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La mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo tiene sentido

y debe orientarse principalmente a un contexto de vida en C a I id a d d e Vl d a

la comunidad. Hasta ahora ha sido la propia organizacion

el centro de atencion de las practicas, programas y servicios : . .

relacionados con la calidad, pero los autores destacan para personas con d ISCa P aC|dad InteIeCtuaI
que ese énfasis debe moverse hacia la comunidad, y las . .

organizaciones deben actuar principalmente como puentes y otras disca paci dades del desarrollo

hacia la comunidad. En lugar de la tradicional mirada
hacia adentro, las organizaciones y los profesionales deben

asumir el rol de conectar a las personas con sus AplicaCiOnes para personas, organizaciones,
comunidades por medio del desarrollo de planes . .
individualizados de apoyo que vinculen a la persz;l;)w con Comunldades y SIStemaS

su medio natural.

»
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La prolongada, acreditada y admirable experiencia de los
tres autores en el desarrollo de practicas innovadoras y
cambios organizacionales ha permitido publicar un libro
de maximo interés con una excelente propuesta de '
directrices y pasos practicos para la aplicacion del concepto }
de calidad de vida a las personas con discapacidad. Sus
planteamientos se centran en destacar los resultados
personales y su mejora como la esencia de la actividad a
realizar. Para ello, plantean la especificacion de las
dimensiones e indicadores de calidad de vida en la esfera
individual desde una perspectiva multidimensional que
incluye el bienestar fisico, emocional y material, las
relaciones interpersonales, la inclusion social y
autodeterminacion y los derechos de la persona. Y se
destaca la importancia de medir esas dimensiones,
proponiendo ejemplos practicos al respecto.
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PREFACIO

Este libro trata sobre la calidad de vida de la gente con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades del desarrollo. Aborda también cémo plan-
tear, medir y aplicar el concepto de calidad de vida para mejorar sus vidas.
Histéricamente, este concepto se utilizaba principalmente para sensibilizar
¥, durante los 80 y 90, para aportar referencias y orientaciones a los valo-
res y deseos de los individuos. Pero, durante la pasada década, dicho con-
cepto se ha ido ampliando hasta incluir: (a) un marco conceptual para eva-
luar los resultados personales, (b) un constructo social para orientar las
estrategias de mejora de calidad y (c) un criterio para evaluar la eficacia
de dichas estrategias. De esta forma, se ha convertido en un agente de
cambio social que, en el fondo, nos permite representarnos de otra mane-

a a las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del

desarrollo y plantearnos cémo reformular las politicas y las précticas

‘para mejorar sus resultados personales.
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La idea inicial de este libro surgié de un taller preparatorio de una con-
ferencia de la American Association on Mental Retardation (AAMR), rea-
lizado en mayo de 2002 bajo el titulo Quality Indicators and
Performances Measures: Can We Get on the Same Page?' El taller se cen-
traba en: (a) el cambiante panorama en torno a la calidad; (b) la creciente
necesidad, por parte de los proveedores de servicios, de fondos y de quie-
nes disefian las politicas, de un planteamiento integral sobre los resultados
de la calidad y sobre su aplicacién con personas con discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo; y (c) el desarrollo emergente de
mecanismos internos de mejora de la calidad basados en datos.

Desde entonces se viene considerando de forma cada vez mds clara que
la adopcidn a gran escala de un planteamiento, centrado en la persona, de
evaluacion del aseguramiento de las necesidades bdsicas y de la calidad de
vida, requiere un modelo de calidad basado en datos. Desafortunadamente,
los que buscan tal modelo han de afrontar una aparente paradoja, como
explican Gardner y Carran (2005):

Los estdndares y métodos tradicionales de cumplimiento y documenta-
cién de procedimientos resultan, por sf solos, insuficientes para abarcar
todas las variables que afectan a la calidad de los apoyos y a la calidad
de vida de las personas. Por otro lado, atin no hemos logrado desarrollar
con éxito una nueva metodologia de evaluacién y mejora de la calidad,
basada en una evaluacién del aseguramiento centrado en la persona y de
la calidad de vida (p. 158).

Este libro, que aborda la necesidad de establecer un proceso de evalua-
cién y de mejora de la calidad, propone un modelo de calidad basado en
datos que refleja nuestros planteamientos y buenas prdcticas actuales con
respecto a la comprension y uso del concepto de calidad de vida aplicado
a personas, organizaciones, comunidades y sistemas. El libro tiene cinco
objetivos:

! “Indicadores de calidad y mediciones de resultados: ;Podemos ponernos de acuerdo?”
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1. Repensar lo que se entiende por “calidad de vida” y c6mo este concep-
to se ha convertido en un agente de cambio. En este sentido, relaciona-
mos diversos desarrollos en el dmbito de la discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo con la evolucién del concepto de
calidad de vida y de su uso.

2. Resumir la literatura e investigaciones actuales sobre calidad de vida y
su medicién, y reflexionar sobre la influencia de este concepto en las
estrategias de gestién, disefios organizacionales, cambio de sistemas y
liderazgo. En este punto, nos movemos en el contexto de redes comu-
nitarias de recursos y apoyos.

3. Aportar ejemplos de como se puede operativizar, medir y aplicar el con-
cepto de calidad de vida en los d4mbitos personal, organizacional y de
sistemas. Para ello, (a) proponemos una serie de criterios y de orienta-
ciones para su conceptuacién, medicion y aplicacion y (b) reflexiona-
mos sobre cémo integrar en los diferentes dmbitos (personal, organiza-
cional y de sistemas) estos datos sobre calidad de vida.

4. Mostrar como se pueden aplicar los datos sobre calidad de vida con la
intencién de mejorar los resultados personales. A lo largo de este pro-
ceso describimos los factores externos a nuestro 4mbito que influyen en
nuestra forma de actuar y de medir nuestro rendimiento.

5. Superar términos y conceptos tradicionales (por ejemplo, estandares,
requisitos especificos de programas, medicion de procesos y la calidad
como cumplimiento), dirigiéndonos hacia un enfoque de calidad de
vida que destaque el logro de resultados personales. Con este fin, refle-
xionamos sobre los retos y oportunidades y proponemos vias para apro-
vecharlos.

Al escribir este libro, hemos intentado tener en cuenta las expectativas
de los diversos interesados por estos temas. Aunque suponemos que nues-
tros principales lectores van a ser proveedores de servicios y quienes dise-
fian las politicas, también pretendemos que este libro resulte interesante
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para personas con discapacidad, instituciones publicas proveedoras de
fondos y formadores y estudiantes universitarios. En mayor o menor medi-
da, a lo largo de la pasada década, todos estos actores implicados se han
visto afectados por cambios significativos en lo que respecta al plantea-
miento de los servicios y apoyos, incluyendo: (a) un mayor desarrollo de
apoyos centrados en la persona y en su autodeterminacién; (b) en lo refe-
rente a la calidad, una mayor atencién a los resultados, m4s alld de los pro-
cesos; (¢) un reconocimiento del cambio en las experiencias y expectati-
vas de las personas con discapacidad, asi como de sus familias; (d) un dis-
tanciamiento de las recetas estandarizadas; (e) un mayor énfasis (es decir,
una mayor continuidad) en la mejora de la calidad y (f) la implicacién de
las propias personas con discapacidad en el disefio, prestacion y evalua-
cién de los servicios y apoyos.

Evidentemente, también se estin produciendo cambios sociales: (a) una
nueva percepcion de las posibilidades vitales de las personas con discapa-
cidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, prestando mayor
atencién a la autodeterminacion, a la inclusién comunitaria, a la igualdad
y al potencial humano; (b) una concepcion ecoldgica de la discapacidad
centrada en la persona y el entorno; (c) un desarrollo de las opciones y sis-
temas de apoyo basados en la comunidad; (d) una implementacién de la
capacidad de eleccién entre diversas opciones de servicios, que incluye la

contratacién directa de servicios y apoyos; (e) un uso del concepto de cali-

dad de vida como base para las buenas pricticas; (f) un emergente movi-
miento de reforma y la difusion de sus planteamientos de mensurabilidad,
seguimiento y rendicién de cuentas y (g) un uso de la informacién sobre
los resultados relacionados con la calidad de vida para multiples fines,
como el incremento de la transparencia de los sistemas mediante la difu-
sién de informacién, la mejora de los servicios y apoyos y la orientacién
del proceso de transformacion. Todos estos cambios justifican la necesidad
de un libro que proponga una metodologia de evaluacién y mejora de la
calidad, basada en un aseguramiento centrado en la persona y en una eva-
luacién de calidad de vida.
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Estructura del libro

Este libro aborda el tema desde la perspectiva de los individuos (1
parte), de las organizaciones (2 parte) y del sistema general (32 parte).

En la 1* parte presentamos los conceptos de calidad de vida y de resul-
tados personales, el uso de indicadores de calidad para operativizar esos
resultados y las estrategias y orientaciones de medicién empleadas en la
evaluacion de la calidad de vida. Esta parte aporta la base conceptual para
el desarrollo y uso de los resultados personales y presenta adem4s las com-
plejidades que se derivan de pasar de la recoleccién y andlisis de datos
individuales a la agregacién de los mismos para su uso en los 4mbitos de
las organizaciones y de los sistemas. Aunque, en un principio, nos fijamos
esencialmente en dimensiones e indicadores de calidad de vida centra-
dos en la persona, estos conceptos, principios y practicas también pueden
aplicarse a las familias y a su calidad de vida. Para una reflexién detalla-
da sobre los trabajos actuales en el drea de calidad de vida familiar, véase
Poston et al. (2003) y Summers ef al. (2005).

La 2* parte se centra principalmente en las estrategias de gestién para
abrir las puertas internas de las organizaciones, permitiendo que la gente
conozca sus propias fortalezas y capacidades tnicas, que incluyen valores,
personas y formas de medicién. Esta parte también explora las tendencias
emergentes de medicién y uso de los resultados personales dentro del con-
texto de aplicacién comunitaria de Ia calidad de vida.

La 3* parte reflexiona sobre la lGgica, en el 4mbito de sistemas, de los
indicadores de rendimiento que reflejan resultados personales. En este
contexto, planteamos cémo pensar y enfocar el desarrollo de indicadores
de rendimiento y cémo los sistemas pueden emplear dichos datos de ren-
dimiento para mejorar la prestacién de servicios y apoyos.

El libro termina “adelantando” una reflexién sobre la necesidad de (a)
aportar un nuevo marco a la calidad y repensar la mejora de la misma y de
(b) afrontar ciertos retos y oportunidades importantes.

19



Definicion de términos

A continuacién, queremos definir algunos términos importantes que se
repiten a lo largo de todo el libro. Aunque se den leves matices de signifi-
cado en funcién de la perspectiva (individual, organizacional o de siste-
mas), sus definiciones generales son como siguen:

+ Resultados personales: aspiraciones definidas y valoradas personal-
mente. Este término suele utilizarse, por lo general, en relacion con las
dimensiones e indicadores de calidad de vida. Pueden ser: (a) analiza-
dos en el ambito individual, (b) agregados a nivel de proveedores y/o
de sistemas y/o (c) complementados por otros indicadores del dmbito
de sistemas (por ejemplo, indicadores de salud y seguridad, renovacién
del personal, pertenencia a organizaciones comunitarias).

» Dimensiones de la calidad de vida: conjunto de factores que compo-

. . .
nen el bienestar personal. Representan la amplitud de extension del

concepto_ de calidad de vida, por lo que definen dicho concepto.

+ Indicadores de calidad: percepciones, comportamientos y condiciones
relacionadas con la calidad de vida que aportan una indicacién sobre el
bienestar de la persona.

» Indicadores de rendimiento: conjunto global de indicadores de los
ambitos organizacionales y de sistemas que suele incluir: (a) los indi-
cadores de calidad agregados y (b) otros indicadores, como la renova-
cién del personal, las revisiones médicas y dentales anuales, las tasas
de mortalidad, las tasas de accidentes o enfermedades, etc.

» Mejora de la calidad: capacidad de una organizacién o de un sistema
para mejorar su rendimiento y transparencia mediante la recogida y
andlisis sistemdticos de datos e informacién y la implementacién de
estrategias de actuacién en base a estos andlisis. Su objetivo consiste en
mejorar la calidad de vida de los individuos, potenciando las politicas,
pricticas, formacién y asistencia técnica asi como otros apoyos en los
ambitos organizacionales y/o de sistemas.

20

* Persona con discapacidad intelectual: personas que presentan limites
significativos con respecto al desarrollo del funcionamiento intelectual,
asi como del comportamiento adaptativo en términos de las capacida-
des conceptuales, sociales y practicas de adaptacién. A menudo se uti-
lizan sin6nimos como personas con retraso mental o con discapaci-
dad cognitiva.

+ Discapacidades del desarrollo: se trata de un conjunto de trastornos y
de condiciones diagnosticadas relacionadas con el desarrollo que inclu-
yen: (a)-frastornos cognitivos, como desérdenes metabélicos e inmuno-
deficientes y anormalidades cromosémicas; (b) trastornos neurolégicos
y sensoriales, como la epilepsia o la espina bifida, (c) trastornos fisicos,
como la pardlisis cerebral y (d) trastornos emotivo-conductuales, como
el autismo o el diagnéstico dual.

Este libro se basa en nuestros 110 afios de experiencia conjunta en el
campo de la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo.
Es el fruto de nuestros mayores esfuerzos por sintetizar nuestros actuales
conocimientos sobre buenas pricticas relacionadas con el concepto de
calidad de vida y su aplicacién en los d&mbitos individuales, organizacio-
nales y de sistemas.

A la hora de escribir un libro sobre calidad de vida y resultados perso-
nales el primer reto consiste en definir lo que es “calidad” y en responder
a la pregunta: “;cudles son las cualidades de la calidad?”. La mayor parte

‘de las definiciones de este concepto incluyen términos como “cardcter

esencial”, “caracteristica inherente” o bien “atributo distintivo”. Pero
yendo un poco mds alld, tanto para los destinatarios de los servicios como
para el personal del 4mbito organizacional y de sistemas, “calidad” signi-
fica las caracterfsticas que deseamos que tengan los servicios y apoyos y
los resultados personales valorados. A lo largo de todo el libro utilizamos
este término para referirnos (a) al proceso de prestacién de servicios y apo-

'yos a personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del

desarrollo y (b) a los resultados personales valorados producto de estos
servicios.
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A fin de cuentas, este libro es una exploracién que comienza definiendo
qué resulta importante en la vida de las personas, tras lo cual plantea qué
servicios y apoyos hay que desarrollar para mejorar los resultados perso-
nales, reflejo de las esperanzas y aspiraciones de una persona. Es una
exploracién que comienza con el concepto de calidad de vida y evolucio-
na a través de su implementacion en los dmbitos individuales, organiza-
cionales, comunitarios y de sistemas.
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PROLOGO A LA EDICION ESPANOLA

En los tltimos afios la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual ha recibido una atencién prioritaria por parte de los investiga-
dores, los profesionales y las organizaciones, y progresivamente va siendo
también un eje central de las politicas sociales. El concepto de calidad de
vida estd permitiendo materializar un cambio importante en las practicas
profesionales y organizativas habituales, cambio que esencialmente refle-
ja la mision y sentido del trabajo en este campo, y que no es otra que cen-
trarse en la propia persona como objeto y también como criterio de valo-
racion de los avances. '

La calidad de vida est4 intimamente relacionada con el bienestar de las
personas, tanto con su propia percepcidon como con la valoracion externa
que podemos hacer de la misma. El estudio del concepto y sus implica-

* ciones précticas ha ido tomando cada vez mds importancia en las dltimas

décadas, y presenta un constante desarrollo. El libro recoge las tltimas
aportaciones en el campo y proyecta el futuro inmediato del mismo, cen-
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trandose en los cambios que deben hacerse en los servicios, sistemas y
apoyos a la poblacién. Presenta una coherencia y continuidad légica con
la propuesta anterior de un modelo de calidad de vida centrado en la espe-
cificacién de dominios e indicadores y desde una perspectiva de la teoria
de sistemas (Schalock y Verdugo, 2003; Verdugo, 2006).

Una de las aportaciones més destacadas del libro es el énfasis en plan-
teamientos comunitarios. La mejora de la calidad de vida de las personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo tiene sentido y debe
orientarse principalmente a un contexto de vida en la comunidad. Hasta
ahora ha sido la propia organizacion el centro de atencién de las précticas,
programas y servicios relacionados con la calidad, pero los autores desta-
can que ese énfasis debe moverse hacia la comunidad, y las organizacio-
nes deben actuar principalmente como puentes hacia la comunidad. En
lugar de la tradicional mirada hacia adentro, las organizaciones y los pro-
fesionales deben asumir el rol de conectar a las personas con sus comuni-
dades por medio del desarrollo de planes individualizados de apoyo que
vinculen a la persona con su medio natural.

La prolongada, acreditada y admirable experiencia de los tres autores en
el desarrollo de practicas innovadoras y cambios organizacionales ha per-
mitido publicar un libro de mdximo interés con una excelente propuesta de
directrices y pasos practicos para la aplicacion del concepto de calidad de
vida a las personas con discapacidad. Sus planteamientos se centran en
destacar los resultados personales y su mejora como 1a esencia de la acti-
vidad a realizar. Para ello, plantean la especificacion de las dimensiones e
indicadores de calidad de vida en la esfera individual desde una perspecti-
va multidimensional que incluye el bienestar fisico, emocional y material,
las relaciones interpersonales, la inclusion social y autodeterminacién y
los derechos de la persona. Y se destaca la importancia de medir esas
dimensiones, proponiendo ejemplos précticos al respecto.

El dmbito organizacional, que ha sido el foco principal de estudio de
varios de los autores, es otra de las preocupaciones que se ve reflejada en
el libro. Los autores proponen estrategias de desarrollo organizacional
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basadas en la recogida y andlisis de datos para mejorar el funcionamiento,
la eficacia y la transparencia de las organizaciones. Las ideas plasmadas
en el libro permiten conocer en profundidad las claves de una gestién del
cambio en las organizaciones. Esa gestion del cambio tiene también como
norte los resultados personales y su medicién, para lo cual proponen una
estrategia de planificacion centrada en la persona.

La calidad de vida siempre ha destacado a la persona como la referencia
base de toda actuacién, y la evolucién del concepto ha llevado progresi-
vamente de pensar s6lo en la persona, a pensar en cémo la organizacién
debe ayudar a la persona, y finalmente a cémo los sistemas sociales deben
ayudar también. La mejora de la calidad de vida depende de activar y guiar
la participacién conjunta y coherente de las practicas profesionales indivi-
duales, las dindmicas organizacionales y las politicas piblicas. Los auto-
res proponen que los sistemas deben generar indicadores de rendimien-
to que reflejen los resultados personales. Y esto se hace con la especifi-
cacién de indicadores por medio del desarrollo de escalas que permiten
medir los resultados personales de calidad de vida centrados en el contex-
to cultural. Y no tanto para comparar a los programas diferentes entre sf,
como para medir los logros en resultados personales desde la perspectiva
de los sistemas.

Los autores demuestran con su libro que el concepto de calidad de vida
se ha convertido realmente en una palanca o instrumento para el cambio;
cambio que se estd ya produciendo en las organizaciones y servicios en
Espafia, y que con este libro encontrard una guia préctica indispensable
para examinar la situacién individual y global y tomar las decisiones per-
tinentes. Su lectura y utilizacién hoy son inexcusables.

Miguel Angel Verdugo Alonso
INICO, Universidad de Salamanca, octubre 2008
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1* PARTE: LA PERSPECTIVA INDIVIDUAL

Cuando hablamos de resultados personales en individuos con discapaci-
dad intelectual y con otras discapacidades del desarrollo, se trata de algo
inseparable al concepto de calidad de vida. Por lo tanto, nuestra explora-
cién comienza con (a) una reflexién en profundidad en torno al construc-
to de calidad de vida y de la importante influencia que ha tenido en el desa-
rrollo y evaluacion de los servicios y apoyos a personas con discapacidad,
y con (b) las estrategias de gestion basada en la evidencia que acompafian
a su implementacidn.

Esta parte del libro se centra en la calidad de vida referida al individuo
y en c6mo definirla y medirla mediante la evaluacién con indicadores de
calidad. A lo largo de las tres décadas pasadas el constructo de calidad de
vida ha supuesto la base conceptual de los resultados de calidad y de su
aplicacion. Ha desempefiado un papel cada vez mas importante como con-
cepto de sensibilizacion que aporta una referencia y orientacién desde la
perspectiva individual, como marco conceptual para evaluar los resulta-
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dos de calidad, como constructo social para orientar las estrategias de
mejora de los programas y como criterio de evaluacion de la eficacia de
dichas estrategias. Tal evolucién queda reflejada en c6mo concebimos y
medimos €l constructo mismo y en cémo es aplicado en los 4ambitos orga-
nizacionales (22 parte) y de sistemas (3* parte).

Los tres siguientes capitulos y las orientaciones presentadas en los mis-
mos siguen un proceso de planteamiento secuencial, comenzando con un
modelo para establecer pardmetros, para pasar después a plantear c6mo
conceptualizar la calidad para, a partir de la misma, construir un marco de
desarrollo de los indicadores de calidad. Las mediciones de estos indica-
dores conducen a los resultados personales.

La 12 parte se centra en la calidad de vida y en como plantear su con-
ceptuacién y medicion. A este respecto, el capitulo 1 describe el papel
clave que desempefia el concepto de calidad de vida en los resultados per-
sonales, repasa la reciente historia del concepto y distingue entre resulta-
dos personales e indicadores sociales. Este capitulo también relaciona los
cambios en la teoria de la evaluacién con nuestro enfoque de la medicién
y del uso de los resultados personales. '

La conceptuacién y medicién de la calidad de vida plantea por lo menos
dos retos, relacionados con cuestiones tratadas en el capitulo 2: (a) por
definicién, la valoracién de la calidad es una cuestién subjetiva, y por ello
no prescriptible, por lo tanto (b) ;c6mo abordar un concepto subjetivo y,
hasta cierto punto, amorfo, y hacerlo mensurable? El capitulo 2 plantea
estos dos retos y reflexiona sobre la necesidad de operativizar este con-
cepto de calidad de vida en sus dimensiones y con sus indicadores propios.
La mayor parte de este capitulo estd dedicada a resumir, basiandonos en la
literatura existente, los modelos de calidad de vida mds comtdnmente apli-
cados y sus dimensiones e indicadores respectivos. También se reflexiona
sobre el contexto y el uso de indicadores de calidad y el papel clave que
desempeifian en el planteamiento de resultados personales para los indivi-
duos con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. El
capitulo concluye proponiendo 10 criterios para la seleccién de un con-
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junto de indicadores de calidad que sirvan de base para la medicién de los
resultados personales. Estos criterios pretenden alcanzar un delicado equi-
librio entre las aspiraciones y valoraciones de calidad de vida personales y
los indicadores de calidad orientados por programas. Como se discute en
los capitulos 2, 4 y 5, estamos experimentando una lenta transiciéon de
indicadores de calidad orientados por programas hacia indicadores defini-
dos y orientados personalmente (por ejemplo, metas y aspiraciones perso-
nales).

El capitulo 3 se centra en los resultados personales y en su medicién. El
capitulo comienza con una reflexién general sobre la importancia de medir
los resultados personales y plantea cuatro principios para orientar dicha
medicién. Tras esto, se presenta un resumen de un proceso de recoleccién
de informacién basado en dos componentes: (a) una entrevista personal
para identificar resultados personales mds valorados y (b) un andlisis de
discrepancias llevado a cabo situando a la persona dentro del contexto de
indicadores comunitarios. Como se reflexiona mds adelante, el propésito
de la mejora de la calidad consiste en reducir las discrepancias entre los
resultados personales mds valorados y los indicadores comunitarios. A
continuacion, el capitulo esboza estrategias de uso del proceso de recolec-
cién de informacién propuesto para medir estos resultados personales y
concluye con un ejemplo de como aplicar luego los datos de estas medi-
ciones para la mejora de la calidad. Este capitulo sefiala la importante
observacién de que, si bien los resultados personales pueden utilizarse
para multiples propésitos en diversos dmbitos, su evaluacién ha de hacer-
se en el dmbito individual.

