deberian respetarse
las necesidades y los requisitos especificos de
cada individuo. Por lo que respecta a los nifios,
todas las colocaciones deberian hacerse del
modo que mejor sirvan a los intereses del nifo.

2. Prevenci6n del internamiento en instituciones: se
han de adoptar las medidas necesarias para
impedir el internamiento de individuos en insti-
tuciones®2. Es necesario contar con politicas glo-

10 Estos resultados tan ambiguos fueron notificados a raiz de
los procesos de desinstitucionalizacion de paises como ltalia, el
Reino Unido y los Estados Unidos (Estado de Nueva York).

1 Véase el informe DECLOC y el informe Second Disability High
Level Group Report on Implementation of the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (2009).

2 En algunos ejemplos no es conveniente debido al riesgo de
dafiar a los usuarios, por ejemplo, en el caso de nifios o ancianos
victimas de abusos o que corran el riesgo de recibir abusos en su
entorno doméstico. En el caso de los nifios, la mejor alternativa
consiste en sustituir la asistencia familiar (colocacién en hogares
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bales que apoyen a las familias y a otros cuida-
dores informales, asi como el refuerzo de las
capacidades de inclusion de las comunidades.

3. Creacion de servicios de base comunitaria: es
necesario acumular un espectro de servicios de
calidad disponibles y asequibles en la comuni-
dad para sustituir a la asistencia institucional.
Dichos servicios deberian partir de las necesida-
desy preferencias personales de los usuarios.
Deberian brindar apoyo a los cuidadores familia-
res e informales. Con ellos se pretende evitar que
se produzcan mas admisiones en los centros de
asistencia institucional, facilitar la colocacion de
las personas que estén actualmente internadas
en instituciones y también beneficiar a los que
vivan en la comunidad (con sus familias o con
quien corresponda), pero sin el apoyo adecuado.

4. Cierre de instituciones: este proceso deberfa, en
la medida de lo posible, iniciarse con proyectos
piloto. La planificacién deberia incluir la elabora-
cién de un plan individualizado para cada usua-
rioy la evaluacion de las necesidades de forma-
cién del personal que desee trabajar en la
comunidad. Deberia existir una preparacioén
apropiada de los usuarios para reducir al minimo
los riesgos de un trauma vinculado a un cambio
en su entorno de vida. Las instituciones deberian
cerrarse de un modo que garantice que no se
deje atras a ningiin usuario en condiciones ina-
decuadas. Los que presenten mayores necesida-
des de apoyo deberian tener prioridad (por ejem-
plo, los bebés, los nifios y los adultos con
discapacidad grave o quienes estén internados
en instituciones con unas condiciones fisicas
muy deficientes o unos regimenes abusivos).

5. Restriccion a la inversion en las instituciones
existentes: el proceso de transicion de la asisten-
cia institucional a la de base comunitaria suele
durar varios anos. Entretanto, muchos usuarios
viven en condiciones inadecuadas e insalubres.
Por tanto, podria ser preciso realizar alguna
renovacion de las instituciones existentes. Sin
embargo, ésta deberia limitarse a la inversion
estrictamente necesaria para garantizar un sane-
amiento y unos servicios de agua y calefaccién
adecuados. Es previsible que una inversién exce-
siva en un edificio dificultase el cierre posterior
de la instalacion.

6. Desarrollo de los recursos humanos: resulta
esencial garantizar la disponibilidad de personal
suficiente y adecuadamente formado con las
habilidades apropiadas para la asistencia de
base comunitaria, la cual se fundamenta en aso-
ciaciones, en actitudes integradoras y en un

de acogida y adopcidn, segln convenga) y sélo deberian conside-
rarse las opciones de caracter residencial cuando estas alternativas
no sean viables.
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enfoque interdisciplinar. Ello podria conllevar un
reciclaje y una recualificacion del personal que
antes trabajaba en el contexto de la cultura insti-
tucional. Es posible reducir la resistencia al pro-
ceso de reforma mediante la redistribucion del
personal que puede ser formado para trabajar en
la comunidad. Es aconsejable contar con la parti-
cipacion de representantes del grupo de usua-
rios en calidad de formadores durante la cualifi-
cacion y la recualificacion del personal de todos
los niveles. También deberia permitirse la partici-
pacién de los cuidadores familiares en los pro-
gramas de formacion destinados a mejorar la
calidad de la asistencia prestada.