Antes de leer esta 12 parte, conviene tener claros los cuatro siguientes
principios de conceptuacién de la calidad de vida: (a) es multidimensional
y est4 influida por factores personales y del entorno y por sus interaccio-
nes; (b) presenta los mismos componentes en todas las personas; (c) posee
componentes tanto subjetivos como objetivos y (d) la autodeterminacion,
la disposicién de recursos, de metas vitales y el sentimiento de pertenen-
cia la refuerzan.
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El propésito de los capitulos de esta 1% parte consiste en aportar al lector
una mejor comprension del concepto de calidad de vida desde la perspec-
tiva individual y establecer una base para su medicién y aplicacién. En
este sentido, conviene también tener presentes los siguientes cuatro pun-
tos: (a) aunque la calidad de vida no puede ser prescrita con antelacion, el
personal que trabaja en los 4mbitos individuales, organizacionales y de sis-
temas necesitan comprender con claridad las dimensiones e indicadores de
calidad de vida para lograr implementar un acercamiento integral a la eva-
luacién de los resultados personales; (b) este acercamiento integral debe
basarse en lo que conocemos en la actualidad sobre el concepto de calidad
de vida y su medicidn; (c) la estructura y contenido de cualquier sistema
de medicién de resultados deben armonizar sus intenciones précticas con
sus bases filoséficas; y (d) el esbozo de un marco conceptual y de un acer-
camiento integral aporta ciertos beneficios a los actores implicados, como
un lenguaje comiin y una informacién que pueden resultar dtiles para
potenciar los resultados més valorados, mejorar las estrategias de gestion B
y orientar las valoraciones.
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Capitulo 1. Los conceptos de calidad de vida y de
resultados personales

INTRODUCCION Y PANORAMA

Nuestra reflexién sobre los resultados personales para personas con disca-
pacidad intelectual y con otras discapacidades del desarrollo debe partir
del concepto de calidad de vida. El propésito de este capitulo consiste en
repasar la historia reciente de este concepto y describir cémo ha llegado a
plantear el dmbito individual como base de evaluacién de los resultados
personales.

En su esencia, el concepto de calidad de vida nos conduce a considerar
de otra manera a las personas socialmente marginadas y a plantearnos
c6mo introducir cambios en los 4mbitos organizacionales, comunitarios y
de sistemas para mejorar el bienestar personal de estos individuos y redu-
cir su exclusion social. La calidad de vida es un concepto multidimensio-
nal que incluye ciertas dreas de valores positivos y de experiencias vitales.
Aunque estas dreas o dimensiones responden a perspectivas culturales y
expectativas de vida, suelen incluir situaciones deseadas relacionadas con
el bienestar personal. El concepto de calidad de vida es importante porque es:
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LA CALIDAD DE VIDA A LO LARGO DE TRES DECADAS

El concepto de calidad de vida no es nuevo, la discusién sobre la natura-
leza del bienestar y de la felicidad se remonta a Platén y Aristételes. Pero
desde hace tres décadas, dicho concepto se ha convertido en elemento cen-
tral de la planificacién centrada en la persona, de la evaluacién de resulta-
dos y de la mejora de la calidad (Schalock, 2004; Schalock y Verdugo,
2002). Para apreciar plenamente la importancia de este concepto y su his-
toria reciente, conviene comprender su significado seméntico, que también
explica su emergencia como concepto de sensibilizacién, marco concep-
tual, constructo social y criterio de evaluacién de la validez y eficacia de
las estrategias de mejora de la calidad. Con respecto a su significado,
“calidad” nos hace pensar en la excelencia o en la “exquisitez” asociadas

a caracteristicas humanas y a valores positivos, como alegria y satisfac-

cién; “de vida” indica que el concepto afecta a la auténtica esencia o a los
aspectos mas fundamentales de la existencia humana. Aunque este signifi-
cado semantico ha permanecido a lo largo de las tres pasadas décadas, la
comprension y uso del concepto ha ido evolucionando.

Los anos 80

En buena parte del mundo los 80 fueron los afios de la revolucién de la
calidad y del desarrollo de las oportunidades. En los Estados Unidos, por
ejemplo, la legislacion se centrd en promover la calidad y las oportunida-
des mediante la elaboracién de numerosos estatutos federales y la promul-
gacién de sentencias de los tribunales federales y de los Estados (Turnbull,
Willcox, Stowe & Umbarger, 2001). Los movimientos de defensa de dere-
chos también lograron importantes avances durante esta década mediante
la fundacién en Singapur del Disabled Peoples International y la procla-
macién, por parte de las Naciones Unidas, de 1981 como el Afio
Internacional de las Personas con Discapacidad (Hayden & Nelis, 2002).

Durante los 80, desde el ambito de la discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo, se adopté el concepto de calidad de vida en
principio por cuatro razones. La primera, este concepto captaba la nueva
visién de las personas con discapacidad en términos de autodeterminacién,
inclusién, empoderamiento e igualdad y se convirtid, por lo tanto, en el
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esfuerzos exigfan una comprensién mds clara de la calidad de vida, inclu-
yendo las dimensiones de su conceptuacion, medicién y aplicaciones. Un
grupo internacional de investigadores y profesionales de la calidad de vida
intentaron cubrir esta necesidad desarrollando y difundiendo 15 principios
fundamentales relacionados con las mencionadas dimensiones de la calidad
de vida (Schalock ez al., 2002). En la Tabla 1.1. resumimos una reciente revi-
sién de estos principios (Schalock, 2005). Nétense los temas dominantes alo
largo de estos 12 principios: igualdad, inclusién, empoderamiento, oportuni-
dades de desarrollo positivo y aplicaciones basadas en la evidencia.

Tabla 1.1. Principios de conceptuacién, medicion y
aplicacién de la calidad de vida

Conceptuacion:
1. La calidad de vida es multidimensional y estd influida por factores personales
y del entorno_y por sus interacciones.

. La calidad de vida presenta los mismos componentes en todas las personas.
3. La calidad de vida posee componentes tanto subjetivos como objetivos.

La calidad de vida mejora con la autodeterminacién, la disposicién de recur-
sos, de metas vitales y el sentimiento de pertenencia.

Medici6n:

1. La medicién de la calidad de vida incluye la medida en la que las personas tie-

nen experiencias vitales que valoran.

. La medicién de la calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a
una vida plena e interactiva.

. La medicién de la calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, socia-
les y culturales que resultan importantes para las personas.

La medicién de la calidad de vida combina experiencias vitales comunes a
todos los seres humanos con experiencias particulares de cada persona,
Aplicacion:

- 1. La aplicaci6n de la calidad de vida mejora el bienestar dentro contextos cultu-

rales.
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2. Los principios de calidad de vida deben constituir la base de las intervenciones
y de los apoyos.

3. Las aplicaciones de la calidad de vida deben basarse en la evidencia.

4, Los principios de calidad de vida deben ocupar un lugar destacado en la for-
macién profesional.

La presente década

Los esfuerzos de investigacion y evaluacion a lo largo de lo que llevamos
de la presente década (2000-2005) se han basado fundamentalmente en los

12 principios resumidos en la Tabla 1.1. y han intentado aportar una base ,

conceptual y empirica més s6lida para la medicién y aplicacién del cons-
tructo de calidad de vida. Partiendo de este trabajo, estd emergiendo un

consenso en torno a cuatro orientaciones de uso de los resultados relacio—\

nados con la calidad de vida (es decir, con los resultados personales) con
multiples propésitos que incluyen el desarrollo y el bienestar personales y
la mejora de la calidad. La Tabla 1.2. recoge estas cuatro orientaciones, €n
torno a las cuales reflexionaremos mds a fondo a continuacién y en pagi-
nas subsiguientes.

Tabla 1.2. Orientaciones de uso de los resultados personales para el
desarrollo y bienestar personales y para la mejora de la calidad

1. Reconocimiento del cardcter multidimensional de la calidad de vida.

2. Desarrollo de indicadores para cada una de las dimensiones de la calidad de
vida.

3. Evaluacién de los aspectos tanto subjetivos como objetivos de la calidad de
vida.

4. Enfoque en los predictores de resultados de calidad.
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1. Reconocimiento del cara idi i
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Grifico 1.1. Operativizando el constructo de calidad de vida:
dimensiones e indicadores.

Constructo
Calidad de Vida

Dimension

Dimensién

Dimension -

\

Indicadores Indicadores Indicadores
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Basandonos en una minuciosa revisién de la literatura internacional
sobre calidad de vida (véase la Tabla 2.1.), la mayor parte de las dimen-
siones de calidad de vida referidas al individuo pueden englobarse en una
de estas ocho categorfas: relaciones interpersonales, inclusion social, desa-
rrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, bienestar material,
bienestar emocional y derechos.

Si bien los listados especificos de dimensiones varian en alguna medida
de unos investigadores a otros (véase el capitulo 2), la mayorfa destaca que
el “nimero” de dimensiones no importa tanto cOmo el reconocimiento de
que (a) cualquier modelo de calidad de vida propuesto debe emplear un
marco multivariable, (b) las personas saben lo que es importante para ellas
y (c) cualquier conjunto de dimensiones debe representar un constructo
completo de calidad de vida (Schalock, 2005). También es importante
comprender que (a) la importancia relativa de las dimensiones menciona-
das varfa de unas personas a otras, € incluso a lo largo de la vida de una
persona, y que (b), aunque las valoraciones de estas dimensiones varfan de
unos encuestados a otros y de unas regiones a otras, hay bastante consen-
so intercultural sobre su importancia y estructura (Jenaro ef al., 2005;
Schalock et al., 2005).

-

2. Desarrollo de indicadores de calidad

Como se muestra en el Gréfico 1.1., las dimensiones de calidad de vida

se operativizan mediante indicadores de calidad definidos como percep-

_ciones, comportamientos y condiciones relacionados con la calidad de

vida que aportan una indicacion sobre el bienestar de una persona. La

evaluacion de la situacion personal (o de las aspiraciones) en estos indica-
dores suele reflejarse en los resultados personales.

La Tabla 1.3. resume los indicadores de calidad utilizados con mas fre-
cuencia (basdandose en un repaso de 1a literatura sobre calidad de vida;
Schalock y Verdugo, 2002) asociados a las ocho dimensiones fundamen-
tales de la calidad de vida citadas anteriormente. La literatura sobre el
tema plantea continuamente la necesidad de desarrollar indicadores espe-
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Cfflf:OS para cada dimensi6n de la calidad de vida y de aplicar la metodo
logia de medicién de las buenas précticas para su evaluacién. Estos 'ms:
trurpentos aportan una sélida base conceptual y empirica pa.ra medir

aph.ca.lr el concepto y los resultados personales de calidad de vida. Una )
defm'ldas dichas dimensiones e indicadores de calidad, se puede;l eval‘llleZ
acudler.xdo tanto a métodos subjetivos (por ejemplo, pr:eferencias ersonf:
les y nivel de satisfaccién) como objetivos (por ejemplo, experigncias y

2z, ] 3
l 1

Tabla 1.3 Dimensiones de calidad de vida e indicadores de calidad

Dimension Indicadores mds comunes
Bie i i i6

nestar emocional Satisfaccién, auto-concepto, falta de estrés
Relaciones interpersonales Interacciones, relaciones, apoyos

Bien i i i6 dmi
estar material Situacién econémica, empleo, alojamiento

Desarrollo personal Educacién, competencia personal,
rendimiento
Bienestar fisico Cuidados, estado de salud, actividad

cotidiana, entretenimiento y ocio

Autod inacié i
etermmac'lon Autonomia o autocontrol, metas y valores
personales, opciones

Inclusién soci i6 ici
social Integracion y participacién comunitaria,

roles comunitarios, apoyos sociales

Derechos Situacion legal y humana (dignidad y
respeto)

I(Vorazllglzsilél;en de la obra Handbook on Quality of Life for Human Service Practitioners’
Pp- 84- ), de R. L. Schalock y M. A. Verdugo, 2002, Washington DF: American
Association on Mental Retardation.

e - . .
Manual de calidad de vida para profesionales de los servicios humanos”
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3. Evaluacién de aspectos subjetivos y objetivos

La calidad de vida de cada persona tiene tanto compone.ntes subj.etivo.s
como objetivos; por lo que la evaluacién de la calidad de v1d'a debe ,mclulr
la medicién del bienestar subjetivo (incluyendo las preferencias), asi como
de las circunstancias y experiencias vitales objetivas. No sue.le ‘haber
demasiados vinculos o correlaciones entre los componentes subjetivos y
los objetivos (Cummins & Lau, 2004; Perry & Felce, 2005a; Schalock &
Felce, 2004).

Histéricamente, se ha recurrido al concepto de satisfaccién para abordar‘
la dimensién subjetiva de la calidad de vida, preguntando a las pf‘:rsonas si .
estan satisfechas con los diversos aspectos de su vida. La§ venta]‘as de _utl— -
lizar este concepto como medida dependiente para este tipo de 1nvest1%a-
cién y evaluacion es que (a) se ha utilizado muy fre'cuentc'emente parava ((1)-\
rar diversos aspectos vitales (por ejemplo, traba]o,‘ ocio, salud?, (b) 5 a
acceso a numeroso material de investigacion sobrfe niveles de SE.ltISfaCCIOIl
de diversas poblaciones y de diferentes destinatarios d.e prestaciones y (c)
permite valorar la importancia relativa de las dimen.s1o.nes personales 'de
calidad de vida, y por lo tanto, ponderarlas. Sus pnn,cq')ales desventajas
consisten en que (a) muestra una estabilidad ca'lra‘ctensnca alo 1arg0.del
tiempo con escasa relacién con las medid'fls ob]c.atlvas del co.rr/lportaFnierll—
to, (b) es demasiado sensible a la tendencia haclla 1a aceptacion social, lo
que tiende a sobredimensionar los resultados (Finlay & Lyons, 2002), (¢)
no resulta predecible segtin las condiciones del entorno, y (d) pfesent9a9(;on
regularidad unos resultados que rondan el 70% u 80% (Cummins, 1998).

Por otro lado, la evaluacién de las circunstancias y e).(periencias vitales
objetivas aporta mejores predictores de resulta@os relacmngdos con capa-
cidad de eleccién, actividades constructivas y bienestar social y comunita-
rio (Perry & Felce, 2005b; Schalock & Felce, 2004).

Por todo ello, conviene evaluar tanto los componentes dc? la calidad sub-
jetivos como los objetivos teniendo en cuenta las dos siguientes recomen-
daciones (Schalock & Felce, 2004):
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1.8i lo que se desea valorar es hasta qué punto las personas con disca-
pacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo tienen un
nivel de satisfaccién vital equiparable a otros grupos de poblacién, se
puede directamente evaluar y comparar sus niveles de satisfaccién. Si
los resultados son similares, la satisfaccion es equiparable. Si no lo
son, hay que investigar los factores personales o del entorno que pue-
dan explicar la diferencia. Sin embargo, la suposicién de que el bie-
nestar subjetivo (medido en términos de nivel de satisfaccion) resul-
te un indicador vélido de la calidad del disefio del entorno y de los
programas de prestaciones aiin est4 por demostrar.

2.Silo que se desea es evaluar el disefio del entorno o los programas de
prestaciones para mejorar los rendimientos o cambiar los programas
hay que acudir a indicadores objetivos de experiencias y circunstan-
cias vitales. Por ejemplo, estado de salud, entornos estables y prede-
cibles, redes sociales y relaciones interpersonales, integracion y par-
ticipacién comunitarias, competencia personal, condiciones de

empleo y alojamiento, autonomia y autocontrol, situacién legal y
humana.

4. Enfoque en los predictores de resultados de calidad

Durante la presente década se han producido dos desarrollos significati-
vos relacionados con nuestra comprensién de los resultados personales y
de su uso: (a) el desarrollo de los modelos de programacion légica
(Andrews, 2004; Kaplan & Garrett, 2005; Schalock & Bonham, 2003) y
(b) el uso de disefios de andlisis multivariante (Gardner & Carran, 2005;
Perry & Felce, 2005b; Schalock, 2004).

Los modelos de programacién légica distinguen entre inputs de pro-
gramas (por ejempo, recursos), procesos de programas (por ejemplo,
servicios y apoyos individuales), outputs de programas (por ejemplo,
nimero de programas participantes y tiempo dedicado a cada programa) y
resultados de programa (por ejemplo, resultados personales, indicadores
de calidad, indicadores de rendimiento). Estas distinciones han permitido
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centrar la atencién en los resultados personales y en los factores predicto-
res de los mismos (Schalock & Bonham, 2003).

Los disefios de andlisis multivariante se utilizan para definir los predic-
tores relevantes de los resultados personales. Este tipo de andlisis es muy
diferente a un “disefio intergrupal” orientado a comparar las puntuaciones
individuales. Aunque en los dmbitos individuales y organizacionales, a
veces se utilizan estas comparaciones, actualmente lo que mds se busca es
analizar los predictores relevantes de los resultados personales para que
esta informaci6n permita mejorar la calidad (Schalock & Bonha‘m, 2003;
Schalock, Bonham & Marchand, 2000). Tras una serie de investigaciones

(por ejemplo, Perry & Felce, 2005b; Schalock & Verdugo, 2002), se han
despejado las siguientes caracteristicas personales, variables de entorno y

caracteristicas de los proveedores, como predictores relevantes de resulta-
dos de calidad de vida:

N

« Caracteristicas personales: estado de salud y nivel de comportamien-
to adaptativo.

« Variables de entorno: percepcién de apoyos sociales, tip.o de entorno
residencial, participacién en actividades domésticas, disponibilidad
de transporte, ingresos y actividades integradoras.

« Caracteristicas de los proveedores: nivel de estrés laboral,'relaC}(,)n
satisfactoria con el usuario, condiciones del personal y satisfaccion
laboral.

Las implicaciones de estos predictores r'elev'antes en'cuanto a los resul-
tados personales resultan obvias: la organizaciones y sistemas deberll cen-
trarse en procurar (a) mejorar el estado de s?llud y los compczrtf.lmlentos
adaptativos; (b) aportar o facilitar apoyos sqc1a_les, entornos mas indepen-
dientes y productivos e implicacion comunitaria; y (c) optimizar las con-
diciones de trabajo para incrementar la satisfaccion laboral del p.ersonal y
reducir su estrés. En linea con estos planteamientos, durante el final de la
década anterior se realizé un valioso trabajo en relacién con los factores
relevantes que afectan a la mejora de la calidad. Los prmcq_)a.Ies ejemplos
son (a) la importancia de la implicacién de los actores participantes en la
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planificacién y evaluacion; (b) el uso de la informacién de las evaluacio-
nes para cambiar y mejorar los programas; (c) los papeles clave que
desempefian tanto el contexto interno como el externo de los programas en
términos de uso y de cambio; (d) la necesidad de orientar la comprension
(y compromiso) de quienes disefian las politicas hacia cambios basados en
datos de evaluacion; (e) la conveniencia de centrarse en los predictores de
resultados personales y en las formas de uso, y (d) el razonable potencial

de las personas y de las organizaciones de aprender y cambiar (Hodges &
Hernandez, 1999; Schalock & Bonham, 2003).

En definitiva, las cuatro orientaciones comentadas y mostradas en la
Tabla 1.2. resultan fundamentales tanto para la medicién de los resultados
personales de calidad, como se reflexiona en el capitulo 3, como para la
implementacién de la mejora de la calidad, como se comenta en la 42 parte.
Estas orientaciones también reflejan las diferencias entre resultados perso-

nales e indicadores sociales, distincién que vamos a comentar brevemente
a continuacion.

INDICADORES SOCIALES VERSUS RESULTADOS PERSONALES

Indicadores sociales

Los indicadores sociales se refieren generalmente a condiciones externas,
dependientes del entorno, como la salud, el bienestar social, las relaciones
de amistad, el nivel de vida, la educacién, la seguridad publica, las tasas
de empleo, la alfabetizacion, la mortalidad, la esperanza de vida, el aloja-
miento, el vecindario y el ocio. Estos indicadores pueden definirse como
estadisticas de comparativa social que facilitan valoraciones concisas, glo-
bales y ajustadas de las condiciones de los principales aspectos sociales
(Andrews & Whithey, 1976). Tales indicadores son ttiles para valorar la
calidad general de la vida comunitaria o nacional, pero resultan insufi-
cientes para medir el bienestar personal percibido por un individuo o los
fesultados de calidad de programas de rehabilitacién. Segin Campbell,
Converse y Rogers (1976), por ejemplo, estos indicadores sociales tan sélo
reflejan una valoracién exterior de la calidad basada en el entorno.
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Resultados personales

A diferencia de los indicadores sociales, los resultados personales se cen-
tran en el individuo asf como en los factores que contribuyen al bienestar
personal. En el sentido en el que se utiliza a lo largo de toda esta obra, los
resultados personales son aspiraciones de calidad de vida, definidas y
valoradas personalmente. Por lo tanto, mientras que los indicadores socia-
les describen la calidad de vida de subgrupos particulares en el dmbito
nacional y los comparan con la poblacion general nacional, los resultados
personales suelen definirse dentro del contexto de dimensiones e indica-
dores de calidad de vida. Reflejan un creciente interés por las dindmicas
sociales y psicolégicas de percepcion del bienestar e incluyen factores
relacionados con los apoyos e integracién social, el autocontrol, la auto- g
nomia o independencia, la auto-confianza, las aspiraciones y expectativas
y los valores familiares, laborales y vitales en general (Deci, 2004;
Turnbull, Brown & Turnbull, 2004).

\

Hay otra gran diferencia entre indicadores sociales y resultados perso-
nales, también relacionada con el concepto de comparativa social.
Mientras dicho concepto resulta clave para el uso y comprension de los
indicadores sociales, las buenas practicas actuales recomiendan minimizar
las valoraciones basadas en comparaciones y en generalidades en todo lo
relacionado con el 4rea de resultados personales, pues su punto de refe-
rencia es el individuo mismo, por lo que tan sélo caben comparaciones
propias dentro de su trayectoria personal, nunca comparaciones entre
individuos.

Es muy importante captar esta diferencia desde dos perspectivas. La pri-
mera, en su esencia el concepto de calidad de vida aporta: (a) referencia y
orientacién desde una perspectiva individual, (b) un principio primordial
para mejorar el bienestar individual, colaborando en introducir cambios en
los 4mbitos organizacionales y de sistemas, y (c) un lenguaje comin y un
marco sistemdtico para facilitar la mejora de la calidad. Desde otra pers-
pectiva, los resultados personales reflejan el creciente interés por la rela-
¢ién entre momentos o procesos vitales y calidad de vida y por la impor-
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tancia variable de las diferentes dimensiones de calidad de vida a lo largo
de una trayectoria vital.

RESULTADOS PERSONALES Y TEOR{A DE EVALUACION

La teorfa y estrategias de evaluacién de los programas han cambiado de
forma significativa en tres sentidos a lo largo de las dos dltimas décadas
(Schalock, 2001). Nuestro planteamiento de la evaluacién y del uso de los
resultados personales recoge estos tres cambios.

.Para empezar, se ha desarrollado un planteamiento teérico de la evalua-
cion de programas que explica cémo influyen en los resultados personales
los inputs de programas (por ejemplo, priorizando o destacando la calidad
d.e vida) y los factores externos. Ademdas de ayudar a comprender el fun-
cionamiento de los programas, este planteamiento teérico permite identi-
ficar y priorizar preguntas de evaluacién y prepara la metodologia de eva-

luacién para valorar las respuestas (Chen, 1990; Donaldson & Gooler
2003). ,

En segundo lugar, el pluralismo metodolégico, que combina estrategias
cualitativas y cuantitativas de recoleccién de datos y reconoce la impor-
tancia de los papeles desempefiados por todos los actores implicados, se ha
impuesto como principal método de evaluacién de los indicadores de cali-

dad y de los resultados personales (Denzin & Lincoln, 2000; Fishman,
2003; Schalock, 2005).

Y en tercer lugar, la evaluacion centrada en el uso se ha convertido en la
norma. Este planteamiento destaca que (a) la evaluacién no debe centrar-
se solo en los resultados, sino que ha de tener también en cuenta las estruc-
turas formales e informales que producen esos resultados; (b) las organi-
zaciones pueden aprender a usar la informacién de evaluacién para cam-
bia‘r sus programas y mejorar los resultados personales; y (c) hay que usar
la informacién para transformar o modificar las estructuras formales o
informales (Hodges & Hernéandez, 1999; House, 1991; Newcomer, 1997;
Patton, 1997).
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RESUMEN

En resumidas cuentas, el constructo de calidad de vida aporta el marco
para la mejora de los resultados personales y de la calidad. En su uso
actual, este constructo resulta importante (a) como concepto de sensibili-
zaci6n que nos aporta referencia y guia desde la perspectiva y en el entor-
no del individuo, (b) como marco conceptual para evaluar los indicadores
de calidad y los resultados personales, (c) como constructo social orienta-
dor de las estrategias de mejora del rendimiento, y (d) como criterio para
evaluar la eficacia de las mismas.

El constructo de calidad de vida ha evolucionado de ser un concepto de

sensibilizaci6n a convertirse en un agente de cambio. A medida que se ha +

ido produciendo tal evolucién, las politicas y préacticas relacionadas con
las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo también han ido transformandose. Veremos todos estos cambios en
los siguientes capitulos, en los que vamos a reflexionar en torno a la medi-
cién y uso de los indicadores de calidad y de los resultados personales en
los 4mbitos organizacionales y de sistemas.