7. Uso eficiente de los recursos: el sistema institu-
cional actual conlleva una enorme asignacion de
recursos: presupuestos, edificios y equipos. En la
medida de lo posible, y en pro de los intereses de
los usuarios, estos recursos deberian transferirse
de la institucion existente a los nuevos servicios.
Mediante la reutilizacion de los recursos existen-
tes se garantiza que el proceso de reforma resulte
mas barato y mas sostenible. Los presupuestos
correspondientes a los costes de explotacién pue-
den ser transferidos para cubrir los costes de la
explotacion de los servicios en la comunidad,
tales como los hogares para pequefios grupos y
los centros de apoyo familiar; en ocasiones, los
edificios pueden reutilizarse para otros fines
(cuando estén adecuadamente ubicadosy en
unas condiciones suficientemente buenas).

8. Control de la calidad: los sistemas de control de
la calidad deberian guardar relacién con el pro-
ceso de transicién y con los servicios resultantes,
con un enfoque claramente definido y orientado
a la satisfaccion de los usuarios. La participacion
de estos (ltimos, de sus familias y de las organi-
zaciones que los representen, en la vigilancia de
la calidad, es crucial.

9. Enfoque global: en todas las esferas politicas
relevantes, entre ellas el empleo, la educacion, la
salud, la politica social, etc., surgiran cuestiones
concernientes a la transicién de la asistencia ins-
titucional a la de base comunitaria que habra
que abordar. El enfoque global servira para
garantizar la coordinacion y la coherencia politi-
ca en todas las ramas gubernamentalesy en la
continuidad de la asistencia, por ejemplo, entre
la niflez y la edad adulta®.

Sensibilizacion permanente: el proceso de transfor-
macion debe ir de la mano de una serie de iniciati-
vas que garanticen el apoyo de los 6rganos profesio-
nales clave en lo referente a los valores que
transmiten a sus miembros actuales y potenciales,

3 Esto es especialmente aplicable a los individuos con necesi-
dades mas complejas.



asi como a la sociedad en su conjunto. Simultanea-
mente, deberia fomentarse la sensibilizacion de los
encargados de la toma de decisiones y los creadores
de opinion y del pablico en general a fin de garanti-
zar la coherencia de sus actitudes con los valores
deseados. Es preciso prestar una atencion especial
al desarrollo de actitudes integradoras en las comu-
nidades locales, en aquellos lugares donde se vayan
a poner en marcha los servicios.

7. Recomendaciones

Al abordar las cuestiones derivadas de la reforma de
la asistencia institucional, tanto los Estados miem-
bros como las instituciones de la UE deberian respe-
tary hacer valer los derechos y los principios recogi-
dos en la Carta de los Derechos Fundamentales de la
Uni6n Europea. Ademads, debe prestarse la debida
atencion a las obligaciones derivadas de los corres-
pondientes tratados internacionales sobre derechos
humanos: el Convenio Europeo para la Proteccion de
los Derechos Humanos y de las Libertades Funda-
mentales (CEDH), el Convenio Europeo para la pre-
vencion de la tortura y de las penas o tratos inhuma-
nos o degradantes, el Pacto Internacional de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
(PIDESC), la Convencion sobre los Derechos del Nifio
(CDN) y el Convenio internacional sobre la elimina-
cion de todas las formas de discriminacion racial4,
asi como la nueva Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad que sera ratificada
sin demora por los Estados miembros y por la Comu-
nidad Europea.

7.1. Recomendaciones dirigidas a los Estados
miembros

* Revision y modificacion de las normas juridicas y
administrativas a fin de garantizar la participa-
cién activa de los usuarios de los servicios,
incluidos los nifios, en los procesos de toma de
decisiones que les afecten y también en el dise-
o de los servicios.

e Identificacién de las normas juridicas y adminis-
trativas que apoyan directa o indirectamente el
internamiento en instituciones o bloquean la
transicion a la asistencia de base comunitaria 'y
modificacion de las mismas a fin de apoyar la
prestacion de unos servicios de calidad en la
comunidad.

e Adopcion de estrategias y planes de accion basa-
dos en los Principios Basicos Comunes, acompa-
fladas de un calendario de plazos y un presu-
puesto claramente definidos para el desarrollo

4 Este convenio es especialmente relevante en el contexto de
una sobrerrepresentacién del pueblo romanf en las instituciones
dedicadas a la asistencia infantil en varios Estados miembros.

de los servicios en la comunidad y el cierre de las
instituciones residenciales de estancia prolonga-
da. Elaboracion de un conjunto de indicadores
apropiados destinado a medir el grado de aplica-
cion de estos planes de accion.