La metodologifa de investigacién ha ido pues cambiando a la par que la
evolucién del concepto de calidad de vida. Actualmente hay una tendencia
a centrarse en el uso de dimensiones e indicadores de calidad, tanto
mediante métodos cualitativos como cuantitativos, para identificar las
variables de los predictores y de los resultados. En este sentido, a lo largo
de todo el capitulo hemos ido sefialando la importancia crucial de (a) com-
prender e implementar los principios esenciales de conceptuacion, medi-
cién y aplicacién (Tabla 1.1.); (b) seguir orientaciones clave en el uso de
los resultados personales para lograr el desarrollo y bienestar de las perso-
nas y para mejorar la calidad (Tabla 1.2.); y (c) distinguir entre resultados
personales e indicadores sociales. Atendiendo a todos estos puntos, se
puede ajustar los modelos de calidad de vida al uso de indicadores de cali-
dad y a la medicion de los resultados personales.

En su esencia el concepto de calidad de vida nos permite considerar de
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otra manera a los destinatarios de los servicios, asi como a los resultados
personales que experimentan. Aunque hoy en dia comprendemos mucho
mejor los factores que componen una vida de calidad desde una perspec-
tiva individual, es importante que el lector conozca la apreciable labor rea-

lizada para aclarar las dimensiones e indicadores de la calidad. Dicha labor
queda resumida en el siguiente capitulo.

47



48

Capitulo 2. Dimensiones e indicadores de la calidad

INTRODUCCION Y PANORAMA

En el capitulo 1 hemos reflexionado sobre la evolucién légica desde un
modelo de calidad de vida hacia las dimensiones de la calidad y los
indicadores de calidad, cuya medicién conduce a los resultados perso-
nales. El presente capitulo se centra principalmente en los indicadores de
calidad definidos como percepciones, comportamientos y condiciones
relacionados con la calidad de vida que aportan indicaciones sobre el
bienestar de la persona.

Antes de repasar lo publicado hasta ahora sobre las dimensiones e indi-
cadores de calidad de vida, seflalemos dos puntos. Para empezar, este texto
profundiza primordialmente en torno a dimensiones e indicadores de cali-
dad de vida centrados en la persona, aunque también se esté realizando una

* “El lector interesado por este tema puede consultar los trabajos de Poston et al. (2003) y de
Summers ef al. (2005), donde hallard una detallada descripcién de esta labor de investigacién”
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labor considerable sobre calidad de vida familiar®. En segundo lugar, resul-
ta importante comprender el contexto y uso de los indicadores basicos y €l
papel clave que desempefian a la hora de establecer los resultados perso-
nales para personas con discapacidad intelectual y con discapacidades del
desarrollo. Las siguientes paginas desarrollan este tema, tras lo cual (a)
resume los numerosos indicadores y dimensiones de la calidad actualmen-
te disponibles y (b) plantea 10 criterios de uso para seleccionar un con-
junto de estos indicadores que sirva de base para la medicién de los resul-
tados personales.

INDICADORES DE CALIDAD: CONTEXTO Y USO

Contexto

El concepto de indicador de calidad se ha desarrollado a lo largo de las tres
pasadas décadas en paralelo al concepto de calidad de vida y a nuestros
intentos por conceptuarla, medirla y aplicarla a personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Como ya hemos comen-
tado en el capitulo 1, el concepto de calidad de vida fue adoptado durante
los 80, pero no ha sido hasta los 90 y 1a presente década que ha surgido un
consenso sobre su multidimensionalidad y sobre la necesidad de desarro-
llar indicadores mensurables de los resultados personales.

Los indicadores de calidad también pueden contextualizarse en el 4mbi-
to de la rendicién de cuentas que relaciona resultados deseados con dife-
rentes épocas de servicios y sus respectivos enfoques. La Tabla 2.1., por
ejemplo, muestra cémo los enfoques y la rendicién de cuentas de los resul-
tados deseados han ido cambiando a lo largo de las recientes épocas de
reformas institucionales, desinstitucionalizacién, opciones comunitarias y
el modelo de apoyos (Gardner & Nudler, 1999).
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Tabla 2.1. Cambios en los planteamientos sobre rendicién de cuentas

Epocas Enfoques Resultados

Reformas institucionales | Proteccién, salud, seguri- Aseguramiento de la cali-

dad imi
Desinstitucionalizacién dad, reconocimiento
abilitacién THP?, reconocimiento
Opciones comunitarias Independencia, producti- IPP®. resultados
_ : 1 ersona-
vidad, integracién comu- | |’ P
nitaria

Empoderamiento, inclu- —
sién, planificacién cen- | ISP"> bienestar personal,

trada en la persona, cali- resultados de calidad
dad de vida

Modelo de apoyos

Funciones itiles

Los indicadores de calidad suponen el vinculo empirico entre la revolu-
cién de la calidad, con su planteamiento prioritario de los resultados y
valoraciones personales, y el movimiento de reforma, que concede mayor
importancia a los productos (outputs) que a las entradas o recursos (inputs)
y a la mejora de la calidad (Chelimsky & Shadish, 1995; Schalock, 2001).
En este sentido, estos indicadores cumplen por lo menos cinco funciones
utiles, que resumimos en la Tabla 2.2. y comentamos a continuacion.

Tabla 2.2. Cinco funciones utiles de los indicadores de calidad

1. Permiten la medici6n de las miltiples dimensiones.

2. Facilitan la rendicién de cuentas mediante la medicién de los resultados per-
sonales

* Individual Habilitation Plan: “Plan de habilitaci6n individual”
* Individual Program Plan: ** Plan de programa individual”
"' Individual Supports Plan: “Plan de apoyos individuales”
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3. Permiten hacer un seguimiento, mejorar los programas y promover cambios
en los dmbitos individuales, organizacionales, comunitarios y de sistemas.

4. Aportan un marco para buenas practicas con respecto a la exploracién, reso-
lucién y mejora de la calidad.

5. Muestran estabilidad intergrupal y sensibilidad a las percepciones de las per-
sonas.

1. Permiten la medicién de las miiltiples dimensiones

Para empezar, los indicadores de calidad permiten traducir a términos ,

mensurables (es decir, operativizar) las multiples dimensiones de la cali-
dad de vida. Por ejemplo, la dimension de calidad de vida de la autodeter-
minacion tal vez no sea ficil de entender hasta que es definida y medida »
en base al planteamiento personal de metas, a la eleccién personal entre
opciones y al ejercicio de la autonomia y autocontrol. De forma similar, el
bienestar emocional puede parecer una dimensién de la calidad de vida
muy intangible hasta que es definido y medido en términos de grado de
percepcién de satisfaccién personal, de autoconcepto demostrable y de
una constatacién de alivio del estrés. Estos indicadores de calidad permi-
ten a los usuarios (a) incrementar su comunicaciéon con los otros actores
implicados, (b) medir los factores o dimensiones, incluyendo el bienestar
personal, y (c) reconocer las miltiples dimensiones y adquirir una visién
holistica del concepto de calidad de vida. '

2. Facilitan la rendiciéon de cuentas

En segundo lugar, los indicadores de calidad permiten cumplir con la
creciente necesidad de rendir cuentas en términos de resultados persona-
les. Por ejemplo, la Nebraska Division of Developmental Disabilities
publica todos los afios informacidon sobre los proveedores de servicios para
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personas con discapacidades del desarrollo de su Estado y sobre evalua-
ciones de la calidad de vida de sus destinatarios (Ferdinand & Smith,
2002; Keith & Bonham, 2005). Entre otras cosas, se aporta un perfil de
cada proveedor que incluye las puntuaciones medias de calidad de vida de
sus usuarios (junto a puntuaciones de personas sin discapacidad que viven
en la misma comunidad) con respecto a los siguientes indicadores de cali-
dad: satisfaccién, competencia/productividad, empoderamiento/indepen-
dencia, sentimiento de pertenencia social/integracién comunitaria, dere-
chos, relaciones, seguridad econémica, crecimiento y desarrollo y percep-
ci6n de bienestar. Este uso de los indicadores o resultados de calidad repre-
senta un esfuerzo de rendicién de cuentas en el 4mbito regional; también
muestra cémo utilizar los resultados personales con propésitos valorati-
vos, centrdndose en una persona o en una organizacién.

3. Permiten hacer un seguimiento, mejorar los programas y promover
cambios

Los indicadores de calidad, por otro lado, pueden tener muchos otros
usos, como facilitar el seguimiento (por ejemplo, como se ha descrito en
el caso de Nebraska), mejorar la calidad (como se describe en el capitulo
3 con relacién al proyecto del Estado de Maryland Ask Me!?) e introducir
cambios en los dmbitos organizacional y de sistemas. Tales cambios tienen
lugar en todo el mundo y se traducen en (a) iniciativas de defensa de una
mayor autogestion, autodeterminacién, empoderamiento y oportunidades
de desarrollo personal; (b) organizaciones y sistemas que utilizan indica-
dores de calidad para mejorar y que se centran en ciertas dimensiones de
los servicios, como la fiabilidad, capacidad de respuesta, empatia, ampli-
tud y adecuacion; (c) la implementacién de técnicas de mejora de la cali-
dad basadas en dimensiones de calidad de vida, en resultados personales y
en los predictores relevantes de los mismos y en indicadores de calidad; y

12 4,

jPregintame!
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(d) la incorporacién de conceptos y principios de calidad de vida clave en
las politicas publicas (Schalock, 2005; Schalock & Verdugo, 2002).

4. Aportan un marco para buenas practicas

Los indicadores de calidad aportan igualmente un marco para las buenas
pricticas. Por ejemplo, el modelo de Marco de Calidad de los Centers for

Medicare and Medicaid Home and Community-Based Services” (comen-
tado en el capitulo 6) propone siete dimensiones en las que centrarse para
alcanzar los resultados personales deseados: accesibilidad para los partici-
pantes, planificacién y prestacion de servicios centrados en los mismos,
capacidades y aptitudes de los proveedores, garantias para los participan-
tes, derechos y responsabilidades de los mismos, resultados y satisfaccion
de los mismos y rendimiento del sistema. El disefio y gestién del progra-

ma prioriza estos resultados con tres objetivos cruciales: (a) exploracién:

recopilacién de datos y de informacién sobre las experiencias de los parti-
cipantes directos con el propdsito de evaluar la implementacién en curso
del programa, identificando fortalezas y oportunidades para su mejora; (b)
resolucién: actuando para solucionar problemas y preocupaciones especi-
ficas; y (c) mejora continua de la calidad que supone el uso de datos y de
informacidn relacionada con la misma para llevar a cabo actuaciones de
mejora del programa.

5. Muestran estabilidad y sensibilidad

Y por iltimo, los indicadores de calidad detectan las diferencias indivi-
duales entre los encuestados, asi como diferencias entre grupos segun su
situacién geogréfica, lo que les dota tanto de una gran estabilidad inter-
grupal, como de una gran sensibilidad a las percepciones de las personas.
Por ejemplo, se ha publicado recientemente una investigacion intercultu-
ral (Schalock et al., 2005), en la que han participado tres grupos de encues-
tados (personas con discapacidad, parientes y profesionales; tamano de la

B “Centros de servicios a domicilio y comunitarios de cuidados y ayudas médicas”
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muestra = 2.500 personas) representando a cinco grupos geograficos
(Espafia, América central y del sur, Canad4, China y Estados Unidos),
sobre la importancia y uso de 24 indicadores de calidad (expuestos en la
Tabla 1.3.). Los resultados indican que, (a) aunque se dan perfiles de atri-
bucién de importancia y de puesta en préctica de la calidad de vida simi-
lares entre los encuestados y grupos geogrificos, dichos grupos difieren en
su frecuencia de respuesta segiin la categorfa; (b) las puntuaciones medias
de importancia y puesta en préctica varfan significativamente tanto entre
encuestados como entre grupos geograficos; y (c) los factores de impor-
tancia y puesta en practica tienden a agruparse siguiendo las ocho dimen-
siones de calidad de vida expuestas en la Tabla 1.3. La importancia de este
estudio es que demuestra tanto la estabilidad entre grupos de los indica-
dores de calidad medidos, como la sensibilidad de los mismos a las dife-
rencias de percepcién individual. Como plantearemos m4s adelante en este
capitulo, estas dos caracterfsticas suponen criterios esenciales para la
seleccion y uso de indicadores de calidad como base para la medicién de
los resultados personales.

En resumen, los indicadores de calidad han surgido dentro del contexto
de la revolucién de la calidad y del movimiento de reforma. Como se resu-
me en la Tabla 2.2., su importancia y uso tiene que ver con su potencial
para medir, hacer seguimiento, mejorar la calidad y promover cambios en
los dmbitos individuales, organizacionales, comunitarios y de sistemas.
Gracias a su estabilidad intergrupal y a si sensibilidad a las diferencias
individuales, aportan un marco vdlido para las buenas pricticas.
Planteamos ejemplos de éstas en las partes 22 y 3* de esta obra. Antes de
llegar a eso, es necesario repasar los indicadores de calidad aplicados en la
actualidad y sus respectivas dimensiones de la calidad.

DIMENSIONES DE LA CALIDAD E INDICADORES DE CALIDAD

La gran profusién de definiciones, modelos y dimensiones de la calidad
nos obligan a sintetizar toda esta enorme cantidad de informacién en un
modelo manejable que permita implementar los resultados personales.
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Esta parte del capitulo tiene dos objetivos: primero, presentar los resul-
tados de un analisis de contenido de la literatura cientifica reciente en el
campo de la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo
referida a dimensiones individuales de la calidad de vida. Este analisis
identifica claramente las experiencias vitales y las circunstancias que
remiten a indicadores de calidad y a potenciales resultados personales. El
segundo objetivo consiste en describir las dimensiones e indicadores de
calidad de vida con los cuales hemos trabajado los tres autores de este
texto en los dmbitos individual, organizacional y de sistemas. Estos tres
listados estdn respaldados por una considerable labor de desarrollo y de
comprobacién y llevan asociados una lista de indicadores de calidad empi-
ricamente derivados. Ademds de dichas dimensiones e indicadores tam-
bién resumimos los propios de otros investigadores de referencia. Asi que,
al final de esta parte del capitulo, los lectores podrén tener una buena idea
y comprensién de las posibles dimensiones de la calidad y de los indica-

dores asociados, que les permitird considerar cudles de ellos resultan

potencialmente valiosos y ttiles para su trabajo. La parte final del capitu-
lo presenta criterios para la seleccién de un conjunto de indicadores de
calidad que sirva como base para la medicién de los resultados personales.

Anilisis de contenido de factores de calidad de vida relacionados con
el individuo

Hemos analizado 16 fuentes diferentes (articulos, capitulos de libros y
libros de investigacién) en relacién con las dimensiones de calidad de vida
relacionadas con el individuo, para identificar los factores que componen
sus respectivos modelos. Tras lo cual hemos realizado un listado de los
mismos y hemos registrado su frecuencia de aparicién en las 16 fuentes
consultadas. En la Tabla 2.3. presentamos los resultados de este andlisis.
Asi que los factores mds presentes en la literatura sobre calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo son los siguientes: relaciones interpersonales, inclusi6n social, desa-
rrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, bienestar material,
bienestar emocional y derechos. El siguiente nivel estd compuesto por fac-
tores relacionados con el entorno vital, la familia, el entretenimiento y el

56

ocio, y la seguridad. Como planteamos a continuacidn, los modelos de
calidad de vida y las respectivas dimensiones e indicadores utilizados por
los autores recogen todos estos factores.

Tab_la 2.3. Factores de calidad: Analisis de contenido
de las dimensiones relacionadas con el individuo

Factor Cantidad de referencias
(en los 16 textos)

Relaciones interpersonales 16
Inclusién social 15
Desarrollo personal 14
Bienestar fisico 13
Autodeterminacién 13
Bienestar material 13
Bienestar emocional 9
Derechos 8
Entorno (casa, residencia, condiciones de alojamiento) 6
Familia 5
Entretenimiento y ocio 5
Seguridad 4
Satisfaccion . 3

Nota: Basado en las dimensiones de calidad de vida relacionadas con el individuo publi-
cadas por Bonham ef al. (2004), Cammins (1997a, 1997b, 2003), Felce & Perry (1996),
Ferdinand & Smith (2002), Gardner & Nudler (1997), Gettings & Bradley (1997), Harner
& Heal (1993), Hugues et al. (1995), Karon & Bemard (2002), Karon, Stegemann &
Barnard (2003), Renwick, Brown & Raphael (2000), Schalock & Keith (1993), Schalock
& Verdugo (2002), World Health Organization QOL Group* (1995).

4 “Grupo de calidad de vida de la Organizaciéon Mundial de la Salud”
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Dimensiones de la calidad e indicadores asociados Desarrollo personal Educacién (logros, nivel educativo)

Gran parte de los trabajos tedricos y empiricos destacan tres grandes con- Competencia personal (cognitiva, social,
juntos de dimensiones relacionadas con la calidad de vida, con sus res- préctica)

pectivos indicadores. En la Tabla 2.4. (Schalock y Verdugo, 2002) resumi- Rendimientos (€xito, logros, productividad)
mos estas dimensiones de la calidad de vida; en la Tabla 2.5. (Council on ' .

Quality and Leadership, 1997, 2000d; Gardner & Carran, 2005; Gardner Bienestar fisico Salud (capacidad funcional, sintomas,

forma fisica, nutricién)
Actividades cotidianas (capacidad de
auto-cuidado, movilidad)

& Nudler, 1999) resumimos los resultados personales; y en la Tabla 2.6.
resumimos las dimensiones basicas (Human Services Research Institute &
National Association of State Directors of Developmental Disabilities
Services”, 2003). Adicionalmente, la Tabla 2.7. es un listado de las dimen- Ocio (entretenimiento, aficiones)
siones e indicadores de calidad propuestos por investigadores de referen-

cia que no han sido incluidos en las Tablas 2.4., 2.5. y 2.6. # Autodeterminacion Autonomia y autocontrol (independencia)
Metas y valores personales (deseos,
expectativas)
Tabla 2.4. Dimensiones de la calidad de vida e indicadores asociados  * Elecciones (oportunidades, opciones,
- = : : referencias
Dimension Indicadores y descriptores P )
Bienestar emocional Contentamiento (satisfaccién, buen Inclusi6n social Integracion y participacién comunitaria
humor, alegria) Roles en la comunidad (colaboraciones,
Autoconcepto (identidad, autovaloracién, trabajos voluntarios)
autoestima) o Apoyos sociales (redes de apoyo, servicios)
Falta de estrés (previsibilidad y control)
Derechos Derechos humanos (respeto, dignidad
Relaciones interpersonales Interacciones (redes sociales, contactos . (respeto, dig ’
sociales) equidad)

Derechos legales (ciudadania, accesibilidad,

Relaciones (familia, amigos, pares) ioualdad
igualdad de trato)

Apoyos (emocionales, fisicos, econémicos,
Jfeedback o posibilidad de interaccién)

Nota: Resumido de Handbook on Quality of Life for Human Service Practitioners (pp-
184-187), de R. Schalock y M. A. Verdugo, 2002, Washington DF: American Association
on Mental Retardation.

Bienestar material Situacién econdmica (ingresos, prestaciones)
Empleo (situacién laboral, entorno laboral)
Alojamiento (tipo de casa, propiedades)

'* “Instituto de investigacién en servicios humanos” y “Asociacién nacional de directores regionales
de servicios para las discapacidades del desarrollo”
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Tabla 2.5. Medidas de resultados personales e indicadores
de calidad asociados

Dimension Indicadores

Identidad Las personas eligen metas propias.

Las personas eligen dénde vivir y con quién.

Las personas eligen dénde trabajar.

Las personas mantienen relaciones fntimas.

Las personas estan satisfechas con los servicios.
Las personas estdn satisfechas con su

situacién vital.

Autonomia Las personas eligen sus actividades cotidianas.
Las personas tienen momentos, espacios y opor-
tunidades de privacidad.

Las personas deciden cudndo compartir informa?
cién.

Las personas hacen uso activo de sus espacios.

Entorno relacional Las personas viven en entornos integradores.

Las personas participan en la vida comunitaria.
Las personas interactiian con otros miembros de
la comunidad.

Las personas desempefian diferentes roles sociales.
Las personas tienen amigos.

Las personas son respetadas.

Logros Las personas eligen los servicios.
Las personas logran alcanzar sus metas propias.

Seguridad Las personas mantienen los apoyos naturales de
su entorno.
Las personas se sienten seguras.

Derechos Las personas ejercen sus derechos.
Las personas son tratadas equitativamente.

Salud y bienestar fisico Las personas mantienen el mejor estado de salud
posible.

Las personas no sufren abusos y negligencias.

Las personas experimentan estabilidad y seguri-
dad.

Nota: extraido de Personal Outcome Measures, del Council on Quality and Leadership,
1997, 2000. Towson, MD. Permiso de reimpresion.

Tabla 2.6. Dimensiones basicas e indicadores de calidad asociados

Dimensién Planteamientos e indicadores

Trabajo Planteamiento: Las personas reciben apoyo
para encontrar y mantener empleos integrados
en su comunidad.

Indicadores:

Ingresos mensuales medios de Ias personas con
empleos en su comunidad.

Porcentaje de personas cuyos ingresos igualan o
superan ¢l salario minimo del Estado.

Jornada laboral media mensual.

Porcentaje de las personas con empleo estable
en su comunidad durante el afio anterior.
Porcentaje de las personas que han trabajado en
su comunidad que reciben prestaciones de
desempleo. ‘

Media de permanencia en su puesto de trabajo
de las personas con empleos en su comunidad,
Porcentaje de las personas beneficiarias de apo-
yos de cualquier tipo que tienen empleos inte-
grados en su comunidad.
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Inclusion comunitaria

Planteamiento: Las personas reciben apoyo
para participar en las actividades cotidianas de
la comunidad.

Indicador:

Proporcién de personas que participan en activi-
dades cotidianas integradas en su comunidad.

Opciones y decisiones

Planteamiento: Las personas toman decisiones
sobre sus vidas y se implican activamente en la
planificacién de sus servicios y apoyos.
Indicadores:

Proporcién de personas que toman decisiones
sobre su vida cotidiana, incluyendo el alojas
miento, los compaiieros de piso, las actividades
cotidianas, el empleo, el personal de apoyo o los

proveedores y las actividades sociales. N

Autodeterminacién Planteamiento: Las personas tienen voz y
apoyo para controlar y gestionar sus propios
servicios.

Indicador:
Proporcién de personas que controlan sus pro-
pios presupuestos.

Relaciones Planteamiento: Las personas tienen relaciones
Yy amigos.
Indicadores:
Proporcién de personas que tienen amigos y
relaciones afectivas fuera del entorno familiar y
del personal de atencidn.
Proporcién de personas que cuentan con un
amigo cercano con el que pueden hablar de sus
sentimientos.
Proporcién de personas que pueden ver a sus
familiares y amigos cuando quieren.
Proporcién de personas que se sienten solas
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Satisfaccion Planteamiento: Las personas estdn satisfechas
con los servicios y apoyos que reciben.
Indicadores:

Proporcién de personas satisfechas con su lugar
de residencia.

Proporcién de personas satisfechas con sus
empleos o con sus programas de actividades.
Proporcién de personas satisfechas con su vida,
en general.

Nota I: Adaptado de National Core Indicators. 5 Years of Performance Measuremenrls, del
Human Services Research Institute & National Association of State Directors of
Developmental Disabilities Services (HSRI & NASDDDS), 2003. Cambridge
(Massachusetts) & Alexandria (Virginia). Permiso de reimpresién.

Nota 2: Las seis dimensiones aqui listadas forman parte de un conjunto mas amplio extra-
ido de los resultados de los usuarios. Otras dimensiones incluidas en los National Core
Indicators son las correspondientes al rendimiento de los sistemas; salud, bienestar y dere-
chos; estabilidad y competencia del personal; indicadores familiares; y gestién de casos.

El andlisis de los indicadores de calidad listados en las Tablas 2.4. - 2.7.
permite despejar dos patrones relevantes. El primero, la gran mayoria de
las investigaciones acuden a indicadores relacionados con la persona,
pocas van mds alld, hacia servicios centrados en la familia o en la comu-
nidad. El segundo, hay un considerable acuerdo sobre los indicadores de
calidad, asi como sobre las dimensiones de la calidad de vida que dan base
a los mismos. Ambos patrones resultan alentadores en la medida en que
validan los resultados del andlisis de contenido presentado en la Tabla 2.3.
e indican un consenso generalizado entre los investigadores de la calidad
de vida. Por ello, no hay razones para anteponer ninguno de los listados,
sino que conviene que el lector se familiarice con cierto nimero de crite-
rios que resultan titiles para seleccionar indicadores de calidad que sirvan
de base de medicién y uso de los resultados personales. En la siguiente
parte del capitulo reflexionamos en torno a dichos criterios.

' “Indicadores bdsicos nacionales: 5 afios de mediciones de rendimientos”
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Tabla 2.7. Investigadores de referencia y sus dimensiones e

indicadores de calidad

Investigador(es)

Dimensiones e indicadores de calidad

Cummins (1997a)

Bienestar material, salud, productividad, intimi-
dad, seguridad, papel en la comunidad, bienestar
emocional.

Felce & Perry (1996)

Bienestar fisico, bienestar material, bienestar
social, desarrollo y actividades, bienestar emo-

cional.
*

Hugues et al. (1995)

Relaciones e interacciones sociales, bienestar
psicoldgico y satisfaccién personal, empleo,
autodeterminacién, autonomia y toma persohal
de decisiones, entretenimiento y ocio, competen-
cia personal, adecuacién de la comunidad y
capacidad de vida independiente, integracién en
la comunidad, normalizacidn, desarrollo y pleni-
tud personal, aceptacién social, situacién social
y ubicacién ecoldgica, bienestar fisico y mate-
rial, responsabilidad civica.

Renwick, Brown &
Raphael (2000)

Bienestar fisico, bienestar psicoldgico,
bienestar espiritual, bienes materiales, bienes
sociales, bienes comunitarios, recursos practi-
cos, recursos de ocio, recursos de desarrollo.

World Health Organizaﬁon)
QOL Group (1995

Bienestar fisico, bienestar psicolégico
grado de independencia, relaciones sociales,
entorno, creencias espirituales y personales.
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CRITERIOS PARA ELEGIR INDICADORES DE CALIDAD

A lo hora de elegir unos indicadores de calidad especificos, hay que tener
en cuenta una serie de consideraciones generales. En este sentido, los auto-
res somos conscientes de lo delicado del equilibrio entre la medicién de la
calidad de vida personal y la medicién del rendimiento de los programas.
También tenemos en cuenta que estamos en un lento proceso de transicién
del planteamiento de indicadores de calidad orientados por programas
hacia indicadores centrados en el individuo y orientados por metas y aspi-
raciones personales. Por todo ello, los criterios de seleccién de indicado-
res de calidad listados en la Tabla 2.8. recogen los intereses de los gesto-
res de programas, pero también atienden a la consideracién de que las per-
sonas son tan importantes como los programas.

Las seis consideraciones siguientes manifiestan nuestra “situacién tran-
sitoria”. Primero, los indicadores deben reflejar los deseos vitales de las
personas. En segundo lugar, los indicadores elegidos también deben ate-
nerse al d4mbito de influencia y actividades de un programa o sistema,
englobando las metas deseadas y los resultados personales. Una tercera
consideracion consiste en que hay que seleccionar indicadores de calidad
orientados al campo de actuacién donde pretendemos usarlos. Por ejem-
plo, los criterios listados en la Tabla 2.8. para seleccionar indicadores de
calidad centrados unicamente en el individuo son légicamente menos
amplios que si se centraran en las organizaciones o sistemas. De forma
similar, si el objetivo de los indicadores de calidad es principalmente de
evaluacién personal, los criterios de seleccién deben ser menos amplios
que si se pretendieran usar para mejorar la calidad en el 4mbito organiza-
cional, o bien para analizar o investigar las politicas en el dmbito de los
sistemas. En cuarto lugar, los indicadores de calidad seleccionados deben
ser coherentes y sus elementos constitutivos interpretables de forma
homogénea. Aunque los actores implicados varian de unas organizaciones
y sistemas a otros, todos necesitan una comunicacién clara y una termino-
logia coherente, ya sean destinatarios de los servicios, familiares, personal
del programa, administradores, planificadores politicos, proveedores de
fondos o la sociedad en su conjunto. La quinta consideracién consiste en
que los indicadores de calidad seleccionados y su medicién deben formar
parte del proceso de recoleccién de datos de las organizaciones o de los
sistemas y de sus actuaciones de anilisis, pues tanto la recogida de infor-
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macién como su andlisis exigen tiempo, dinero y experiencia. En sexto y
dltimo lugar, hay que tener en cuenta los 4mbitos individual, organizacio-
nal o de sistemas para controlar a lo largo del tiempo los indicadores de
calidad seleccionados. Los indicadores de calidad y los resultados perso-
nales cambian debido a las elecciones personales, a los hitos en la trayec-
toria vital y/o a los servicios y apoyos disponibles. Por todo ello, la selec-
cién de indicadores de calidad ha de ser concebida como un proceso diné-
mico, no estatico.

Tabla 2.8. Criterios de seleccion de los indicadores de calidad

Los indicadores seleccionados deben: .

1. Parecer validos a las personas implicadas (es decir, a individuos y familias).
2. Poder medirse y tener solidez psicométrica. .
Estar conceptualmente vinculados a un modelo de calidad de vida y abarcar
la extension del concepto de calidad de vida (y por lo tanto, definirla).

>

Tener un potencial de mejora que maximice el bienestar personal.
Ser facilmente comprensibles y comunicables (sencillez).

Ser directa o indirectamente controlables por los proveedores de servicios.

A

Constituir una plantilla mediante la cual las organizaciones, sistemas y admi-
nistraciones puedan valorar la situacién presente y orientar los futuros esfuer-
ZOS.

8. Reflejar aspectos como la innovacidn, la solidez y la rentabilidad.
9. Ser globales.

10. Reflejar situaciones que no sean ni muy raras ni muy comunes. Si son dema-
siado raras, su escasa frecuencia no permitird identificar tendencias ni patro-
nes razonables; si son demasiado comunes, tal vez no capten cambios ni fluc-
tuaciones.
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Con estas consideraciones generales en mente, la Tabla 2.8. nos muestra
10 criterios para seleccionar indicadores de calidad. Aunque, superficial-
mente, estos criterios parecen sencillos (y en el fondo lo son), hay que
tener en cuenta algunas reflexiones importantes:

1. Un modelo de calidad de vida debe ajustarse a sus respectivas dimen-
siones e indicadores de calidad, y los indicadores, a su vez, deben ser
sensibles a los cambios y reflejar el bienestar personal.

2. Las personas apreciamos muchas cosas y no todas tienen por qué caber
en un listado de indicadores de calidad.

3. En el drea de los indicadores de calidad y resultados personales, una
presuncién tipica consiste en considerar que los servicios y apoyos
estan claramente definidos, basicamente bajo el control del proveedor y
tienen gran influencia en sus destinatarios. Aunque esta presuncién
pueda resultar vélida, hay que ser muy conscientes de sus limites y muy
selectivos con los indicadores de calidad. En esta cuestién, Schalock
(1997) propone reflexionar sobre los temores sentidos por diversos par-
ticipantes en el proceso ante la posibilidad de que (a) los programas se
distorsionen y no alcancen los resultados esperados, (b) no se pueda
describir con precisién ni los progresos ni los fracasos, y (c) las verda-
deras causas de los cambios personales se hallen fuera del control de los
responsables de los programas.

4. Aunque el concepto de calidad de vida se utilice cada vez mds como un
instrumento para la mejora organizacional y de la calidad, en vez de
como instrumento de comparacion, atn hay investigaciones valorativas,
andlisis de politicas y andlisis de sistemas que acuden a este uso com-
parativo de los indicadores de calidad y de los resultados personales.
Para hacerlo, hay que comprender plenamente las claves metodol6gicas
y de medicién expuestas en el capitulo 3.

5.-Hay que tener muy en cuenta lo que algunos analistas de los programas

(por ejemplo, Schalock, 2001; Wholey, 1987) denominan “la evaluabi-
lidad” de una organizaci6n o sistema y hasta qué punto es viable para la
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entidad (es decir, organizacion o sistema) evaluar y utilizar indicadores
de calidad y resultados personales. En términos de ‘“evaluabilidad” se
deben considerar tres caracteristicas organizacionales y de sistemas a la
hora de elegir el tipo y nimero de indicadores de calidad que se quie-
ren evaluar y utilizar para los seguimientos y la mejora de la calidad: (a)
la actitud de la entidad y su responsabilidad con la informacién (es
decir, los datos) y con su uso; (b) la presencia de catalizadores de la
evaluacién, como la motivacién interna (por ejemplo, autogestores) o
externa (por ejemplo, reconocimientos o certificaciones); y (c) la pre-
sencia (o ausencia) de los ingredientes necesarios, lo que incluye colec-
ciones de datos, un sistema de gestién de los mismos y competencia (es
decir, tiempo, dinero y habilidades para gestionarlos). A la hora ge
seleccionar y utilizar los indicadores de calidad, hay pues que tener en
cuenta estos tres factores: actitud, catalizadores e ingredientes.

Se han desarrollado numerosos modelos para mejorar la gestion dé la
informacién. Las cuestiones mds comunes compartidas por estos modelos
(y abordadas con mayor profundidad en las partes 2, 3 y 4 de esta obra)
son: (a) la importancia de la participacién de los actores implicados en la
planificacién e implementacién; (b) el uso de la informacién para la mejo-
ra de la calidad; (c) el papel clave en el uso de los resultados que desem-
pefian los contextos interno y externo del programa; (d) la necesidad de
influir en la comprensién y en el compromiso de los planificadores, para
que introduzcan cambios basados en los resultados de la calidad; (e) la
necesidad de cambiar los tipos de liderazgo; y (f) el potencial real de
aprendizaje organizacional (Johnson, 1998; Patton, 1997).

RESUMEN

Las dimensiones e indicadores de la calidad constituyen el puente entre el
modelo de calidad de vida y la medicidn de los resultados personales. Por
lo tanto, su conceptuacion y seleccion resultan esenciales a la hora de defi-
nir resultados personales para individuos con discapacidad intelectual y
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otras discapacidades del desarrollo y de implementar la mejora de la cali-
dad. El propésito de este capitulo ha consistido en describir el contexto,
uso e importancia de estos indicadores de calidad y en repasar y resumir
lo publicado hasta la actualidad sobre los mismos y sobre los modelos de
calidad de vida y las dimensiones de la calidad en los que se basan.
También hemos planteado 10 criterios para seleccionar indicadores de
calidad, que constituyen percepciones, comportamientos o condiciones
relacionados con la calidad de vida que aportan indicaciones sobre al bie-
nestar de la persona.

Aquellas personas interesadas en usar indicadores de calidad, deben: (a)
primero comprender su importancia y utilidad (Tabla 2.2.); (b) conocer la
extensa literatura dedicada a los factores de calidad (Tabla 2.3.); (c) fami-
liarizarse con las dimensiones e indicadores publicados en relacién con la
calidad de vida (Tablas 2.4. - 2.7.), y (d) familiarizarse con los posibles cri-
terios de seleccién de los indicadores de calidad (Tabla 2.8.). Estos cono-
cimientos fundamentales proporcionan la base para plantear la medicién
de los indicadores de calidad y de los resultados personales, que es el tema
del capitulo 3.
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Capitulo 3. La medicion de los resultados
personales: un proceso de recogida de
informacion

INTRODUCCION Y PANORAMA

La medicién de los resultados personales requiere algo més que instru-
mentos y valoraciones psicométricas. Se trata de un proceso que comien-
za con el individuo como el informante clave y termina con la mejora de
la calidad y sus efectos. Por ello, la medicién de los resultados personales
contiene una dimensién diferente a los procedimientos y practicas de
medici6n tradicionales. Aunque requiere igualmente estrategias de medi-
cion fiables y validas, este tipo de medicién exige ademds un amplio pro-
ceso de recogida de informacién. Dicho proceso constituye el marco de
este capitulo.

En el capitulo anterior hemos analizado el contexto y uso de los indica~
dores de calidad, definidos como percepciones, comportamientos y condi-
ciones relacionados con la calidad de vida que aportan indicaciones sobre
el bienestar de la persona. También hemos resumido lo publicado hasta la
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actualidad sobre las dimensiones de calidad de vida y sus respectivos indi-
cadores (Tablas 2.4. - 2.7.) y hemos propuesto 10 criterios (Tabla 2.8.) para
seleccionar un conjunto de indicadores de calidad que sirvan de base para
medir los resultados personales.

El objetivo de este capitulo consiste en plantear un proceso de recogida
de informacién que conduzca a los resultados personales, los cuales se
pueden utilizar para varios propésitos, incluyendo para la mejora de la
calidad. Al leer este capitulo, hay que tener siempre en cuenta que aunque
los resultados personales puedan ser utilizados en el 4mbito organizacio-
nal o de los sistemas, su evaluacién debe realizarse siempre en el zimbi’f[o

individual, basdndose primordialmente en la entrevista personal. .

El capitulo comienza con un anlisis general de la utilidad de medir los
resultados y propone cuatro principios de medicion para orientar el proce-
so. Tras lo cual, el capitulo (a) plantea las caracteristicas de un proceso de
recogida de informacion y propone orientaciones y principios €ticos nece-
sarios para lograr su implementacién exitosa, y (b) resume cuatro cuestio-
nes clave bésicas de procedimiento para lograr la medicién de los resulta-
dos personales; a saber: técnicas de entrevista, uso de'intermediarios, cum-
plimiento de esténdares psicométricos y resolucién de las cuestiones meto-
doldgicas relacionadas con la agregacion de datos individuales a nivel de
las organizaciones y de los sistemas. El capitulo concluye con un ejemplo
de cémo plantear esas cuatro cuestiones de procedimiento mediante un
proceso de recogida de informacién y alcanzar unos resultados personales
que den base a la mejora de la calidad.

LA UTILIDAD DE MEDIR LOS RESULTADOS PERSONALES

La medicién de los resultados personales puede resultar ttil desde dos
perspectivas: (a) como enfoque para nuestros planteamientos, y (b) como
base para una gestion responsable.

Desde la primera perspectiva, los resultados personales resultan impor-
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tantes para todo el mundo y deben plantearse de la misma manera para
todos. Su evaluacion requiere (a) una comprensién de hasta qué punto las
personas experimentan una vida positiva, (b) una valoracién de la calidad
en sus vidas, y (c) la voluntad de mantener y mejorar todo aquello que
pueda afiadir calidad a las mismas. La medicién de la calidad nunca debe
permitir que se mantenga o fomente una baja calidad de vida para nadie.
Es mds, cualquier evaluacién de los resultados personales debe basarse en
la visién de que todas las personas compartimos una misma humanidad y
de que todo ser humano merece vivir bien en su sociedad. Esta creencia
fundamental es el principal criterio ético que debe guiar la medicién de los
resultados personales.

En lo que respecta a una gestién responsable, la medicién de los resul-
tados personales resulta muy valiosa. Hakes (2001), por ejemplo, plantea
seis beneficios derivados de esta medicién: (a) su enfoque en los resulta-
dos contrarresta la tendencia a sobrevalorar los inputs (por ejemplo, en los
recursos dedicados), (b) supone dedicar més tiempo y atencién al resulta-
do de lo que se hace, (c) aporta una base para ensalzar legitimamente los
éxitos, (d) promueve una sana comunicacién entre usuarios, empleados y
gestores, (e) facilita una temprana identificacién y correccién de proble-
mas en su raiz, antes de que requieran intervenciones exteriores, y (f), en
el nivel més bdsico, la medicion de resultados personales resulta de gran
utilidad para saber qué estd funcionando y qué no.

Todos estos planteamientos también se reflejan en cuatro principios de
medicién desarrollados y comprobados por un grupo internacional de
investigadores sobre calidad de vida (Schalock ef al., 2002; Schalock,
2005). Estos principios (més detalladamente explicados en la Tabla 3.1.)
consisten en que la medicién de la calidad de vida (a) incluye la medida
en la que las personas tienen experiencias vitales que valoran; (b) identifi-
ca las dimensiones que contribuyen a una vida plena y rica en relaciones;
(c) tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan
importantes para las personas; e (d) incluye medidas de experiencias tanto
comunes a todos los seres humanos como tnicas a cada individuo.
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Tabla 3.1. Principios subyacentes a la medicién de la
calidad de los resultados

1= principio. La medicion de la calidad incluye la medida en la que las perso-
nas tienen experiencias vitales que valoran. Esto supone que la medicidn:

+ Se centra en aspectos clave de la vida que pueden ser mejorados.

+ Se lleva a cabo con un propdsito claro y prictico de apoyar a las personas para
que progresen hacia una vida mejor.

+ Se lleva a cabo dentro de marcos potencialmente positivos, neutrales y negatl-

vos, sugiriendo asi que se puede avanzar en positivo.
*

» Es interpretada dentro del contexto de un planteamiento a lo largo de toda la
vida.

2¢ principio. La medicién de la calidad de vida identifica las dimensiones ‘que
contribuyen a una vida plena y rica en relaciones. Esto supone que:

+ La medicién abarca un amplio abanico de dimensiones vitales.
« La medicién cuantitativa utiliza indicadores clave de una vida de calidad.

* Los procedimientos de medicién cualitativa exploran y describen una gama de
aspectos dentro de cada dimensién,

3= principio. La medicion de la calidad de vida tiene en cuenta los contextos
[fisicos, sociales y culturales que resultan importantes para las personas. Esto
supone que:

+ El marco de medicién estd basado en una teoria sélida con un amplio concep-
to vital.

+ Reconoce que el sentido de las experiencias vitales positivamente valoradas
varia en el tiempo y de una cultura a otra.

* El marco de medicién aporta una visién clara que muestra los valores positivos
de la vida.
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* Lamedici6n de la calidad de los resultados en el caso de personas incapaces de
expresarse debe acudir a métodos aplicados como la observacién o la observa-
cidn participante.

* Las evaluaciones por parte de intermediarios de los aspectos subjetivos del bie-
nestar (por ejemplo, la satisfaccién) deben ser claramente identificadas como
pertenecientes a la perspectiva de otra persona.

+ La interpretacion se contextualiza dentro del entorno de la persona.

4? principio. La medicién de la calidad de vida incluye medidas de experiencias
tanto comunes a todos los seres humanos como tinicas a cada individuo. Esto
supone que:

* La medicion utiliza tanto indicadores subjetivos como objetivos.
+ La medicidn utiliza tanto métodos cualitativos como cuantitativos.

* Las medidas subjetivas reflejan el nivel de satisfaccién personal y las medidas
objetivas reflejan las experiencias y circunstancias personales.

LA MEDICION COMO UN PROCESO DE RECOGIDA DE
INFORMACION

Un proceso de recogida de informacion de dos componentes

El objetivo de esta parte del capitulo no consiste en pretender resumir el
amplio y rico abanico de instrumentos utilizados para evaluar la calidad de
los resultados personales (aquellos lectores interesados por esta cuestion
pueden consultar a Cummins, 2003, 2004a, 2004b, que ofrece una lista de
mads de 600, o a Schalock y Verdugo, 2002, cuya lista supera los 250). Mas
bien, nuestro propésito es conducir al lector més alld de los instrumentos
y de sus propiedades psicométricas, hacia un proceso de recogida de infor-
macion de dos componentes para la medicién de resultados personales
dentro de un contexto de calidad de vida.

75



El primer componente consiste en una entrevista personal para identifi-
car los indicadores de calidad de vida apreciados por la persona (es decir,
los resultados personales).

El segundo componente consiste en situar estos resultados personales
deseados dentro del contexto de los indicadores comunitarios, y evaluar la
discrepancia entre ambos. Como plantearemos en los capitulos 9 y 10, la
funcién de la mejora de la calidad consiste en reducir dicha discrepancia.

Este proceso de dos componentes integra los niveles de medicién subje-
tivo y objetivo comentados en el capitulo anterior y destaca los resultados
personales. Es coherente con la planificacion centrada en la persona, con
los apoyos individuales y con la autopromocién. Su implementacion se
basa en las orientaciones y principios que comentamos a continuacion.

Orientaciones para la recogida de informacién

La informacion relacionada con la calidad de vida es importante y su
medicién debe guiarse tanto por orientaciones especificas como por prin-
cipios éticos. La Tabla 3.2. resume ocho orientaciones que cimientan la
implementacion de un proceso de recogida de informacion. Estas orienta-
ciones reflejan algunos de los puntos clave analizados a lo largo del texto:
(a) el énfasis en los resultados personales, (b) el uso de indicadores obje-
tivos relacionados con experiencias y circunstancias personales como con-
traste frente al cual se pueden evaluar los resultados personales, (c) el uso
de instrumentos y procedimientos con solidez psicométrica, (d) el ajuste
de los resultados personales con las condiciones objetivas dentro del 4mbi-
to comunitario, y finalmente, (e) la medicién de dichos resultados perso-
nales tiene como objetivo mejorar la calidad de vida individual.
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Tabla 3.2. Orientaciones para recoger informacién sobre
calidad de vida

1. Las encuestas deben reflejar las valoraciones de los individuos; teniendo esto
en cuenta, las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del
desarrollo han de estar presentes desde el comienzo.

2. Los entrevistadores deben mostrar competencia en la gestién de los protocolos
particulares, es decir, de las encuestas, en diversos aspectos, incluyendo la
observacion, las entrevistas piloto y el muestreo de trabajo.

3. El proveedor ha de asumir su responsabilidad por recoger datos y vincular esta
informacién a la mejora de la calidad.

4. La recogida de datos y la implementacién de estrategias de mejora de la cali-
dad deben ser planteadas como una colaboracién entre los actores clave impli-
cados,

5. La programacién del proceso de recogida de informacién debe ser determina-
da por el individuo.

6. Los objetivos del proceso consisten en mejorar la calidad de vida individual,
potenciar la vida comunitaria y optimizar el rendimiento de los sistemas.

7. Todo el proceso ha de asegurar el respeto a los derechos, dignidad y privaci-
dad de las personas.

8. Cualquier evidencia o alegacién de abuso, negligencia o explotacién debe ser
denunciada inmediatamente a una autoridad responsable.

Principios éticos

Los implicados en la medicién de los resultados personales deben mos-
trarse especialmente concienciados sobre la influencia que pueden tener
sus actuaciones sobre personas y organizaciones (Newman & Brown,
1996). Por lo tanto, la medicién de los resultados personales no puede
basarse tinicamente en un proceso de recogida de informacién (como aca-
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bamos de comentar), sino que también debe guiarse por los siguientes
principios éticos (Academy of Human Resource Development”, 1999;
American Evaluation Association'®, 1995; Beauchamp & Childress, 1983):

» Ser inocua (no causar dafios 0 molestias).
+ Seguir fielmente un modelo de calidad de vida,

« Resultar benéfica (es decir, actuar siempre para bien, dar pasos posi-
tivos para ayudar a los demds o hacer o promover acciones que les
beneficien).

+ Ser competente (adherirse a estdndares técnicos y realizar segui-
mientos precisos y detallados). ¢

« Ser sistematica (es decir, explorar junto a los actores implicados los
defectos y fortalezas de las preguntas realizadas y los diversos plan-
teamientos de respuestas posibles).

+ Respetar a las personas (maximizando sus beneficios, reduciendo las
molestias causadas e identificando y respetando las diferencias).

Pero la medici6n de los resultados personales relacionados con la cali-
dad de vida no se basa tinicamente en estas orientaciones y principios éti-
cos que acabamos de plantear, sino que requiere igualmente un minucioso
conocimiento de las claves de los procedimientos.

LA MEDICION DE LOS RESULTADOS PERSONALES: CLAVES DE
LOS PROCEDIMIENTOS

Los encargados de medir los resultados personales relacionados con la
calidad de vida deben conocer cuatro claves de los procedimientos: las téc-
nicas de entrevista, el uso de intermediarios, el cumplimiento de estdnda-

7 “Instituto de desarrollo de recursos humanos”
'# “ Asociacién americana de evaluacién”
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res psicométricos y la resolucién de las cuestiones metodolégicas relacio-
nadas con la agregacion de datos individuales a nivel de las organizacio-
nes y de los sistemas.

Técnicas de entrevista

El individuo es la principal fuente de informacién para la medicién de los
resultados personales. Por lo tanto, los entrevistadores deben de ser tanto
competentes en técnicas de entrevista como sensibles a los factores que
afectan a los entrevistados. Tassé, Schalock, Thompson y Wehmeyer
(2005) plantean las siguientes cuestiones que conviene que todo entrevis-
tador tenga en cuenta: (a) la discapacidad se convierte a menudo en un
estigma; las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo no quieren ser consideradas incapaces, incompetentes o
menos vilidas; (b) a veces, estas personas desean complacer a quienes
consideran importantes, lo que puede traducirse en aquiescencia hacia el
entrevistador; (c) estas personas pueden necesitar un tiempo adicional para
procesar la pregunta y formular una respuesta; y (d) las personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo pueden no
recordar preguntas largas o no comprender instrucciones complejas. Las
siguientes orientaciones sobre metodologia de entrevista, basadas en estas
cuestiones, resultan cruciales para todo proceso de recogida de informa-
cién (Tassé et al., 2005):

» Prevé la posibilidad de que la entrevista tenga una duracion extra.

 Preséntate y presenta a todos los asistentes y explica el propdsito de
la entrevista. :

» Anima al entrevistado a que invite a participar en la entrevista a ami-
gos de confianza y familiares.

» Cuando haya respuestas que te sugieran que el entrevistado no ha
comprendido la pregunta o el propésito de la entrevista, replantea la
pregunta o aporta ejemplos adicionales ‘de resultados personales o
indicadores.

79



« Pide a la persona que repita la informacién que no hayas comprendido.