e Utilizacion de los Fondos Estructurales para la
transicion de la asistencia institucional a la de
base comunitaria. El Fondo Social Europeo puede
aportar financiacion para la formacion (y el reci-
claje) del personal y el Fondo Europeo de
Desarrollo Regional (FEDER) puede utilizarse
simultaneamente para el desarrollo de una infra-
estructura social de apoyo a los nuevos servicios
de base comunitaria®. Los Estados miembros
deberian asegurarse de que los fondos del FEDER
no se utilizan para construir nuevas instituciones
residenciales segregadoras y de que su utiliza-
cién para la mejora de la infraestructura de las
instituciones existentes, cuando ésta esté permi-
tida, esté vinculada a la inversion en una reforma
sistémica de la asistencia y no sobrepase el 10%
de los gastos totales.

e Establecimiento de sistemas de vigilancia obliga-
toria de la calidad relacionados con la calidad de
vida de los usuarios en vez de unos indicadores
de los insumos. Estos sistemas deberian estar
basados en la participacion de los usuarios, sus
familias y las organizaciones que los represen-
ten, en el proceso de vigilancia.

e Fomento de la mejora de las condiciones de tra-
bajo de los cuidadores profesionales, con el
objeto de hacer que los puestos de trabajo de
este sector resulten mas atractivos. Obligacion
de que los organismos que representen, formen
y acrediten el ejercicio profesional del personal
que trabaje con ancianos, nifios, personas con
problemas de salud mental y personas con disca-
pacidad adquieran un compromiso de apoyo a la
dignidad humana, la inclusion y la autonomia de
los usuarios de los servicios en su trabajo. Ase-
guramiento de que la formacion y la acreditacion
del personal incluyan a los usuarios de los servi-
cios y estén basadas en el principio de inclusion.

e Dotacion de un apoyo sistematico a los cuidado-
res informales (especialmente a los cuidadores
familiares) a fin de garantizar la calidad de la
asistencia que presten asi como de garantizar su
propia calidad de vida.

e Garantia de la coordinacién de los diferentes
departamentos y agencias gubernamentales que
participen en el proceso de transicion. El éxito de
la aplicacién de los planes de reforma pasa por

15 A comienzos de 2009, la Comisién Europea presenté un ejer-
cicio conjunto con Bulgaria orientado a la utilizacion de los Fondos
Estructurales (tanto los del FEDER como los del FSE) para la cons-
truccién de centros de asistencia comunitarios, facilitando el proce-
so de institucionalizacién. Este ejemplo podria repetirse en otros
Estados miembros.
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una coordinacion firme entre todos los actores
relevantes, tanto a nivel horizontal (varios minis-
terios, tales como los ministerios de sanidad y
asuntos sociales) como vertical (autoridades
nacionales y locales).

7.2. Recomendaciones dirigidas a la Comision
Europea

Presentacion de una Comunicacién relativa a la
transicion de la asistencia institucional a la de
base comunitaria que incluya los Principios Basi-
cos Comunes que se vayan a aplicar durante el
proceso de transicion.

Incorporacién de los Principios Basicos Comunes
en todas las politicas comunitarias relevantes
(por ejemplo, la politica sobre discapacidad, pro-
teccion social e inclusién social, empleo, igual-
dad de oportunidades, desarrollo regional, sani-
dad, educacion, investigacion, derechos del nifio
y relaciones exteriores). En particular, incorpora-
cion de dichos principios en los siguientes ins-
trumentos politicos:

- La préxima Estrategia Europea en materia de
Discapacidad (a partir de 2010) que proporcio-
nara un marco de coordinacién a fin de contri-
buir a la aplicacion de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de
las Naciones Unidas en el ambito de la UEy de
los Estados miembros, incluido el derecho de
todas las personas con discapacidad a vivir de
forma independiente y a ser incluidas en la
comunidad, y apoya los compromisos volunta-
rios adquiridos por los Estados miembros y la
creciente cooperacion entre estos Gltimosy la
Comisién.

— El método abierto de coordinacién en el ambito
de la proteccion social y la inclusién social, que
fomenta el aprendizaje conjunto y la mejora de
las iniciativas de los Estados miembros orienta-
das a la transicién de los servicios instituciona-
les a los de base comunitaria?®. Es preciso
pedir a los Estados miembros que faciliten
informacion mas especifica, incluidos las cifras
de personas internadas en instituciones y de
las que reciben asistencia en el hogar o de
base comunitaria. Es preciso identificar a las
personas que abandonen la asistencia institu-
cional entre los grupos objetivo prioritarios de
la estrategia de inclusion activa.

— La Estrategia sanitaria de la UE, en las iniciati-
vas relevantes tales como las relacionadas con
el envejecimiento saludable y la enfermedad
de Alzheimery otras enfermedades mentales,

6 Como se subraya en el Informe conjunto sobre la proteccién

e inclusién social 2009, de la UE.

158

con las conclusiones extraidas de la consulta
correspondiente al Libro Verde sobre el perso-
nal sanitario europeo y los acontecimientos
destinados a aplicar el Pacto Europeo por la
Salud Mentaly el Bienestar.