« Si es necesario, consulta a fuentes de informacién adicionales, como
a los intermediarios del entrevistado.

Uso de intermediarios

Si la persona es incapaz de responder personalmente, los resultados per-
sonales pueden ser medidos acudiendo a intermediarios. Pero antes de pre-
sentar algunas orientaciones importantes en cuanto al uso de intermedia-
rios, conviene apuntar que hay tres procedimientos utilizables en la medi-
cién de resultados personales que pueden reducir significativamente la
necesidad de intermediarios para responder: (a) la observacién y la eva-
luacién del comportamiento mediante medidas de observacién conductual
claramente definidas, (b) la simplificacién de las instrucciones y de los
formatos de respuesta, y (c) el uso de autogestores con formaciényde
encuestadores (Bonham et al., 2004; Schalock & Bonham, 2003).

En cuanto al uso de intermediarios para responder, recomendamos las
cinco orientaciones siguientes:

» Los intermediarios deben ser personas que conozcan bien al indivi-
duo encuestado.

» Hay que elegir a dos personas como intermediarios para que respon-
dan como si fueran el individuo encuestado y sacar una media de
las puntuaciones de ambos.

» Toda evaluacion que implique a intermediarios debe ser claramente
identificada como correspondiente a las perspectivas de otras personas.

» Como comenta Stancliffe (2000), la validez de los datos aportados
por los intermediarios dependera del tipo de evaluacién planteada,
distinguiendo entre datos mds subjetivos procedentes, por ejemplo,
de una escala de actitudes y datos mas objetivos. Cuanto més objeti-
vo sea el indicador, menores discrepancias habra entre las respuestas
de los individuos y de sus intermediarios (Verdugo, Schalock, Keith
& Stancliffe, 2005).
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» Hay que identificar, en el andlisis de datos, los sesgos introducidos

por los intermediarios. En este sentido, Schalock, Bonham y
Marchand (2000) y Bonham et al. (2004), plantean que los interme-
diarios: (a) atribuyen a las personas con discapacidad mayores cotas
de dignidad de las que estas hacen gala cuando responden por si mis-
mas; (b) tienden a considerar que hay una mayor disponibilidad de
transporte en comparacion a la percepcion que tienen al respecto las
personas con discapacidad; y (c) tienden a infravalorar las puntua-
ciones de calidad de vida en dimensiones como el desarrollo perso-
nal, las relaciones interpersonales, la inclusién social, la autodeter-
minacién y los derechos, y a sobrevalorar la calidad del bienestar
fisico, emocional y material.

Grifico 3.1. Eficacia de los intermediarios en la medicién de
resultados personales y necesidades de apoyo.

Menos a Mayor
eficacia para eficacia para

Fvalusr indicadores

Evaluar indicadores
objetivos de calidad
de vida, p. €j.,
circunstancias y
experiencias vitales

subjetivos de calidad de
vida. p. ei.. satisfaccién

- Determinar apoyos
Definir resultados necesarios

personates

Determinar apoyos
inexistentes

Evatuar qué apoyos
estan funcionando
hoy
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El Grafico 3.1. representa la eficacia de los intermediarios. Nuestra
experiencia colectiva indica que los intermediarios son menos eficaces
para evaluar indicadores de calidad de vida subjetivos (por ejemplo, la
satisfaccion) y para definir los resultados personales. Asi que, de cara al
uso de intermediarios para las mediciones, hay que seguir todas las orien-
taciones arriba mencionadas, y ademads, prestar especial atencién a los pro-
cedimientos acudiendo a indicadores con una base més objetiva, simplifi-
cando los formatos de las instrucciones y de las respuestas y empleando
autogestores con formacién de entrevistadores. Segin nuestra experiencia,
los intermediarios resultan eficaces para evaluar indicadores objetivos (es
decir, circunstancias y experiencias objetivas), para determinar qué apoyos
son necesarios para alcanzar los resultados personales y en qué medida
existen y estdn siendo eficaces. g

Cumplimiento de estindares psicométricos

Histéricamente, los métodos cuantitativos han constituido las principales
estrategias de medici6n. Pero para medir los resultados personales dentro
de un contexto de calidad de vida, se requiere el planteamiento metodol6-
gico plural (es decir, cuantitativo y cualitativo) comentado en el capitulo
1. Ambas estrategias de medicién requieren el cumplimiento de estdndares
psicométricos, si bien la terminologia y los conceptos puedan variar segiin
el planteamiento utilizado. Esta parte del capitulo comienza planteando la
fiabilidad, la validez y la estandarizacién de los procedimientos desde un
planteamiento cuantitativo tradicional. Tras lo cual ofrecemos un repaso
de cuatro estandares psicométricos clave para un planteamiento cualitati-
vo: credibilidad, transferencia, control y confirmacién. Puesto que la
medicién de los resultados personales exige procedimientos tanto cuanti-
tativos como cualitativos, los investigadores deben cumplir ambos con-
juntos de estdndares. Dichos estdndares aparecen listados en la Tabla 3.3.
y serdn analizados mds adelante, en el capitulo 7, dentro del contexto del
desarrollo de indicadores en el dmbito de sistemas.
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Tabla 3.3. Estandares psicométricos para la medicién de
resultados personales

Métodos Cuantitativos Métodos Cualitativos

Fiabilidad Credibilidad
- Consistencia interna (alfa de Cronbach) Transferencia
- Test-retest Control
- Entre evaluadores Confirmacién
Validez

- De contenido
- De construccién
- Concurrente

Procedimientos estandarizados
- Gestion de la investigacion
- Orientaciones interpretativas
- Credibilidad de los datos

Métodos cuantitativos

Fiabilidad: Se refiere a la capacidad de una escala o medida para refle-
jar una medicién consistente y reproducible de un fendmeno. Hay dife-
rentes tipos de fiabilidad y su relevancia en la medicién de la calidad de
los resultados depende de su uso. En lo referente a evaluaciones indivi-
duales, se acude a menudo a la fiabilidad de la consistencia interna
(denominada a menudo: “alfa de Cronbach”, Cronbach, 1951). Este tipo
de fiabilidad demuestra la homogeneidad de los items y en qué medida
estdn correlacionados. Para comparaciones longitudinales (por ejemplo,
Momento 1 versus Momento 2), la fiabilidad test-retest constituye una
propiedad psicométrica esencial. Si el proceso de evaluacion utiliza inter-
mediarios, la fiabilidad entre evaluadores resulta esencial. En general,
los coeficientes de fiabilidad deben rondar los 80 u 85 puntos sobre 100 en
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la escala o medida elegida para ser considerados fiables o consistentes.

Validez: Se refiere a la capacidad de una escala o medida para evaluar
lo que se pretende que mida. Actualmente, se pueden encontrar referencias
a tres tipos de validez en la literatura referida a la calidad de vida indivi-
dual: de contenido, de construccién y concurrente.,

La validez de contenido se refiere a la capacidad del instrumento para
medir los tipos de conductas que pretendemos analizar. Esta validez se
logra demostrando que las actitudes o comportamientos medidos son
coherentes con el estado actual de nuestro conocimiento en la materia. La
validez de contenido también requiere que los items (es decir, los indica-
dores y sus descripciones) sean estadisticamente sostenibles. Las dos tée-
nicas mas comunes de comprobacién de este tipo de validez son la meto-
dologia de tipo Q que incluye a expertos en la materia (McKeown &
Thomas, 1988) y la discriminacion por items, que comprueba el gradosen
que un item diferencia correctamente entre las actitudes y comportamien-
tos de los encuestados que la investigacién pretende médir (Anastasi &
Urbina, 1997). Las dimensiones e indicadores de calidad de vida resumi-
dos en las Tablas 2.4. - 2.7. pueden servir de base para demostrar la vali-
dez de contenido.

La validez de construccién se refiere a la capacidad de un instrumento
para medir un concepto tedrico especifico. La validez de construccién de
un instrumento suele demostrarse mediante (a) evidencias que indiquen
que los individuos alcanzan diferentes puntuaciones siguiendo la l6gica de
construccién del indicador (por ejemplo, las personas con empleo debe-
rian puntuar mds en un indicador relacionado con el empleo que las per-
sonas que carecen de €l), y (b) un andlisis factorial que indique que las
dimensiones de la calidad o sus indicadores respectivos representan facto-
res empiricamente derivados. A la hora de medir los resultados personales,
un paso esencial para establecer la validez de construccién consiste en
confirmar la estructura de los factores del modelo y de las dimensiones de
calidad de vida asi como en demostrar la estabilidad de dichos factores
entre encuestados y entre grupos geograficos y culturales (Schalock et al.,
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2005; Verdugo et al., 2005).

La validez concurrente se refiere a la consistencia de las puntuaciones
resultantes con respecto a una segunda medicién independiente de las mis-
mas actitudes o comportamientos. Esta validez se suele comprobar corre-
lacionando las puntuaciones de dos instrumentos de medicién diferentes
relacionados con la calidad de vida. Pero, debido a la escasez actual de ins-
trumentos comparables, hasta ahora hay poca investigacién sobre la vali-
dez concurrente de las medidas de la calidad de los resultados. El lector
interesado por conocer instrumentos desarrollados para evaluar la calidad
de vida con diversos niveles de propiedades psicométricas demostradas
puede consultar Cummins (2004a, 2004b) y Schalock y Verdugo (2002).

Procedimientos estandarizados: mds alld de la simple gestién de la
investigacion, incluye también orientaciones interpretativas y la credibili-
dad de los datos.

La gestion de la investigacion es sinénima de los procedimientos de
entrevista. El uso de procedimientos estandarizados refuerza la fiabilidad
y validez de un instrumento. Dichos procedimientos, que suelen venir
explicados en el manual de estandarizacién o “set de instrucciones”, inclu-
yen (a) definiciones claras y comprensibles de los indicadores a medir, (b)
orientaciones de gestion claras y comprensibles, (c) requisitos de recogida
de datos claramente definidos, (d) procedimientos para el calculo de las
valoraciones (es decir, métodos de puntuacién), y (e) los usos apropiados
0 que se les pretende dar a los datos.

Las orientaciones interpretativas plantean (a) cémo interpretar los
datos, (b) reglas con respecto a su uso, (c) descripciones claras y com-
prensibles de las estrategias de recogida de datos, y (d) comentarios sobre
los limites de los datos resultantes.

En términos de credibilidad de los datos hay que informar sobre las
fuentes de informacién, la precision de los datos y la confirmacién de que
éstos corresponden a las personas encuestadas y al periodo de recogida de
datos y de seguimiento de los mismos.
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Estandares cualitativos

El uso de métodos cualitativos para la medicion de resultados persona-
les también estd sujeto al cumplimiento de unos estdndares psicométricos.
Los cuatro estdndares mds relevantes (analizados con mayor detalle en
otros textos: Schalock, 2001; Schalock & Verdugo, 2002) son: (a) la cre-
dibilidad, que se refiere al modo en que el investigador representa las rea-
lidades de los participantes y que incluye técnicas como la triangulacién,
revision entre pares y comprobacién de participantes; (b) la transferencia,
es decir, en qué medida estos resultados particulares pueden ser traslada-
dos a otros contextos y a otras personas, para lo cual se realiza un mues-
treo orientado y se describe con gran detalle la metodologia y los resultd-
dos; (c) el control, que supone una auditorfa externa que documente®el
proceso de gestion de la investigacion; y (d) la confirmacion, que tiene
que ver con la objetividad y la neutralidad y que se comprueba en la medi-
da en que alguien externo a la investigacién pueda, partiendo de las cbn-
clusiones, volver a los datos de inicio, comprender la 16gica aplicada para
reunir las interpretaciones en una estructura coherente y corroborar los
resultados.

Resumen

En resumidas cuentas, resulta esencial que los instrumentos o procedi-
mientos utilizados para la medicién de resultados personales sean fiables
y vélidos y que se acuda a procedimientos estandarizados. Ademds, si se
pretende agregar los datos individuales para utilizarlos en los dmbitos de
las organizaciones o de sistemas, surgen cuestiones de representatividad
de los datos y de los usos comparativos, que vamos a analizar a continua-
cién.

Cuestiones metodolégicas de la agregacion de datos individuales

Aunque el enfoque primordial de este capitulo se dirige a los resultados
personales relacionados con los individuos, es necesario plantear su uso
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potencial en los dmbitos de las organizaciones y de sistemas. Esta parte del
capitulo la dedicamos pues a analizar las cuestiones metodoldgicas rela-
cionadas con la representatividad y la posibilidad de establecer juicios
comparativos en base a datos agregados. En los capitulos 5y 7 también se
analizan cuestiones relacionadas con este punto.

Cuestiones en torno a la representatividad

¢Como utilizar los datos para que sirvan de base para la agregacién? A
este respecto, una primera cuestién que surge consiste en el uso de pun-
tuaciones directas o puntuaciones estdndar, es decir, basadas en una posi-
cion relativa dentro de una distribucién de puntuaciones. Normalmente se
suelen usar puntuaciones directas, debido a la falta de instrumentos de eva-
luacion de la calidad de los resultados que aporten suficientes datos como
para estandarizar estas puntuaciones y, por lo tanto, presentarlas dentro de
una distribucién empirica. Pero més alld de esta falta de datos, hay una
cuestion mds fundamental con respecto al uso de la comparacién en las
evaluaciones de la calidad de vida: ;deberfan centrarse primordialmente
en el individuo o en su posicién relativa en el grupo? Las buenas préacticas
actuales suelen ser contrarias a utilizar los resultados personales con fines
comparativos.

Otra cuestién consiste en decidir si (a) plantear una puntuacién media en
el respectivo indicador o dimension, o bien (b) manejar proporciones de
individuos que expresan la actitud evaluada o que muestran el comporta-
miento observado dentro del grupo estudiado. Ambos planteamientos son
comunes (hay ejemplos en la 2 y 3 parte). Ambas opciones suscitan cues-
tiones complejas relacionadas con.las comparaciones.

Cuestiones en torno a las comparaciones

Nos encontramos con dos cuestiones sensibles y complejas con respec-
to al uso de datos agregados con propésitos comparativos. La primera
tiene que ver con eleccién de la unidad de comparacién: el individuo o el
grupo. Desde un planteamiento conceptual, los cuatro principios de medi-
ci6n resumidos en la Tabla 3.1. apoyan claramente un uso de los resulta-
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dos de calidad orientado al individuo y con fines de mejora de los progra-
mas o rendimientos, y no para comparar entre personas.

Pero si a pesar de ello se desea realizar este uso comparativo, aconseja-
mos utilizar puntuaciones directas o proporciones de individuos en rela-
cién con el indicador para poder realizar comparaciones justificadas entre
programas, organizaciones o regiones. Aconsejamos asimismo tener en
cuenta una serie de advertencias relacionadas con el uso de datos agrega-
dos: (a) por definicién, la evaluacién de la calidad es subjetiva, asi que
nadie puede definir la calidad por otra persona; (b) la principal utilidad de
los resultados personales consiste en mejorar el bienestar individual; (c) es
necesario considerar toda la complejidad de las relaciones de causa-efecto
entre inputs, procesos y resultados individuales y de los programas; y ¢d)
los resultados personales fluctian de forma importante a lo largo del tiem-
po y segin las circunstancias. Por todo ello, la ausencia de “normas de
comparacién grupales” en el drea de la evaluacion de la calidad de vidano
es casual.

Otra compleja cuestién relacionada con las comparaciones es la compo-
sicién del denominador comuin. (Para qué grupo de gente resulta relevan-
te el indicador? ;Hay grupos de personas para los cuales resulten norma-
les unos mayores o menores indices en un indicador? (Karon, Stegemann
& Barnard, 2003). Lo ideal es tener indicadores de calidad que sean apli-
cables a todo el mundo y que sean a la par sensibles a las diferencias entre
actitudes, experiencias y circunstancias personales, de manera que no sea
necesario cambiar de denominador (operacién frecuentemente considera-
da un “ajuste de riesgo”; véase el capitulo 7).

Recapitulacién y resumen

A pesar de su atractivo y de su popularidad, la medicién de los resultados
personales presenta numerosos retos y resistencias potenciales. La mayo-
ria de los participantes ya han tenido numerosas experiencias al respecto y
suelen albergar dudas sobre el sentido de las mediciones y de las “puntua-
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ciones”. Las personas con discapacidad, por ejemplo, suelen tener un largo
historial de tests y de puntuaciones que a menudo han servido para rele-
garlos a posiciones sociales marginales y para reforzar estereotipos nega-
tivos y dindmicas de estigmatizacién. En este sentido, pueden cuestionar
la medicién de sus resultados personales, que tal vez equiparen a los tests
de inteligencia y a las pruebas de nivel intelectual: ;cudl es su propésito,
su pretendida utilidad y en qué medida puede mejorar su bienestar perso-
nal? De forma parecida, el personal y los gestores de los programas a
menudo cuestionan cualquier tipo de “evaluacién” que pueda utilizarse
para introducir cambios forzados en cuanto a la financiacion, la certifica-
ci6n o el control. Por todo ello, la importancia emergente de la medicién
de los resultados personales puede suscitar escepticismo e incluso reac-
ciones un tanto paranoicas. En cuanto a quienes disefian las politicas y a
los legisladores, la situacion es parecida. Ya se han intentado en el pasado
varias maneras de plantear la mejora de la eficacia y eficiencia de los pro-
gramas en el 4mbito de los sistemas y los escépticos siempre han reaccio-
nado preguntando: “;Pero qué tiene de tan diferente y prometedor todo
esto de los resultados personales?”.

Por ello, antes de terminar este capitulo proponemos maneras de superar
muchos de estos obstdculos, teniendo (y sabiendo comunicar) una clara
comprension del valor de medir resultados; comprendiendo e implemen-
tando las caracteristicas de las orientaciones y principios referidos a la
recogida de informacién y manejando con pericia las cuatro cuestiones de
procedimiento, es decir, las técnicas de entrevista, el uso de intermedia-
rios, el cumplimiento de los estandares psicométricos y la resolucién de las
cuestiones metodoldgicas relacionadas con la agregacion de datos indivi-
duales.

Existen ademds abundantes textos publicados sobre la superacion de los
retos y resistencias potenciales. La Tabla 3.4. presenta algunos consejos clave
basados tanto en nuestras experiencias como en sugerencias halladas en
diversos textos (por ejemplo, Dewa, Horgan, Russell & Reates, 2001; Fox,
Kim & Ehrenkrantz, 2002; Friedman, 2001, Hakes, 2001; Krogh, 1995).
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Tabla 3.4. Consejos para superar los retos y resistencias
potenciales a la medicion

1. Asegurar una buena coordinacién con todos los participantes.
2. Desarrollar con éxito estrategias de implementaci6n.

3. Basar los sistemas de medicién de resultados en un amplio compromiso con el
servicio a los usuarios y con una labor civica y comprometerse con la mejora
de 1a calidad en vez de limitarse a sacar un nuevo conjunto de normas.

4. Establecer (tras consulta con los supervisores externos) unas expectativas razo-
nables sobre qué resultados pueden y deberfan ser medidos. !

5. Simplificar los diversos sistemas, formas y procesos de recogida de datos exis-
tentes.

6. Utilizar definiciones y términos claros. A
7. Reducir la tarea de la recoleccion de datos mediante estrategias informadticas.

8. Explicar claramente el propédsito de la evaluacién y mitigar suspicacias y
malentendidos sobre el uso que se va a dar a los datos. Hay que ser transpa-
rente.

EJEMPLO PRACTICO (JUNTANDOLO TODO)

El siguiente ejemplo demuestra como progresar desde la medicién de
resultados personales hasta el uso de esta informacién para mejorar la cali-
dad. También muestra c6mo un sistema de servicios concreto ha enfrenta-
do y superado muchos de los retos y resistencias aplicando algunos de los
consejos resumidos en la mencionada Tabla 3.4. El ejemplo se basa en los
datos publicados sobre el proyecto Ask Me! (jPregintame!) desarrollado
en Maryland (Bonham, 2003; Bonham et al., 2004; Schalock & Bonham,
2003).
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Vision general del proyecto

El proyecto Ask Me!, patrocinado por la Maryland Developmental
Disabilities Administration”® (DDA, por sus siglas en inglés), ha desarro-
llado y estandarizado, a lo largo de los seis tltimos afios, una herramienta
de evaluacion para medir la calidad de vida basada en las ocho dimensio-
nes e indicadores de calidad de vida listados en la Tabla 2.4. La investiga-
cioén utiliza tanto indicadores de calidad subjetivos como objetivos. Las
personas con discapacidades del desarrollo participan en todos los aspec-
tos del proyecto, incluso como entrevistadores principales, a lo largo de la
fase de recogida de informacién. También hacen el papel de miembros
clave del panel cuando se presenta el proyecto y se debaten los resultados,
incluyendo en los debates sobre como utilizar los resultados para el cam-
bio y mejora de los programas.

Enfoque principal

Aunque el enfoque principal se centra en la persona con discapacidad de
desarrollo (como demuestra su implicacién activa en el desarrollo y selec-
cién de los indicadores de calidad, en el papel que desempefian como
entrevistadores y como fuente de sugerehcias de como usar los resultados
personales para mejorar el bienestar personal), también incluye los dmbi-
tos de las organizaciones y de los sistemas. En el ambito organizacional,
los puntos de interés y usos més importantes de los datos de los resultados
personales son (a) resumir las puntuaciones de calidad de vida evaluadas
a los destinatarios de los programas, (b) determinar los predictores rele-
vantes de cada una de las ocho dimensiones de 1a calidad de vida, y (¢) uti-
lizar esta informacién para la formacién del personal y para la mejora de
los programas. En el ambito de los sistemas, su principal enfoque y uso
consiste en la evaluacion y cambio de los €stos en base a estindares de ren-
dimiento.

'* “Administracion sobre discapacidades del desarrollo de Maryland”
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Principales usos de los datos

Las 2.200 personas entrevistadas hasta la fecha en el proyecto Ask me/ han
sido seleccionadas de los programas de 35 proveedores, cada uno de los
cuales atiende a cerca de 30 personas. Las personas elegidas al azar entre
las organizaciones proveedoras aportan estimaciones de la calidad de vida
de las personas atendidas por las mismas. El proyecto entrega a cada pro-
veedor participante unas estadisticas que muestran la media de la calidad
de vida de sus usuarios comparada a los resultados de todas las personas
apoyadas por la DDA, un documento impreso con las respuestas de las
entrevistas personales tanto de sus usuarios como de todos los entrevista-
dos en Maryland, asi como un documento electrénico con las respuestds
de cada persona, sin identificar para proteger la confidencialidad. Ifos
talleres (que, como explicamos mds adelante, son el primer paso del pro-
ceso de mejora de la calidad) muestran a los proveedores c6mo interpretar
los datos que reciben y qué uso han hecho otros proveedores de su propia
informacion.

El proyecto incluye una sesion general de formacién en aseguramiento
de la calidad organizada al comienzo de cada otofio y dirigida a todos los
proveedores participantes y una serie de talleres regionales a lo largo del
afio. La formacién y los talleres giran en torno a cinco temas: (a) la impor-
tancia que tiene para la administracién del Estado la calidad de vida de las
personas que reciben apoyos, (b) repaso de los conceptos de calidad de
vida y de su medicion, (c) resultados sobre la calidad de vida de los habi-
tantes de Maryland con discapacidades del desarrollo, (d) c6mo interpre-
tar y comprender los datos del proyecto que reciben las organizaciones, y
(e) estrategias de uso de esta informacién para mejorar la planificacién y
los servicios de los programas. Ademas, los talleres proponen a los pro-
veedores que comiencen comparando la media de calidad de vida regis-
trada por sus usuarios a la media de todas las personas con discapacidad
en el Estado y que planteen hipétesis de por qué sus usuarios presentan
una media de puntuacién superior, inferior o equivalente a la del Estado.
Si los datos de calidad de vida no reflejan los objetivos del proveedor, éste
deberia plantearse c6mo cambiar sus servicios para mejorarla.

92

Un conjunto de datos clave utilizados para esta mejora de la planifica-
cion de los programas y de los servicios consiste en un resumen de los fac-
tores estadisticamente relacionados (o sea, predictores estadisticos) con
cada una de las ocho dimensiones bésicas de calidad de vida tal y como
han sido evaluadas mediante sus respectivos indicadores bésicos (por
ejemplo, los predictores relevantes con respecto a la dimensién de desa-
rrollo personal son las relaciones interpersonales, el bienestar fisico, los
derechos, la movilidad y el nivel de funcionamiento cognitivo). Durante
las sesiones de formacién dirigidas a organizaciones, se anima a los res-
ponsables y al personal a pensar cémo desarrollar o modificar los progra-
mas y servicios para mejorar estos predictores relevantes y, por ende,
mejorar el nivel individual de desarrollo personal y bienestar personal con-
siguiente,

La DDA de Maryland utiliza los datos para desarrollar sus objetivos y
hacer un seguimiento de sus logros en la gestion de los resultados, pues se
trata de un requisito de gestién presupuestaria planteado por el gobernador
durante esta legislatura en lo que respecta a todas las administraciones del
Estado. Los resultados del Ask Me! permiten a la DDA ir mds alld de un
tipico planteamiento regulador hacia otro de fomento de la calidad para
todas las personas sin dejar por ello de mantener unos umbrales minimos
de control. En este planteamiento resulta bésico el feedback o devolucién
de informacién a los responsables de las organizaciones sobre (a) los pre-
dictores de desarrollo personal (esta es la dimensién de calidad de vida ini-
cial de la que parte la DDA, debido a su significativa relacién con otras
dimensiones y a su coherencia con su proyecto); (b) las puntuaciones de
calidad de vida derivadas de las. evaluaciones individuales; y (c) los
esfuerzos organizacionales para cumplir los estdndares de rendimiento. El
umbral minimo esténdar consiste en obtener una puntuacién de calidad de
vida positiva (que se den m4s respuestas positivas que negativas en las
diversas cuestiones) y los objetivos a mantener o superar son los porcen-
tajes de personas con puntuaciones positivas en cada dimensién de la
investigacién de referencia. La existencia de un umbral minimo asegura
que las personas cuya calidad de vida resulte especialmente problematica
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no queden relegadas al olvido durante el esfuerzo por mej(‘)rar la. calidad
de vida general de los usuarios. En el primer afio de funcionamiento de
este proyecto, la DDA se plante6 como objetivo incrementar un 4% la pun-
tuacién media en la dimension de desarrollo personal. En cuanto a las otras
siete dimensiones, el objetivo consistia en mantener o incrementar sus
puntuaciones medias. La DDA no obliga a los proveedores de servicios
individuales a utilizar los datos del Ask Me! durante su desarrollo de los
planes de aseguramiento de la calidad, pero anima a su uso para medir los
resultados de calidad en todos los destinatarios de los servicios (Keith &
Bonham, 2005).

RESUMEN

El prop6sito de este capitulo no es limitarse a sugerir otra forma de plan-
tear las mediciones y la psicometria, sino que propone, més especifica-
mente, un proceso de recogida de informacién de dos componentes para la
medicién de los resultados personales. Este proceso incluye (a) identificar
aquello que valoran las personas en términos de las dimensiones e indica-
dores de calidad de vida, y (b) vincular esta informacién al proceso de
mejora de la calidad (en la 3® parte planteamos cémo esta informacién
también puede vincularse a otros indicadores, de salud, proteccion social,
seguridad y derechos). Pero para lograr esto, se requiere sin embargo tanto
el uso de entrevistas personales como la posterior ubicacién de la persona
dentro del contexto de los indicadores comunitarios. Como reflexionare-
mos mds adelante, en los capitulos 9 y 10, el “imperativo de la mejora de
la calidad” consiste en reducir la discrepancia entre los resultados perso-
nales y los indicadores comunitarios de calidad de vida. Por lo tanto, aun-
que no existen reglas para fijar la forma en la que las personas definen sus
resultados personales, si se puede medir hasta qué punto logran alcanzar
dichos resultados y, por lo tanto, se aproximan a la comunidad.

Para medir resultados personales hay que plantear la medicién de mane-
ra diferente (como se ha comentado) y las organizaciones y sistemas deben

94

afrontar ciertos retos. Esto tiene que ver con las cuatro cuestiones clave de
procedimiento comentadas: técnicas de entrevista, uso de intermediarios,
cumplimiento de estdndares psicométricos y resolucién de las complejas
cuestiones relacionadas con la agregacién de datos individuales para su
uso en los dmbitos organizacionales y de los sistemas. Ademds de estos
retos, los lectores también deben tener en cuenta que la medicién de los
resultados personales es tan s6lo la mejor aproximacién posible a la reali-
dad y complejidad de la vida de una persona. Por ello, nunca hay que olvi-
dar que (a) las puntuaciones de los resultados personales deben conside-
rarse como valores relativos, nunca absolutos; (b) los aumentos en las pun-
tuaciones tienen lecturas potencialmente complejas, porque la auto-eva-
luacién subjetiva de las condiciones de vida puede atender m4s a cuestio-
nes de personalidad que a cambios externos; (c) el potencial efecto techo
puede impedir las comparaciones longitudinales; (d) la percepcién propia
de la calidad cambia a lo largo del tiempo, por lo que lo m4s previsible es
que se dé una tendencia creciente al cambio en este aspecto; (e) la impor-
tancia relativa de los indicadores de calidad (y por lo tanto, de los resulta-
dos personales) va variando a lo largo de transcurso de la vida y de una
cultura a otra; y (f) la interpretacién de los resultados de calidad requiere
un seguimiento con mediciones y evaluaciones longitudinales.

Como hemos destacado a lo largo de todo el capitulo, los indicadores de
calidad y los resultados personales se extienden mads all4 de la persona y
alcanzan a las organizaciones, la comunidad y los sistemas. Ahora, en esta
siguiente 2* parte, nos vamos a fijar en el 4mbito y perspectiva organiza-
cional, centrdndonos en las estrategias de gestion, ejemplos de integracién
y sintesis de diversos resultados evaluados llevados a cabo por los pro-
veedores de servicios o apoyos, y de la evolucién del papel de los servi-
cios y de las organizaciones de vincular las personas a sus comunidades.

95



96

2* PARTE. LA PERSPECTIVA ORGANIZACIONAL

Los resultados personales no pueden ser considerados de forma aislada,
en la medida en que afectan tanto a la vida de los usuarios como a la pre-
paracién de las actividades de las organizaciones. Esta parte de la obra
aborda cémo las organizaciones plantean y utilizan los resultados perso-
nales.

En el capitulo 4 reflexionamos en torno a los retos que surgen durante el
proceso de transicién de las organizaciones hacia sistemas de apoyo y
hacia précticas mds personalizadas. y dispersas que contribuyen a su éxito
de gesti6n desde la perspectiva de los resultados personales y de la calidad
de vida. Describimos una estrategia de gestién y liderazgo que abre las
puertas internas de la organizacién para que las personas, incluyendo las
que reciben apoyos, el personal, los voluntarios, las familias y la comuni-
dad, puedan conocer sus fuerzas, recursos y capacidades propias. El capi-
tulo se construye en torno a lo que sabemos sobre el capital social, los pro-
cesos organizacionales que facilitan los resultados personales, los modelos
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de liderazgo y la cultura organizacional, las estrategias de desarrollo de los
recursos humanos, la comunidad como recurso y sobre cémo cultivar y
mantener organizaciones que gocen de buena salud. El capitulo también
plantea los requisitos para la gestién orientada hacia los resultados: auto-
gesti6n del liderazgo y de la toma de decisiones, formas competentes de
liderazgo y la evaluacién, comunicacién y refuerzo continuo de los proce-
sos organizacionales que facilitan los resultados personales.

El capitulo 5 resume las Medidas de resultados personales del Council
on Quality and Leadership (1997, 2000d, 2005b), incluyendo su desarro-
llo, validacién y uso para la mejora de la calidad. El capitulo también
explora las tendencias emergentes en materia de definicién, evaluacién y
uso de las medidas de los resultados personales. Si bien la planificaién
centrada en la persona y la medicion de los resultados personales han cen-
trado el enfoque en el individuo, resulta cada vez mas evidente que es
necesario ampliarlo para incluir a éste y a sus apoyos en un marco de'defi-
niciones, mediciones y aplicaciones comunitarias de la calidad de vida
personal. Las investigaciones y practicas relacionadas con el capital social,
los indicadores de calidad de vida comunitaria y la transformacion social
proponen un cambio de enfoque desde la mejora de la calidad organiza-
cional hacia una calidad de vida comunitaria que favorezca a todos los ciu-
dadanos.

Para que se dé semejante cambio de enfoque, hay que repensar ciertos
conceptos ain vigentes en la actualidad. Principalmente, los conceptos
mismos de discapacidad, de la calidad de vida como variable comunitaria,
la definicién y principales componentes del capital social aplicado a per-
sonas con discapacidad, el papel de las organizaciones y las relaciones
entre éstas, los individuos y la comunidad.

A lo largo de estos dos capitulos, animamos al lector a plantearse seria-
mente tres cuestiones. La primera, le pedimos que reflexione sobre su pro-
pia calidad de vida, sobre como define y mide los resultados personales y
sobre c6mo los servicios y actividades de apoyo de su organizacién influ-
yen en los resultados personales de sus destinatarios. La segunda, que con-

98

sidere la importancia de los conceptos planteados en estos dos capitulos
para las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, incluyen-
do los valores, la planificacién personalizada, la medicién de los resulta-
dos personales, el aseguramiento de la necesidades bésicas en términos de
salud y bienestar y el rendimiento organizacional. La tercera, que piense
en el papel que puede desempefiar la comunidad de cada uno en la mejo-
ra tanto de la calidad de los servicios prestados a las personas con disca-

pacidad intelectual y del desarrollo como de los resultados personales deri-
vados de estos servicios.
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Capitulo 4. Estrategias de gestién: abriendo las
puertas internas

INTRODUCCION Y PANORAMA

El constructo calidad de vida y su medicién mediante resultados persona-
les ha puesto en cuestién las formas de gestién tradicionales de las orga-
nizaciones del dmbito de la discapacidad. Estas estdn cambiando sus
modelos de programas y servicios, que se basaban en la estandarizacién,
la uniformidad y la previsibilidad, hacia sistemas de apoyos y oportunida-
des basados en la individualizacién, en las diferencias y en la naturaleza
tGnica de cada persona. Los programas estiticos, como las casas comparti-
das, los centros especiales de empleo, la formacién profesional o la transi-
ci6n a la vida independiente, estdn evolucionando hacia los apoyos comu-
nitarios integrados. Ademds, estos servicios integrados para personas con
discapacidad se estdn incorporando a los apoyos comunitarios generales
para todos los ciudadanos, fundiéndose ambos en el desarrollo de una
dindmica social hacia comunidades inclusivas. Asi, el debate en torno a la
calidad en general y a la calidad de vida en particular estd traspasando los
limites de los servicios individualizados y de las organizaciones de apoyo.
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Esta relacién entre las comunidades inclusivas y la definicién y medi-
ci6n de la calidad de vida est4 transformando nuestra concepcion sobre los
apoyos dirigidos a personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.
La individualizacién y la autogestion se incrementan en la medida en que
se reduce el predominio de los programas centralizados, uniformes y
homogéneos. Pero la gestién de estos sistemas de apoyo comunitario
emergentes requiere diversas habilidades.

Los grandes sistemas formales de servicios requieren una gestién meca-
nica; estdn diseflados para la repeticién y la productividad y para ofrecer
un margen limitado de posibilidades y opciones dentro de un programa o
conjunto de servicios concretos. Estos modelos mecanicos no estdn dise-
fiados para la resolucién de problemas, la innovacién ni la adaptacién den-
tro de comunidades inclusivas; tampoco estdn disefiados para que sean las
personas (en vez de los programas) quienes puedan elegir entre opcioPes.
En cambio, las organizaciones pequefias y menos formales estdn basadas
en un modelo orgianico que fomenta la adaptacién, la innovacion y la
capacidad de respuesta personal y que disminuye la repeticidn de procesos
uniformes (Gardner, 1995, 2002).

Esta transicién de un sistema de servicios formal y centralizado hacia un
sistema de apoyo mads individualizado y disperso presenta varias contra-
dicciones aparentes. Para lograr una gestién exitosa del proceso hay que
prestar constante atencién a tensiones contrapuestas, realizando continuos
reequilibrios entre las mismas. La delegacién de autoridad requiere devo-
Iucién de informacién y seguimiento de la misma. La descentralizacién
requiere autonomia y autoridad local, asi como capacidades. Ofrecer a las
personas multiples opciones y oportunidades aumenta las posibilidades de
ineficiencia econémica, de una menor adhesién a los procedimientos defi-
nidos y de una mayor disparidad de rendimiento entre los empleados.
Peters y Waterman (1982) denominan a estas dindmicas “tira y aflojas
simultaneos”. Capra (1991) las describe como una “interaccién yin/yang”,
como el constante juego de polos opuestos que gobierna el proceso de
cambio.
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Los responsables de las organizaciones no lucrativas no pueden escapar
ni evitar estas aparentes contradicciones. Al contrario, deben aprender a
sobrellevarlas, a vivir con ellas y a gestionar las tensiones derivadas, e
incluso a transmitir este aprendizaje a los empleados de la organizacion.
Vail (1993) acude a la metifora de un estanque tranquilo y cristalino situa-
do al final de una peligrosa serie de rdpidos, a modo de parafso prometi-
do, remanso de sosiego y esparcimiento, para aquellos gestores que supe-
ren con entereza la travesfa por los torrentes. Pero Vail concluye que dicho
estanque paradisiaco no existe; los gestores eficaces tan sélo conocen una
continua travesfa por las espumosas aguas de los cambios y contradiccio-
nes permanentes.

El propésito de este capitulo consiste en reflexionar en torno a los retos
que supone la transicion de las organizaciones hacia sistemas de apoyo
mads individualizados y dispersos. También se presentan practicas de ges-
tién organizacional orientadas a abrir las puertas internas para lograr que
todos los actores implicados conozcan sus fuerzas, recursos y capacidades.
El capitulo comienza preguntdndose: ;qué caracteriza la gestién organiza-
cional del cambio? Prosigue con un andlisis de las précticas existentes para
lograr que los sistemas orientados hacia los resultados personales funcio-
nen correctamente. Dichas practicas pueden clasificarse en términos de:
estrategia, realizacion, cultura, estructura y liderazgo.

{QUE CARACTERIZA LA GESTION ORGANIZACIONAL DEL
CAMBIO?

Las organizaciones han ido desarrollando muy diversas estrategias para
afrontar los retos relacionados con la descentralizacién, con la inclusién
mediante apoyos autogestionados y con la gestién del cambio, Algunas
organizaciones demuestran creatividad y resolucién, mientras que otras
tienden a rechazar el reto y la necesidad de cambiar. Reger, Gustafson,
DeMarie y Mullane (1994) sugieren que los empleados pueden rechazar
dicha necesidad porque su adhesi6n a una identidad organizacional espe-
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cifica genera resistencias cognitivas a cualquier transformacién radical.
Estos autores identifican tres posturas alternativas ante la propuesta de
cambio.

La primera postura consiste en percibir el cambio como innecesario y
se puede expresar como sigue: “Ya estamos haciendo eso. Nuestros obje-
tivos y valores ya incluyen los resultados personales, la autodeterminacion
y la inclusién comunitaria”. Los empleados no perciben ningin desfase
entre los valores y visiones y las actuaciones reales de la organizacion.

La segunda postura percibe el cambio como algo inalcanzable: “Todos
esos valores e visiones son muy bonitos, pero en nuestro caso no resultan
nada realistas. No nos pagan por hacer eso. Las normativas no nos pergi-
ten hacer eso. Nuestro personal no puede implementar eso. Las personas a
las que apoyamos son realmente particulares, esas ideas no van a funcio-
nar con ellas.” En este caso, se percibe demasiado desfase entre los valo-
res y visiones y las actuaciones reales de la organizacion. Esta postura pre-
senta dos variantes mds. La primera se suele expresar como “ahora mismo
no es posible”, “lo estamos estudiando” o bien “hay otros problemas més
urgentes que solucionar antes”. En tal caso, a veces la organizacion estd
esperando a una renovacién de la junta directiva, a un cambio de legisla-
tura o a que se produzca algiin acontecimiento concreto. En otros casos,
simplemente estd rehuyendo la aplicacién del cambio ampardndose en
interminables preparaciones y planificaciones. La segunda variante de la
postura de “resulta inalcanzable” remite a la incapacidad econdmica para
asumirlo. A medida que los gobiernos centrales y regionales estdn cam-
biando los mecanismos de financiacién y partidas presupuestarias, cada
vez hay mds organizaciones no lucrativas que estdn sufriendo penurias
econdmicas.

La tercera postura percibe el cambio como un desafio enriquecedor y
necesario: “Reconocemos que hay que cambiar y creemos tener la inicia-
tiva suficiente para hacerlo. Creemos que todos podemos lograrlo si con-
tamos con los apoyos suficientes. Podemos superar el reto”. La organiza-
cién cree posible tender un puente que supere el desfase entre las actua-

104

ciones actuales y las futuribles. Admite pues el desfase existente entre los

valores y visiones y las précticas actuales, y se compromete a ir reducién-
dolo.

Las organizaciones exitosas en este sentido son aquellas que definen y
enmarcan el proceso de cambio dentro de un margen razonable de posibi-
lidades de accién. La cuesti6n es no representar el cambio necesario como
algo tan leve que el personal no llegue a captar su relevancia, pero tampo-
co como algo tan radical que se haga inaceptable.

La teorfa y practica de gestion ofrece alternativas organizacionales de
recontextualizacién de las resistencias cognitivas al cambio y de reorien-
tacion del liderazgo, cultura y practicas organizacionales hacia la promo-
cién del cambio. Pero el objetivo de este capitulo consiste en explorar las
précticas que contribuyen a una gesti6n exitosa de la organizacion desde
la perspectiva de la calidad de vida y de los resultados personales. Lo que
nos conduce a una segunda pregunta: ;cudles son los factores clave para

que un sistema orientado hacia los resultados personales funcione con
éxito?

¢QUE ES LO QUE REALMENTE FUNCIONA?

Los sistemas de resultados personales funcionan cuando los responsables
integran sus valores y contenidos en los procesos clave de gestién. Los dos
componentes de un planteamiento exitoso de un sistema de resultados per-
sonales de calidad de vida son los: valores y la competencia organizacio-
nales. En este sentido, como en los casos de los modelos de planificacién
personalizada (Newton & Horner, 2004) y de investigacién apreciativa
(Busche, 1998; Cooperrider & Srivastva, 1987), la organizacién debe
basar el cambio en sus propias fortalezas. El andlisis interno resulta tan
importante como el conocimiento de otros modelos, programas, experien-
cias, herramientas, técnicas y planteamientos con éxito en otras organiza-
ciones, comunidades o Estados.
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Joyce, Nohira y Roberson (2003) han abordado recientemente la pre-
gunta: “;qué es lo que realmente funciona?”’ referida a las préacticas de ges-
tién que producen mejores resultados en las organizaciones de negocios
estadounidenses. Segtin ellos:

Llevamos tiempo observando un vaivén de nuevas ideas de gestion, que
un afio despiertan un apasionado entusiasmo para ser bruscamente aban-
donadas al afio siguiente. Asi que nos preguntamos: “Pero... (qué es lo
que realmente funciona?”. Y lo que hemos ido descubriendo nos ha
cogido un poco por sorpresa. La mayor parte de las herramientas y téc-
nicas de gestién carecen de una relacion causal directa con la mejora del
rendimiento empresarial. Resulta que lo que es importante es tener un
sélido conocimiento de los elementos basicos del negocio (p. 43).

Asi que, el factor crucial que hace que un sistema de resultados perso-
nales funcione consiste en un sélido conocimiento de los elementos bési-
cos del negocio; en nuestra esfera de actividad, del sistema, no lucrativo,
de apoyo basado en valores y en la comunidad. Los elementos bésicos de
las actividades no lucrativas pueden ser identificados, estudiados y mejo-
rados abriendo las puertas internas de la organizacion para que puedan ser
explorados. Como en el dmbito empresatial y comercial, la estrategia, eje-
cucién, cultura y estructura de las précticas bésicas de gestién son los
determinantes del logro de los resultados personales y de las iniciativas de
calidad de vida para las personas con discapacidad intelectual y otras dis-
capacidades del desarrollo.

Los valores, creencias y principios constituyen prerrequisitos para faci-
litar que las personas logren sus resultados personales, pero, por si solos,
resultan insuficientes. Es dificil que las organizaciones consigan facilitar
dichos resultados si carecen de habilidades de gestién y de liderazgo.

Los siguientes apartados de este capitulo abordan la gestion de los resul-
tados personales dentro del marco propuesto por Joyce y sus colegas, que
constituye un conjunto bésico de factores de gestion que explica el éxito
organizacional. Nos vamos a centrar en los siguientes cinco factores, que
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mostramos en €l Gréifico 4.1.: (a) estrategia (un plan o método basado en
valores y concepciones); (b) ejecucidn (la puesta en marcha de dicho plan
o método); (c) cultura (los lazos que unen y animan a las personas duran-
te 1a ejecucion); (d) estructura (mecanismos de reparto de roles, relaciones,
transmisién y devolucién de la informacién en los que se apoya la cultu-
ra); y (e) liderazgo (iniciativas y esfuerzos invertidos por las personas,
individual o colectivamente, a través de la estructura). En los siguientes
apartados reflexionaremos sobre c6mo cada uno de estos factores puede
promover la mejora de la calidad de los resultados personales de las per-
sonas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo en
una amplia gama de organizaciones formales e informales.

Grafico 4.1. Factores organizacionales que fomentan los
resultados personales.

Liderazgo

Estrategia

T

Resultados
Personales
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ESTRATEGIA

En este contexto, la estrategia se define como la integracién de visiones,
misiones y valores en un plan de actuacién disefiado para alcanzar resul-
tados identificables. Cualquier estrategia organizacional debe basarse en
una propuesta definida y valorada dirigida al principal usuario. Esto
requiere una comprensién y compromiso claros hacia las personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo destinatarias de
los servicios y apoyos. Las organizaciones, formales o informales, publi-
cas o privadas, grandes o pequéfias, suelen implicar a muiltiples partici-
pantes. En las pequefias organizaciones de auto-apoyo, los participantes
suelen ser amigos, voluntarios, familiares y personas con discapacidadl.
Las organizaciones mds formales suelen incluir ademds otros participantes
como proveedores de fondos, legisladores y juntas de direccidn.

Toda estrategia exitosa comienza con una clara definicién de la perspna
con discapacidad como el participante principal. Las organizaciones deben
identificar meticulosamente las asunciones e implicaciones de esta posi-
cion. La definicidn del valor del participante principal dentro del contexto
organizacional (ya sea formal o informal) requiere tiempo, paciencia y cla-
ridad de ideas. Las organizaciones deben consensuar los valores y asun-
ciones en los que se basan tanto los apoyos individuales como las orienta-
ciones de actuacién. Deben ademds también equilibrar el “tira y afloja”
entre los niveles individual y organizacional. Tal equilibrio define la com-
plejidad econdmica, emocional y social de la organizacién y suscita dos
preguntas: (a) ;Qué roles van a desempefiar las personas con discapacidad
en el liderazgo y direccidn de la organizacién?; (b) ;Cémo vamos a pre-
parar a todos los participantes para estos roles?

Iniciativas estratégicas

Toda estrategia exitosa de mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad se basa en tres tipos de iniciativas centradas en: el capital
social, convertirse en organizaciones-puente y los resultados personales.
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Estas iniciativas (mostradas en el Gréfico 4.2.) definen y concretan, indi-

vidual y colectivamente, las visiones, misiones y valores en planes de
actuacion.

Grifico 4.2. Iniciativas estratégicas de calidad de vida.

Organizaciones

Capital Social Puente

Resultados
Personales

+ Capital social

Este elemento se refiere a los lazos de confianza y de reciprocidad que
se desarrollan entre las personas (Coleman, 1994; Putman, 2000). El capi-
tal social es un activo. Considérese que tanto el capital financiero (dinero
en el banco) como el capital humano (educacion, habilidades y experien-
cias) pueden emplearse para garantizar bienes, servicios y calidad de vida
como cada uno la quiera definir. Lo mismo se puede decir del capital
social.

- Las relaciones de confianza y reciprocidad nos permiten utilizar nuestro
capital social para lograr apoyos, favores y acceso a otras redes sociales:
para encontrar trabajo, nuevos amigos y aliados y defensores de nuestros
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intereses cuando estos se ven amenazados. Existe una amplisima y s6lida
investigacion sobre la influencia del capital social en el bienestar personal,
incrementando los resultados positivos en nuestra situacién psicolégica,
fisica, social y econémica. Esta amplia y variada influencia del capital
social resulta particularmente importante para las personas con discapaci-
dad, pues precisamente suelen sufrir importantes carencias en cuanto a
capital financiero y humano.

El capital social es uno de los lazos mds comunes que interrelaciona a
las personas dentro de una comunidad. Constituye uno de los requisitos
para que una comunidad resulte inclusiva y 'uno de los principales deter-
minantes de la calidad de vida. Y, lo que atin es mds importante, el capital
social afecta a todos los participantes implicados en la prestacién de affo-
yos y servicios. Su desarrollo estratégico debe dirigirse pues tanto al per-
sonal de la organizacién, a los voluntarios, a las familias, al vecindario y
a los representantes comunitarios. Para lograr éxitos las organizacidnes
deben relacionar las redes de las personas con discapacidad y de sus fami-
lias con las redes de los empleados, voluntarios, sus familias, amigos,
vecinos y miembros de la comunidad. El circuito interconectado de redes
de capital social produce comunidades inclusivas.