Elaboracion des directrices relativas a la utiliza-
cién de los Fondos Estructurales y otros instru-
mentos de financiacion de la UE para la desinsti-
tucionalizacion. En estas directrices cabria incluir
ejemplos de buenas practicas relacionados con
el modo en que los Fondos Estructurales y otros
instrumentos de financiacion de la UE pueden
ayudar a los proyectos sobre el desarrollo de
alternativas de base comunitaria a las institucio-
nes, por medio de la identificacién de unos pro-
cedimientos y de unos actores principales. Es
necesario aclarar que los proyectos destinados a
construir, ampliar o perpetuar las instituciones
no son coherentes con la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad ni
con las politicas de la UE relativas a la igualdad
de oportunidades, inclusién social y discrimina-
cién, y no cumplen por tanto los requisitos de
financiacion.

Fomento y facilitacién del intercambio de mode-
los de buenas practicas, por ejemplo, mediante
la asignacion de presupuestos destinados al
aprendizaje permanente para que los gestoresy
los promotores de los servicios puedan ampliar
sus conocimientos en lo referente a los casos de
éxito. Facilitacion de la elaboracién de médulos
de formacién destinados al personal de primera
lineay a los gestores sobre la conversién de la
asistencia institucional al apoyo comunitario. El
Programa de Aprendizaje Permanente (Leonardo
0 Grundtvig) podria proporcionar presupuestos
disponibles.

Creacion de un panel de expertos independien-
tes en materia de desinstitucionalizacién que
pueda prestar asistencia técnica a la propia
Comision y, sobre todo, a los Estados miembros
a la hora de asignar los recursos de los Fondos
Estructurales. Para la creacion de este panel de
expertos (incluidas todas las partes interesadas)
se recomienda utilizar los fondos del presupues-
to destinado a la asistencia técnica dentro del
marco de los programas operativos.

Mejora de la base de conocimientos mediante la
definicién —en colaboracién con EUROSTAT y con
los Estados miembros— de un conjunto minimo
de datos relacionados con los servicios residen-
ciales que permita la vigilancia del progreso de
los procesos de cierre de las instituciones y el
desarrollo de servicios en la comunidad, asi
como la comparacion de los datos a lo largo de
toda la UE. Deberian publicarse las estadisticas
relativas al progreso alcanzado en cada Estado
miembro en la transicion de las instituciones a
las alternativas de base comunitaria.



Solicitud de recopilacion de datos, investigacion
y analisis a la Agencia de los Derechos Funda-
mentales dentro del marco de su mandato.

Financiacion de la investigacion que facilitara la
transicion de las instituciones a los servicios de
base comunitaria, la cual puede incluir un estu-
dio sobre el modo de apoyar a los usuarios en el
proceso de eleccién de sus modos de vida y la
celebracién de contratos de apoyo juridicamente
vinculantes con los proveedores de servicios en
aplicaciéon del articulo 12 del Convenio, asi como
un andlisis juridico de la legislacién de los Esta-
dos miembros que fomente, directa e indirecta-
mente, el internamiento en instituciones.

Sensibilizacion dentro de la Comisién Europea
(acerca del derecho a vivir de forma independien-
te en la comunidad y la necesidad de desarrollar
un servicio de base comunitaria) entre las distin-
tas Direcciones Generales y entre las unidades
geograficas relevantes que se encarguen de los
Fondos Estructurales a través de distintos
medios como por ejemplo la formacion, los talle-
res o las publicaciones.

Inclusion de la cuestion de la inversion en la
asistencia de base comunitaria en el debate acer-
ca del futuro de la Politica de Cohesion a partir
de 2013.

Tratamiento de la cuestion de la asistencia insti-
tucional y su reforma dentro del contexto de las
politicas de ampliacion, vecindad y desarrollo.
Deberfan utilizarse informes sobre el progreso
para sefialar las medidas que deberan adoptar
los paises candidatos, los paises candidatos
potenciales y terceros paises para fomentar el
desarrollo de alternativas de base comunitaria a
las instituciones y la inclusion social de los
ancianos, los nifos, las personas con problemas
de salud mentaly las personas con discapaci-
dad. Para que la vigilancia de la aplicacion de
sus recomendaciones resulte mas eficaz, la
Comision deberfa colaborar con las organizacio-
nes que representen a los usuarios en dichos
paises. La Comision deberia asegurarse de que
la financiacion europea en estos paises se desti-
ne a promover el desarrollo de alternativas de
base comunitaria a las instituciones.

159

Informe del grupo de expertos ad hoc sobre la transicién de la asistencia...

REITZUAN 49

)

EKAINA-JUNIO 2011