 Organizaciones-puente

Esta expresion se refiere a la funcion principal de las organizaciones de
servicios y apoyo a las personas con discapacidad. Su papel no se reduce
a prestar servicios y apoyos, sino que mds bien su misién consiste en
emplear estos recursos para conectar a las personas con y dentro de sus
propias comunidades.

La definicién de estas organizaciones como puentes hacia la comuni-
dad para las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo supone un distanciamiento de sus funciones tradicionales.
Como puentes que son, las organizaciones se convierten en medios cuyo
fin es la inclusién comunitaria, por lo que dejan de ser fines en si mismas
como proveedoras continuas de servicios y apoyos. Las organizaciones
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€omo puentes:

- Tienen un papel transitorio y cambiante. Sus roles y responsabilidades
son tan variados como variadas son las personas y las comunidades
que intentan conectar. En este sentido, algunos proveedores tradicio-
nales deberdn dejar de organizar talleres, casas compartidas o progra-
mas de formacién, pues lo que muchas personas con discapacidad
intelectual van a necesitar son apoyos continuos en gestién econémi-
ca, cuidado de la salud, terapias individuales y habilidades bésicas de
auto-apoyo.

- Realizan una funcién de constante conexién entre las personas y la
comunidad.

- Muestran “caracteristicas orgdnicas” en la medida en que deben ase-
gurar el equilibrio entre las dindmicas de los servicios autogestiona-
dos y la evolucién de la calidad de vida comunitaria. Toda organiza-
cién con capacidad de reaccién debe adaptar sus estructuras y proce-
sos de conexién para optimizar el ajuste entre la vida comunitaria y las
personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo.

Toda estrategia que incorpore las iniciativas de capital social y de orga-
nizacién-puente debe articular claramente la expresion de sus principales
participantes, pues ésta contiene el sentido personal de las prioridades de
cada individuo. Es decir, una estrategia centrada en la persona se basa en
el sentido personal que cada individuo atribuye a sus resultados priorita-
rios, por lo que la estrategia organizacional debe ser sensible a la defini-
cién que cada individuo haga de sus resultados personales (por ejemplo,
elegir trabajo, tener amigos, sentirse seguro, etc.).

* Resultados personales

. Estos aportan los valores, las metodologias de organizacion y los para-
metros para implementar y evaluar los logros de nuestras iniciativas de
capital social y de organizacién-puente. Como se planteard con mayor pro-
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fundidad en el capitulo 5, la aplicacién de los resultados personales con-
duce a: (a) el desarrollo de un plan personalizado de prioridades indivi-
dualmente definidas que identifica los resultados que valora cada persona;
(b) el desarrollo de una estrategia organizacional y de los apoyos que faci-
liten estos resultados valorados (lo que supone un claro reto para la orga-
nizacién, que debe formular creativamente los apoyos necesarios para
lograrlo); y (c) una metodologia de medicién para determinar el nivel de
éxito en facilitar dichos resultados priorizados mientras se mantiene, a la
par, el aseguramiento de las necesidades basicas en areas como la salud y
la seguridad.

Implementacion de la estrategia

La estrategia incluye comunicacién dentro de la organizacion y hacia los
participantes externos. En efecto, toda estrategia efectiva requiere *una
comunicacién de las visiones, misiones y valores constante, coherente y
omnipresente, tanto dentro de la organizacién como fuera, en la comuni-
dad, bajo cuatro formas diferentes: difusién de historias, descripcién de
puestos y tareas, desarrollo del personal y proceso de planificacidn.

 Historias

Las historias que la gente cuenta en las organizaciones transmiten valo-
res, figuras protagonistas y expectativas. Para que una estrategia tenga
éxito conviene que transmita estos elementos en forma de historias sobre
individuos que logran alcanzar sus resultados personales, sobre profesio-
nales y voluntarios que han apoyado a las personas a conseguirlo y sobre
familias y comunidades que afirman la importancia de los resultados. Las
figuras de la organizacién, protagonistas de las historias, son aquellas per-
sonas que ayudan a los demds a acumular capital social, tienden puentes
en la comunidad y facilitan que los demas alcancen sus resultados perso-
nales.

Las historias son utilizadas para numerosos propdsitos. Por ejemplo, las
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personas con discapacidad acuden a historias para contar su pasado.
También pueden emplearlas para formular sus aspiraciones y deseos para
el futuro. Las organizaciones utilizan historias para transmitir aprendiza-
jes sobre resultados personales y para facilitar su cumplimiento; de esta
manera, pasan a formar parte del proceso de planificacién. También trans-
miten celebraciones formales e informales. Las personas reviven y vuel-
ven a disfrutar a través de historias los logros de resultados personales.

A veces, las historias deforman los hechos y convierten a las personas en
héroes. Mediante estas exageraciones, se enfatizan ciertos atributos vincu-
lados al héroe. Las estrategias de éxito a veces crean pues estas figuras
heroicas para destacar ciertos valores y actuaciones que les son atribuidos.
En la historia de los Estados Unidos, los puentes o los constructores de
puentes se han convertido a menudo en iconos culturales (Tractenberg,
1965); asi que nuestras organizaciones de servicios humanos también
deben asignar el status de héroes a nuestros mejores “constructores de
puentes”.

Las historias también pueden plasmarse por escrito o en video, para
transmitir a otros participantes la razén de ser de los resultados persona-
les. Su representacion mediante historias personales y por medios artisti-
cos o visuales, resulta una manera especialmente potente de transmitir sen-
tidos a los representantes de la comunidad, a los proveedores de fondos y
a los legisladores.

* Descripcion de puestos y asignacion de tareas

Los empleados y voluntarios suelen actuar en funcién de las expectati-
vas que la organizacién ponga en ellos. Asi que toda estrategia requiere
que la organizacién vincule las descripciones de los puestos, las evalua-
ciones del rendimiento de los empleados y voluntarios y las asignaciones
de tareas con el logro de resultados personales. La descripcién de puestos
y la asignacién de tareas se convierten asi en un puente que difunde por
toda la organizacién la estrategia de actuacién para la realizacién de resul-
tados personales.
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Las descripciones de puestos y su evaluacién indican claramente que la
organizacién y sus empleados y voluntarios estdn centrados en la cons-
truccién de capital social para todos sus miembros y en su conexién a sus
comunidades. El éxito de ambas iniciativas se reflejard en el logro de los
resultados personales.

» Orientacion y desarrollo de empleados y/o voluntarios

Toda estrategia efectiva incluye una orientacion inicial y la posterior for-
macién y desarrollo de empleados y/o voluntarios en torno a los resulta-
dos personales. Las normas organizacionales, pricticas informales, politi-
cas, procedimientos y protocolos deben cobrar sentido dentro del contex-
to de fomento de los resultados personales de los individuos con discaga—
cidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Asimismo, la for-
macién organizacional, las iniciativas de desarrollo personal y profesional
y las ofertas de formacién continua en horario laboral deben relacionzirse
y definirse claramente en el sentido de la promocién de los resultados per-
sonales. '

* El proceso de planificacion

La mayor parte de las autoridades proveedoras de fondos y reguladoras
exigen algiin tipo de plan que incluya informacién sobre la asignacién de
los recursos. La forma y requisitos de dichos documentos (por ejemplo,
plan educativo individual, plan de habilitacién individual, plan de servi-
cios personalizados) relacionan claramente las metas, objetivos y métodos
con las medidas de resultados personales individualmente identificados.

Este proceso de planificacion requiere definir una secuencia de actua-
ciones de apoyo para que las personas alcancen sus resultados personales.
El primer paso en dicho proceso consiste en identificar y definir las prio-
ridades individuales en cuanto a resultados personales. Esto aporta un con-
texto y una légica de identificacion de aquellos resultados funcionales o de
salud que van a facilitar el cumplimiento de los resultados personales. La
Tabla 4.1. muestra las relaciones que se dan entre los resultados persona-
les, funcionales y de salud.
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Tabla 4.1. Indice de diseiio de resultados

Resultados | Identificacién |Consecuencias Medida Metm.lo.s/ de
medicion
L Muiltiples
Personales Aspiraciones y Plenitud vital Resultados muesfras
prioridades personales .
unipersonales
Mar
Funcional Tareas Mayor Escalas arcas y
uncionales ‘1 . . punfuaciones
cotidianas capacidad funcionales .
medias
Griéficos,
, Reduccién de i
De salud Sintomas J Cura, remisién reg1§trf)s Y
sintomas seguimiento
de casos

Nota: extraido de Challenging Tradition: Measuring Quality Through Personal Outcomes™
(p. 10), de J. F. Gardner, 2003, Towson, Maryland: Council on Quality and Leadership.

Copyright 2003 del Council on Quality and Leadership. Permiso de reimpresion.

Esta secuenciaci6n estratégica de los resultados no significa que los fun-
cionales y de salud no sean tan importantes; més bien al contrario, este tipo
de resultados gana en importancia cuando cobramos conciencia de que
facilita los resultados personales individualmente definidos. Esta identifi-
cacion y priorizacion de los resultados personales define la calidad de vida
personal, orienta el conjunto de metas organizacionales y la asignacién de
recursos y, en ultima instancia, moviliza familias, amigos y comunidades

en beneficio de las personas con discapacidad intelectual y otras discapa-
cidades del desarrollo.

La mejora de las habilidades funcionales o de los resultados de salud ya
no resulta suficiente por sf sola. Desarrollar habilidades especificas limi-
tadas o mejorar la situacién de salud en marcos segregados son, en s,

* “Desafiando a la tradici6n: la medicién de la calidad a través de los resultados personales”
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metas que hoy por hoy se quedan cortas. Pero la calidad de vida requiere
el uso de la ciencia médica, de las técnicas de formaci6én y de las metodo-
logias de habilitacién y rehabilitacién para mejorar los resultados funcio-
nales y de salud, de manera que faciliten los resultados personales de cada
individuo dentro del contexto de comunidades inclusivas.

EJECUCION

Para nuestros propésitos, podemos definir la ejecucion como la implanta-
cién y gestion disciplinada, coherente e impecable de la estrategia. La ejg:—
cucién comienza con la definicién y sentido que aporta el individuo a sus
resultados personales, prosigue con el disefio y prestacién de los apofos
para facilitar estos resultados y continia con la medicion continua de los

logros personales en el 4mbito individual y su agregacion a otros dmbitos.
Y

Para que estos tres pasos funcionales resulten exitosos, la organizacién
debe dar a conocer sus propuestas estratégicas a las personas con discapa-
cidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, mantener su pala-
bra y cumplir lo prometido. Es decir: si se habla de autodeterminacién hay
que promover realmente la autodeterminacién, y no otra cosa. La posibili-
dad de elegir donde vivir o donde trabajar debe significar realmente eso, o
sea, elegir casa y trabajo. Las organizaciones deben también cumplir las
promesas realizadas a los demds participantes, ya sean familias, emplea-
dos, voluntarios o la comunidad. Hay que reconocer y adelantarse a los
frecuentes conflictos y tensiones entre los participantes, para salvaguardar
de esta manera, en la medida de lo posible, los compromisos y promesas
realizadas a todo el abanico de actores implicados. Lo ideal es que las
organizaciones realicen promesas limitadas pero relevantes a los partici-
pantes y que las cumplan.

Una ejecucidn exitosa suele incluir cinco actuaciones clave: (a) incorpo-
rar buenas practicas y métodos cientificos s6lidos; (b) ceder responsabili-
dades en la toma de decisiones a los profesionales que actiian sobre el
terreno; (c) evitar rutinas innecesarias; (d) convertir la medicién de los
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resultados personales en un elemento constante y omnipresente, y (e)
comunicar los valores, expectativas y mediciones.

a) Incorporar buenas practicas y métodos cientificos sélidos

Los principios que van a orientar los servicios autogestionados y los
valores basados en los resultados personales proceden de las respuestas de
las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo, que tienen su propia definicién de calidad de vida. La bisqueda de
los resultados personales de calidad de vida exige considerar cada indivi-
duo como una muestra unipersonal, pues tiene una definicién propia y par-
ticular de los resultados personales. Este cardcter tnico significa que (a)
cada persona puede definir los resultados personales de forma diferente y
que su priorizacién de los mismos puede variar a lo largo del tiempo, y (b)
los apoyos necesarios para cumplir un resultado concreto planteado por
una persona pueden resultar notablemente diferentes de los necesarios
para otra persona que plantea el mismo resultado. Puesto que existen dife-
rentes definiciones de un mismo resultado, una misma organizacién tal vez
necesite disponer de una variedad de métodos para facilitarlo, pues los que
logran un resultado para una persona pueden resultar inapropiados para
otra.

Una buena ejecucién requiere pues identificar métodos adaptables y
cientificamente sélidos en los modelos de buenas practicas, en los proyec-
tos de demostracion y en otros patrones metodolégicos. Los modelos y
proyectos exitosos y las practicas basadas en datos ofrecen orientaciones
de cémo tender puentes entre los usuarios y su comunidad. Sin embargo,
los puentes deben construirse en terreno local e incluir apoyos personali-
zados.

Las investigaciones sobre la difusién de innovaciones (Rogers, 1995)
indican que la mayor parte de la organizaciones reinventan las buenas
pricticas y los modelos de demostracién. Rogers define “reinventar’” como
“la amplitud de cambios y modificaciones que los usuarios introducen en
la innovaciones durante su proceso de adopci6n y de implementacién” (p.
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174). Las organizaciones identifican los aspectos transferibles o adapta-
bles de los modelos de buenas practicas y, abriendo sus propias puertas
internas, eligen lo que resulte mas aplicable a sus situaciones particulares.

b) Ceder responsabilidades en la toma de decisiones a los profesiona-
les que actian sobre el terreno

El uso de medidas de calidad de vida personalizadas para determinar,
planificar y facilitar resultados personales requiere un didlogo continuo.
Dicho didlogo se desarrolla cotidianamente entre las personas con disca-
pacidad y el personal y los voluntarios que las apoyan. Estas experiencias
van a alterar, dia a dia y a largo plazo, el sentido de los resultados, requi-
riendo cambios en las estrategias de apoyo. ¢

Este proceso continuo e iterativo no se corresponde con el modelo tradi-
cional de evaluacién y de planificacion de servicios, que se desarrolla en
base a evaluaciones, informes, revisiones y encuentros programados. Lo
que se denomina “compromiso con los resultados personales de calidad de
vida” viene a significar que los profesionales que actdan sobre el terreno
tienen la capacidad y autoridad para detectar estos cambios de definicion
de los resultados personales y para revisar los apoyos cotidianos e interac-
tivos que los faciliten. Pues quienes estdn en mejor disposicién para des-
cubrir y facilitar los resultados personales en tiempo real son las familias,
los amigos, el personal y los voluntarios. Para lograr un uso creativo de los
recursos comunitarios formales e informales que promueva estos resulta-
dos, se necesitan personas integradas en las comunidades, pues son las
tinicas capaces de utilizar los recursos organizacionales para tender puen-
tes entre los usuarios y las redes de capital social y de oportunidades
comunitarias.

¢) Evitar rutinas innecesarias

Los servicios y apoyos organizados en torno a modelos de programas a
menudo generan una sobreabundancia de politicas, procedimientos y
expectativas de conductas prescritas para todos los participantes. Muchos
de estos hébitos y conductas, sin embargo, no fomentan los resultados de
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calidad de vida individualmente definidos. Las organizaciones deben pues
partir de los resultados definidos para revisar y suprimir las practicas orga-
nizactonales que ya no facilitan los resultados personales. Las preguntas
clave que hay que hacerse serfan: (a) ;Por qué estamos planteando esta
actividad? (b) ;|De qué manera esta rutina, requisito o actividad facilitan
los resultados personales de la gente?

d) Convertir la medicion de los resultados personales en un elemento
constante y omnipresente

Las organizaciones utilizan los datos y andlisis de los resultados perso-
nales para responder a la siguiente pregunta: jen qué medida lo estamos
haciendo bien? La respuesta se halla en la medicion de los datos sobre los
resultados personales pero, sobre todo, en el andlisis y uso que la organi-
zacion realice de los mismos. Su interpretacién debe orientar la toma de
decisiones y mejorar la rendicién de cuentas en toda la organizacién. La
medicion de los resultados personales puede incluir los siguientes compo-
nentes:

* Redefinicién rutinaria de las definiciones que hacen las personas de sus
resultados prioritarios. Este feedback debe tener una base cotidiana.

» Medicién regular de resultados para determinar el grado de logro indi-
vidual, asi como el anélisis agregado de resultados para personas espe-
cificas y para el conjunto de toda la organizacion. Esto se suele realizar
con una frecuencia anual o semi-anual.

» Validacion de la medicién en curso de resultados personales designando
para ello a personal o voluntarios, entrevistadores externos u otros pro-
fesionales. Estas entrevistas de validacién suponen una oportunidad
para comprobar regularmente la medicién y la interpretacién de los
datos de anilisis. Las revisiones de validacion suelen servir como estu-

_ dios de caso para la mejora organizacional.

+ Organizacién de reuniones abiertas (Stack, 1992) regulares que mues-
tren los datos y conocimientos de la organizacién sobre los logros de
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resultados personales y sobre la eficacia de los apoyos y servicios indi-

* vidualizados prestados por la organizacién. En estos encuentros se refle-
xiona sobre las mediciones y andlisis de rendimiento de la organizacidn.
Los empleados pueden establecer los niveles de partida de los resulta-
dos y los niveles que van a ser el objetivo de la organizacién. También
informan de las mediciones que aportan los criterios objetivos para
orientar la generacién de historias y de sus protagonistas, las evaluacio-
nes del rendimiento del personal y de los voluntarios, las celebraciones,
la documentacion de rendicién de cuentas para otros participantes y la
formacion y .orientacién del personal.

3
¥

#
Para alcanzar el éxito, las organizaciones deben comunicar constante-
mente sus valores y prioridades culturales, sus expectativas con respecto
al personal y a los voluntarios, y los resultados organizacionales. Hay gue
asumir la necesidad de una constante difusién y repeticién de los mensa-
jes clave, debido a la renovacién continua del personal, a la agitacién y
distracciones cotidianas, y a los mensajes contradictorios que surgen tanto
de las fuentes formales como informales de la organizacién. Asi que con-
viene insistir a diario en la comunicacién de los valores basicos que
rodean a las medidas de los resultados personales, a los servicios autoges-
tionados y a la calidad de vida para todo el mundo. Hay que incorporar, en
todas las comunicaciones formales e informales, el lenguaje sobre los
resultados personales.

e) Comunicar los valores, expectativas y mediciones

Los valores se comunican mejor mediante una combinacién de image-
nes, historias y datos. Cada tipo de comunicacién refuerza a las demés. La
expresividad de la imagen provoca respuestas en los observadores. La
narracion cuenta la historia que hay detrds de la imagen y le aporta un con-
texto y una perspectiva para su interpretacién. Los datos sobre resultados
personales relacionan el individuo y su historia con el éxito de la organi-
zacion en facilitar los resultados de las personas.
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CULTURA

En la jerga de gestién, la cultura es el vinculo o adhesivo que une y dina-
miza a la gente para la ejecucién de la estrategia. Deal y Kennedy (1999)
sugieren que la cultura es una palanca poderosa que orienta la conducta
organizacional. De forma mds especifica, una sélida cultura organizacio-
nal consiste en un sistema de normas informales que explica cémo debe
comportarse cada uno en la mayor parte de las situaciones, por lo que per-
mite que uno se sienta bien con lo que hace y fomenta, por lo tanto, que se
trabaje con mayor intensidad.

Las organizaciones exitosas desarrollan una cultura que destaca la
importancia de que toda persona destinataria de los servicios y apoyos
logre realizar sus resultados personales. Esta cultura de alto rendimiento
va mds alld de un compromiso con los valores y principios, se impulsa
hacia el logro de los resultados personales. Una fuerte cultura organiza-
cional suele suponer un salto de un avance a ritmo continuo a una acele-
racién de los logros.

Esta cultura, que se apoya en la ejecuci6n y en una estrategia basada en
valores, incorpora el convencimiento de que los logros en el campo de los
resultados personales suponen la tinica opciéh de liderazgo posible para la
organizacién. Una vez que el personal y los voluntarios han identificado
los resultados personales de los individuos, mediante entrevistas y con-
versaciones, el tnico limite para facilitarlos viene marcado por la creativi-
dad, la imaginacion y la exploracién de las redes de recursos comunitarios.
Asi que la principal barrera al logro de los resultados no suele hallarse en
la definicién personal de los mismos, sino mds bien en la incapacidad de
la organizacién para buscar con creatividad soluciones alternativas de
apoyo y para tender puentes hacia las mismas. Por otro lado, toda cultura
organizacional basada en el compromiso con la calidad de vida se carac-
teriza por cultivar: (a) un pensamiento consciente, (b) anclajes organiza-
cionales, (c) recompensas al rendimiento, y (d) por convertir el trabajo en
algo personal.
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a) Pensamiento consciente

Langer (1997) utiliza la expresion “incapacidad creativa” para referirse
a la escasa capacidad para responder a nuevas sefiales. En sentido contra-
rio, define un “acercamiento consciente” como “la continua creacioén de
nuevas categorias, la ‘apertura a nueva informacién y una atencién impli-
cita a varias perspectivas a la vez” (p. 4). Las continuas (re)definiciones
que realizan los usuarios de sus resultados prioritarios suponen “nuevas
sefiales”, y los apoyos necesarios para hacerlos realidad a menudo no se
encuentran en las categorias predefinidas de los programas en marcha,
sino mas bien en las redes de capital social, en la creatividad organizacio-
nal y a lo largo de los puentes que conducen a las oportunidades que ofre-
ce la comunidad. #

Las organizaciones pueden ampliar la gama de apoyos disponibles si
desglosan las definiciones de los resultados personales en intereses (s
decir, resultados o fines) y posturas (estrategias o medios). Fisher y Ury
(1988) sefialan que para que una negociaci6n tenga €xito debe partir de
una identificacién de los intereses, no de posturas o estrategias predeter-
minadas. Relacionando esto con los resultados personales, los profesiona-
les deben intentar captar los intereses del usuario en su definicion de sus
resultados. Esta distincién entre intereses y posturas permite al personal de
apoyo identificar las razones (es decir, los intereses) por las que una per-
sona desea en concreto vivir en Brookwood Road o trabajar en Chase
Pitken Gardens. De esta manera, puede definir un abanico més amplio de
opciones residenciales o laborales que también respondan a los mismos
intereses de la persona. Por ejemplo, alguien puede elegir inicialmente
Brookwood Road por el tipo de casas, por su proximidad a la red de trans-
porte o bien a familiares y amigos o al lugar de trabajo, o simplemente por-
que tiene fama de ser un vecindario tranquilo. Una vez identificados los
intereses, tal vez puedan encontrarse otros lugares que los satisfagan igual-
mente. En vez de bloquearse en torno a la decisién de “hasta qué punto es
razonable buscar alojamiento en Brookwood Road”, la cuestion puede
avanzar desvidndose, planteando qué otros lugares pueden satisfacer de
igual manera esos intereses.
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Por lo tanto, el pensamiento consciente es esa parte de la cultura de la
organizacién que fomenta la consideracion de muiltiples perspectivas y
acercamientos en torno a los intereses y resultados personales definidos
por el usuario. Pero la bisqueda de tales intereses y resultados requiere la
accion colectiva de personas con responsabilidad y autoridad para actuar,
o lo que es lo mismo: requiere anclajes organizacionales.

b) Anclajes organizacionales

La puesta en marcha de servicios autogestionados es el resultado de la
accion colectiva de personas con responsabilidad y autoridad para tomar
decisiones y llevarlas a cabo. Las personas receptoras de servicios y apo-
yos necesitan informacién, oportunidades y experiencia en toma de deci-
siones, asi como personas que les apoyen en este sentido. En cuanto al per-
sonal y los voluntarios que prestan apoyos individualizados, necesitan for-
macion, habilidades y autoridad para disefiar y asegurar servicios que faci-
liten resultados. Toda cultura organizacional que pretenda promover la
autogestion y los resultados de calidad de vida debe conferir, en la medi-
da de lo posible, el mdximo de autoridad y de responsabilidad a los profe-
sionales que acttian sobre el terreno.

Ademas de esta delegacion de autoridad y de responsabilidad, las orga-
nizaciones también deben asegurarles: (a) formacién en disefio y presta-
cién de apoyos; (b) lineas de actuacion, procedimientos y orientaciones
que les permitan tomar decisiones informadas que sean coherentes con los
valores y politicas organizacionales; (c) asistencia técnica y asesorfa por
parte del personal veterano para realizar andlisis y tomar decisiones en
cuestiones que incluyan dilemas, consideraciones €éticas y resoluciones
complejas en torno a valores contradictorios; y (d) oportunidades y apoyos
para alcanzar sus propios resultados personales.

El conjunto de visiones, valores, formacion, politicas y procedimientos
organizacionales puede servir de anclaje para el personal y los voluntarios.
Unos anclajes sélidos acotan las practicas organizacionales y los compor-
tamientos individuales dentro de unos mdrgenes definidos de actuacién

123



individual y colectiva. Cuando el sistema estd anclado en unos fuertes
cimientos basicos de salud y seguridad, el personal y los voluntarios pue-
den desarrollar su creatividad, los directivos respaldar las alternativas
innovadoras y los familiares y amigos depositar su confianza en las opcio-
nes de apoyo.

Los valores, visiones, politicas y procedimientos que sirven de anclajes
para las iniciativas del personal y de los voluntarios deben estar disefiados
en funcién de los usuarios situados “en el medio de la curva de campana”,
es decir: cuyas conductas y respuestas resulten coherentes y predecibl.es.
Las organizaciones, demasiado a menudo, debido a fallos en la prestacu’?n
de servicios bdsicos en el pasado, disefian sus politicas y procedimientos
fijandose en los casos situados “en los extremos de la curva de campan”,
que suelen corresponder a personas cuyos comportamientos y necesidades
de salud y seguridad resultan impredecibles y, a menudo, extremos. El
resultado suele ser una excesiva restriccion de las iniciativas del persénal
y de los voluntarios (as{ como, a menudo, de los derechos y oportunidades
de otras personas) debido a dichos comportamientos impredecibles. Unas
politicas y procedimientos dotados de anclajes eficaces permiten al perso-
nal identificar y apoyar los casos extremos sin dejar de desarrollar su ani-
lisis y creatividad para facilitar los resultados personales de los demds
(Schalock & Luckasson, 2005).

¢) Recompensas al rendimiento

Para lograr el éxito, las organizaciones deben establecer y reforzar una
cultura de resultados personales de calidad de vida mediante la vincula-
cién de recompensas a los logros en el rendimiento. La estrategia organi-
zacional debe pues apoyarse en un establecimiento de vinculos entre la
definicién de funciones, los criterios de contratacion, las evaluaciones del
rendimiento y la promocién laboral. Se suelen recompensar los vinculos
exitosos mediante incentivos econémicos, que funcionan en varios nive-
les. En el momento de la retribucién, el valor econémico de la recompen-
sa resulta particularmente importante. Ademas, la acumulacion de recom-
pensas econdmicas y los aumentos de sueldo suelen potenciar la continui-
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dad de los empleados mas valiosos. Flannery, Hofrichter y Platten (1996)
seflalan que: “las recompensas deben vincularse indisolublemente a las
personas, a sus rendimientos y a la visién y valores organizacionales que
resultan fortalecidos por dichos rendimientos” (p. 4).

Sin embargo, la mayor parte de las organizaciones tienen bastante limi-
tada su capacidad de recompensa econémica. Pero existen formas alterna-
tivas de recompensa, que van desde el reconocimiento verbal informal
hasta actividades, eventos especiales y celebraciones en torno a los
empleados mds implicados, que también pueden colaborar en la creacién
de una cultura organizacional. De hecho, muchas organizaciones han des-
cubierto un vinculo efectivo entre la continuidad de los empleados mas
valiosos y ciertos habitos organizacionales como las celebraciones u otras
formas de reconocimiento y refuerzo de las contribuciones de los emplea-
dos, pero sobre todo, el mantenimiento de un didlogo continuo y directo
con los profesionales que actdan sobre el terreno.

d) Convertir el trabajo en algo personal

En una organizacién donde los resultados personales constituyen el
valor principal, los empleados y voluntarios establecen paralelismos entre
el logro de sus propios resultados personales y el apoyo a los resultados
personales de otras personas. Para facilitar este tipo de resultados a otros
conviene concederle la importancia debida a los propios. La labor de apo-
yar los resultados personales ajenos adquiere asi un sentido muy personal
y propio. Toda cultura organizacional que defina el trabajo en términos de
resultados personales ofrece a sus empleados un mayor estimulo que si lo
definiera en términos de tareas, deberes y responsabilidades.

ESTRUCTURA

La estructura organizacional incluye roles, relaciones y mecanismos for-
males de feedback y seguimiento mediante los cuales la cultura de la orga-
nizacion es capaz de ejecutar la estrategia. Robbins (1990) define la
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estructura como la forma de asignacién de tareas, de definicién de res-
ponsabilidades y los métodos de comunicacion y de coordinacion dent.ro
de la organizacién. La prestacion de servicios y apoyos a personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo requiere una
sélida base de visiones y valores, asi como de politicas y procedimientos
organizacionales. Unos buenos anclajes organizacionales traducen todo
esto a definiciones claras de los roles y responsabilidades de empleados y
voluntarios. Las politicas y los procedimientos deben ofrecer orientacio-
nes a las actuaciones, en vez de convertirse en barreras para las iniciativas.
Tampoco deben incrementar la complejidad del sistema ni multiplicar las
instancias de control.

¢

Sin embargo, como la mayor parte de las organizaciones no lucrativagde
servicios humanos se orienta por una misién y no por el mercado, las nor-
mas, politicas y procedimientos tienden a irse acumulando a ‘10 largo .del
tiempo. A menudo, los nuevos requisitos y procesos organizacmnalf:s.glm—
plemente se suman a los ya existentes. De forma similar, las administra-
ciones publicas en los niveles nacional, regional y local prqmulgan nuevas
legislaciones y regulaciones e implementan nuevos requisitos, pero rara
vez retiran los antiguos ya en desuso. '

Asi que, a la hora de plantear la estructura Como uno de los cinco facto-
res cruciales de todo sistema de resultados personales, animamos al lector
a que reflexione sobre: (a) el disefio de servicios con el menor nl"Jm.ero de
instancias de gestién, (b) la promocién del intercambio de conocimientos,
(c) la conexién entre pensamiento y accién, y (d) tender puentes a la comu-
nidad.

a) Minimizar las instancias de gestion

Las organizaciones no lucrativas de servicios humanos pueden aligerar
la comentada acumulacién de requisitos procedimentales acentuando la
sencillez. Esto resulta especialmente importante en el caso de organiza-
ciones que (a) se basan en un uso intensivo del capital humano, ya se trate
de empleados o de voluntarios, (b) se dedican a prestar servicios a otra.s
personas, y (c) en las que las necesidades e intereses de las personas exi-
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gen a menudo cierta flexibilidad organizacional. Bardach (1977) resume
esta cuestién aconsejando a las organizaciones que disefien sus servicios
de manera que requieran “el menor nimero posible de instancias de ges-
tién”. Y sefiala que “los programas que exigen constantemente altos nive-
les de competencia y complejidad, una coordinacion agil con otras orga-
nizaciones y la aplicacién de métodos altamente sofisticados... resultan
muy vulnerables” (p. 253). Mas recientemente, Trout y Rivkin (1999) han
llegado a conclusiones parecidas acudiendo a la metdfora de una gran
orquesta sinfénica. Como sefialan, en las orquestas no hay vice-directores
ni otros intermediarios entre el director y los miembros de la orquesta. Tan
s6lo hay un director y un guién musical para guiar a numerosos musicos
muy diferentes.

b) Promover el intercambio de conocimientos y de informacién

Esto requiere una mezcla de factores culturales y estructurales. Las orga-
nizaciones de servicios humanos atesoran una gran riqueza de “conoci-
mientos tacitos”, es decir, conocimientos desarrollados e interiorizados
por los miembros de la organizacién a lo largo de amplios periodos de
tiempo. Los profesionales que actian sobre el terreno van.adquiriendo
dichos conocimientos ticitos durante la interaccién cotidiana con las per-
sonas que apoyan. Llegan a conocer y a comprender profundamente a
estas personas, pero a menudo les cuesta plasmar estos conocimientos en
los informes, relaciones o resimenes informativos. La comunicacién de
esta informacion ticita requiere confianza, una cultura compartida, asi
como otras vias de expresion como las historias y otros productos narrati-
vos y culturales. Las estructuras organizacionales deben propiciar oportu-
nidades para el intercambio de este tipo de informaci6n.

En cambio, el “conocimiento explicito” resulta mas facil de plasmar,
resumir y difundir. El personal lo puede hacer a través de informes, andli-
sis de datos, evaluaciones o encuentros de puesta en comun (Davenport &
Prusak, 1998; Nonaka & Takeuchi, 1995). Las estructuras deben ser cohe-
rentes con la cultura organizacional y fomentar la comunicacion de infor-
macién explicita. Los valores culturales deben reforzar los hdbitos organi-
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zacionales de recopilacion, andlisis, puesta en comiin y uso de informacién
nueva y de la ya existente. Este requisito de cultura organizacional resulta
bésico para cualquier nivel de intercambio de informacion explicita dentro
de la organizacién (Zuboff, 1988). Sin una cultura organizacional que pro-
mueva y anime a la adquisicién e intercambio de conocimientos, da un
poco igual que el sistema de informacién se base en el “boca a boca”, en
la consulta cotidiana por parte del personal de tablas y datos o en un siste-
ma digital automatizado, no servird de mucho. Lo que importa es que el
intercambio de conocimientos e informacién resulte fitil, apoye el logro de
resultados personales y contribuya a la mejora de la calidad dentro de la
organizacion.

2
4

La superacién de las “aguas bravas”, o crisis de gestion, tan sélo es pbsi-
ble si existen ya suficientes mecanismos de feedback informativo y capa-
cidad de reaccién organizacional. La ciencia de la gestion ha demostrado
que la descentralizacion y delegacién requieren numerosos sistemds de
supervision (Robbins, 1990). Los sistemas de apoyo basados en la comu-
nidad deben estar dotados de un dispositivo de feedback o respuesta flexi-
ble, préctico y coherente que sirva de apoyo para el sistema, los profesio-
nales que actiian sobre el terreno y los voluntarios. La recopilacién y and-
lisis de informaci6n, asi como las actuaciones basadas en dicha informa-
cién, deben ser programados de forma continua y regular. Los indicadores
del cuadro de mando, como informes de incidentes inusuales o controles
prioritarios de salud fisica y mental, pueden tener una base cotidiana.
Otras informaciones, como las précticas habituales del personal, los pagos
a distribuidores, los gastos en prestaciones sanitarias y de jubilacion o la
informacién sobre mediciones de resultados personales, si bien son reco-
piladas a diario, pueden ser analizadas mensual o trimestralmente por los
altos directivos. Este continuo feedback de informacion va a mejorar la
capacidad de respuesta de la organizacion.

c¢) Conectar pensamiento y accién

Las estructuras organizacionales tradicionales tienden a identificar “los
que piensan” con los altos directivos, localizindolos en la cumbre o en

128

posiciones centrales del organigrama organizacional. “Los que hacen”,
que implementan las decisiones de gestién, suelen ubicarse en la base o en
posiciones periféricas de la organizacién. En las estructuras burocriticas,
la separacién entre “los que piensan” y “los que hacen” agrava la falta de
feedback e impide la transferencia de los conocimientos tacitos. Sin
embargo, para facilitar los resultados personales, resulta imprescindible
que los profesionales que actiian sobre el terreno se responsabilicen tanto
de “pensar” como de “hacer”. Estos profesionales, por un lado, vinculan al
usuario con los apoyos que van a facilitarle los logros de resultados per-
sonales, y por otro, dialogan con todos los demds actores participantes
sobre dichos logros y sobre la posible redefinicién de los resultados.

Las organizaciones abiertas animan a los profesionales que actilan sobre
el terreno a que se impliquen con las personas que reciben servicios y apo-
yos'y a que conecten pensamiento y accién. Esto amplia su autoridad, sin
convertirlos por ello necesariamente en gestores. Las organizaciones esta-
blecen estructuras que facilitan esta interaccién, en la medida en que ani-
man a los profesionales que actiian sobre el terreno a desarrollar sus habi-
lidades, a mejorar su rendimiento y a permanecer en contacto con los usua-
rios. De esta manera, se brinda la oportunidad, tanto al personal como a los
voluntarios, de desarrollar nuevas técnicas y habilidades para la resolucién
de conflictos y problemas y para la negociaci6n, sin dejar por ello de
comunicar sus conocimientos tacitos, traduciéndolos a conocimientos
explicitos, y de facilitar resultados personales.

d) Tender puentes a la comunidad

La estructura de una organizacién dedicada a servicios humanos debe
servir de puente entre la comunidad y las personas atendidas. La calidad
de vida comunitaria influye en el tipo y grado de los apoyos disponibles
para facilitar los resultados personales de los usuarios de la organizacién.

Las organizaciones, ya sean formales o informales, con mayores posibi-
lidades de éxito son aquellas que se autodefinen como sistemas abiertos
que actian dentro de redes sociales y de sistemas comunitarios mds
amplios, facilitando la conexién de las personas con discapacidad intelec-
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tual y otras discapacidades del desarrollo y sus famili.as a lafi redes c(l):
apoyo. Estos sistemas mds amplios, con sus redes somgles y e apoy;
comunitarios, se convierten en recursos para la organizacion, que l0S
incluye en su planificacién para facilitar los resultados personales.

El planteamiento de la organizacién como parte de un s.istema comuni-
tario o de una red de recursos aporta muchas mds oportunidades y posibi-
lidades de apoyo a las personas que se estdn esforzando por alce.mzz.lr sus
resultados personales. Los dmbitos comuni.tarlos Qe salud, alo;amler.1t0,
empleo, educacion, transporte, ocio y el capital social pueden convertirse
en recursos potenciales muy valiosos para el logro de estos resultados.

]
¥

1.4

LIDERAZGO

Como se muestra en el Gréfico 4.3., la gestion de resultados de calidasi de
vida requiere liderazgo en términos de (a) visiones, _valores' y expectatlve;s
organizacionales con respecto a las personas con d'1scapac1dad, y (b) C;l -
tura organizacional, comportamientos y un rend.1m1§:nto que aseguren os1
apoyos necesarios para responder a las expe/cta‘twas. Pode.mosj plantear le):
liderazgo desde tres perspectivas: (a) d1n?1m1cas organlzac1ona1§s, i )
aspectos del liderazgo, y (c) refuerzo del liderazgo de los profesionales

que actdan sobre €l terreno.

Grafico 4.3. Funcion del liderazgo de calidad en una organizacion
dedicada a los servicios.

isi ura
Visiones Cult

Valores <:> Liderazgo <:> Comportamientos

Rendimiento

Expectativas
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a) Dinamicas organizacionales

Las organizaciones son dindmicas, no estdticas. Para explicar este con-
cepto, Bolman y Deal (2003) han propuesto un modelo basado en cuatro
marcos de categorias de dindmicas organizacionales: (1) el marco racional
y estructural, (2) el de recursos humanos, (3) el politico, y (4) el simboli-
co. Se puede analizar por separado el conjunto de objetivos, la asignacién
de recursos y la distribucién del poder de cada uno de estos marcos. Pero
nunca hay que olvidar que las personas con discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo, como usunarios finales, deben ser los
que orienten a la organizacién. Con esto siempre en mente, pasemos a con-
siderar diversas cuestiones de liderazgo organizacional aplicables en cada
uno de estos cuatro marcos.

1. Marco racional y estructural

Dentro de este marco, las decisiones se toman de forma l6gica y analiti-
ca. Los objetivos y prioridades organizacionales van a depender de los
argumentos mds sélidos, de los andlisis més persuasivos y de los plante-
amientos mds claros. Boyle (2000) apunta que los razonamientos, y la
forma de razonar, influyen en nuestra definicién de lo que consideramos
importante, por lo que los argumentos mas razonados y convincentes
suelen ser a menudo los que determinan los objetivos. Lo que suscita
varias cuestiones: ;jcémo contextualizar las claves, describir las opcio-
nes y facilitar aportaciones para permitir que las personas con discapa-
cidades intelectuales y otras discapacidades del desarrollo ejerzan un
liderazgo real?, ;disponen estas personas de los recursos y apoyos apro-
piados para hacer valer y respaldar sus razonamientos en los debates y
en la toma de decisiones organizacionales?

2. Marco de recursos humanos

Dentro de este marco, las decisiones que se toman pretenden promover
¢l consenso y la armonfa. Por ello, aqui se imponen las decisiones menos
conflictivas. Lo que también suscita varias cuestiones: a la hora de resol-
ver conflictos y de alcanzar consensos: los intereses de las personas con
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discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo pesan
tanto como los de los demas participantes?, ;0 las organizaciones tien-
den a resolver sus conflictos y forjar sus consensos “en nombre de” las
personas que apoyan, pero sin ellas?

3. Marco politico o basado en el poder

Dentro de este marco, las decisiones las toman las personas que poseen
poder e influencia, y son estas las que resuelven los conflictos en torno
a los objetivos. Cuestiones que suscita este marco: ;las personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo tienen poder
para plantear o influir en los objetivos y en la misién de la organiza-
cién?; si estos objetivos finales dependen de intereses personales, (',}as
personas con discapacidad pueden ejercer suficiente influencia en la
organizacion?; ;jhasta qué punto estdn presentes cuando se toman las
decisiones clave? \

4. Marco simbdélico

Dentro de este marco, las decisiones dependen del status, del prestigio y
del valor de los simbolos mds importantes para la organizacién. Las per-
sonas y grupos que se identifican con estos son los que plantean los obje-
tivos. Lo que igualmente suscita una serie de cuestiones: ¢las personas
con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo pue-
den identificarse con simbolos poderosos y positivos?, ;qué valores,
imégenes y simbolismos transmiten estas personas dentro de la organi-
zacién y de la comunidad?, ;hasta qué punto las demas personas las aso-
cian con simbolos poderosos y positivos? '

Bolman y Deal (2003) sefialan que las dindmicas organizacionales a
menudo se identifican con uno de estos marcos, pero también pueden mos-
trar elementos de varios de ellos. Incluso en ‘algunos casos, las actuaciones
de la organizacién pueden basarse en factores procedentes de los cuatro
marcos. Pero ahora no nos interesa tanto identificar qué marcos resultan
mds comunes en las organizaciones que prestan servicios y apoyos a per-
sonas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo,
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$1ino més bien que el lector comprenda que, independientemente del marco
que explique mejor sus actuaciones, la organizacién debe examinar, enten-
der y reforzar la capacidad de liderazgo y de influencia en el planteamien-
to de los objetivos de las personas con discapacidad, sea cual sea, insisti-
mos, su marco de actuacidn.

b) Aspectos del liderazgo

C(_)mo muestra el Gréifico 4.3., uno de los aspectos del liderazgo es la
gestién del rendimiento de la organizacion en facilitar los resultados per-
sonales. Existe una abundante literatura de investigacin sobre liderazgo
en las organizaciones no lucrativas de servicios humanos. Apuntamos a
continuacion varios aspectos del liderazgo que resultan particularmente
relevantes para la mejora de los resultados de calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo.

» Liderazgo al servicio de los demds

Los lideres organizacionales se dedican a apoyar los esfuerzos de otras
personas dentro de la organizacién. Responde a un modelo de pirdmide
invertida, donde los lideres est4n a disposicién de los demds miembros de
la organizacién y de los actores participantes (Greenleaf, 1991).

* Investigacién Accion Participativa

Est§ aspecto del liderazgo tiene dos dimensiones (French & Bell, 1998).
La primera destaca el papel de la. participacién. Los lideres de la organi-
zacién son los participantes en un proceso de evaluacién continua de la
calidad de vida, de andlisis de su propio liderazgo y de las iniciativas de
calnidad. La segunda dimensién se refiere a la parte de acci6n, destacando
la importancia de pasar a 1a accién y de aprender de la misma. Los lideres
o_rganizacionales deben pues aprender en la practica, mostrar una propen-
sul’)n a la accién, y examinar después los resultados y consecuencias de la
misma. Deben abrir las puertas internas de la organizacién y aprender de
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las personas a facilitar los resultados y a mejorar los apoyos. Este modelo
de Investigacion Accion Participativa se fundamenta en las fortalezas y
capacidades organizacionales, vincula foﬁalezas y rec‘ursos con el procci:-
so de aprendizaje organizacional y de mejora de la calidad, y se pasa en la
realidad de la vida de las personas.

Este modelo de investigacién y accién propone que lf)s_ lideres recopilen
informacién para aportar consistencia a la toma de decisiones, tras lo cual
dichas decisiones deben ser probadas y analizadas a lalluz de l‘o.s resulta-
dos. Se trata de una alternativa al modelo de planif.icacu’).n tr:fl(’hcmnal g}le
propone planificar y analizar antes de actuar. La Hlvestlgamon y accm.n,
guiada por el imperativo de “cambiar las cosas ya”, propone que la orga-
nizacién lleve a cabo actuaciones controladas, aprenda de las mismas ¥ s¢
implique en ciclos de investigacién y accion.

La literatura sobre gestion muestra numerosos ejemplos de éxito dg las
habilidades de liderazgo y de gestion orientada hacia la accién (Isenberg,
1984; Kotter, 1982; Mintzberg, 1973; Vail, 1993; Zubo.ff, 1988). Whe'fitley
(1994) resume la conveniencia de aprender en la préctica con la siguiente
met4fora: “memorizar los pasos de antemano no sirve de .mucho; la clave
estd en ser capaz de meterse en la musica y de moverse libremente por la

pista” (p. 143).
« Liderazgo comunitario

Los lideres organizacionales deben asumir que la VidE'l y l'a calidad de’
vida son cosas que florecen en comunidad. Las organlzacm.nes, por si
solas, sencillamente no pueden ofrecer un abanico de op(')rtumdadeﬁ y de
experiencias vitales comparable al que existe en la comun_ldad. Los hc‘ieres
deben utilizar pues a la organizacién como un puent‘e hacia la comunldgq,
por lo que deben integrar a la organizacién en la misma, .pl:ICS para facili-
tar los resultados personales de calidad de vida, deben posicionar a Ia orga-
nizacién en una buena situacion, visible, liderando a las organizaciones
civicas, mejorando asi el capital social de todos sus miembros.

« Direccién cultural
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Los lideres organizacionales deben establecer y reforzar los valores,
simbolos y prioridades (es decir, la cultura organizacional) prestando espe-
cial atencién a aspectos particulares de la vida de la organizacién. Han de
centrarse en aquellos aspectos organizacionales que maximicen los resul-
tados de calidad de vida de las personas. Para ello, y de manera constante,
deben (a) situar a personas con discapacidad intelectual y otras discapaci-
dades del desarrollo en posiciones donde puedan orientar las prioridades
organizacionales, dirigir sus propios apoyos y generar feedback y evalua-
ciones de las actuaciones de la organizacidn; (b) apoyar a las personas para
que tengan un buen rendimiento y unos comportamientos apropiados; (c)
prestar atencién a los datos e informaciones sobre resultados de calidad de
vida; y (d) transmitir la importancia de los resultados personales para los
propositos y la misién de la organizacion.

En resumidas cuentas, el liderazgo organizacional resulta esencial para
la promocién de los resultados personales. La literatura cientifica a este
respecto identifica claramente tres aspectos relevantes del liderazgo que
hemos comentado: liderazgo al servicio de los demds, liderazgo comuni-
tario y direccion cultural. Pero més alla de esto, las organizaciones tam-

bién necesitan reforzar el liderazgo de los profesionales que actian sobre
el terreno.

Refuerzo del liderazgo de los profesionales que actiian sobre el
terreno

Estos son directamente los responsables ante los destinatarios del servicio
de las expectativas generadas de aseguramiento de las necesidades bésicas
y cumplimiento de los resultados personales. Los profesionales que actii-
an sobre el terreno tienen la oportunidad de conocer constantemente los
resultados de las personas y de plantear los apoyos particulares (a menu-
do, innovadores) que podrian asegurar tales resultados. Y, lo que es mds
importante, estos profesionales tienen la oportunidad de facilitar resulta-
dos que exigen un conocimiento y un compromiso personalizados.
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A lo largo de la pasada década, nuestras experiencias‘ e investigacior/les
han sacado a la luz nueva informacién sobre los profesionales ql,le actdan
sobre el terreno. No es nuestra intencién resumir o sintetizar aqui toda esa
informacién (constltese para ello, por ejemplo, Larson, Lakin & Hew.lft,
2002). Vamos, sin embargo, a apuntar los planteamientos cla.w.e de gestion
para reforzar y apoyar a estos profesionales a la hora de definir su carrera
y labor en términos de logro de resultados personales.

« Seleccion y contratacion

Debe basarse en la capacidad y en la sensibilidad hacia el fomer/ltol de los
resultados personales. En este sentido, la personalidad resultz% mds impor-
tante que las habilidades y las técnicas, que puede‘:n ser aprend1d‘a,s rr‘ledl,an-
te programas de formacién. El proceso de seleccion y contratacion incum-
be tanto a las personas destinatarias de servicios y apoyos C(?r/no a sus
potenciales proveedores, por ello, las decisiones de contratacién dgben
contar también con las aportaciones de las primeras.

« Continuidad, supervision y apoyo

La variable clave para la continuidad y la calidad de los apoyos consis-
te precisamente en el apoyo que reciben los propios prqfesmnales. Dicho
apoyo, asegurado basicamente por los cuadros rr_le'dlos, tiene una n‘atu.rale—
za altamente personal. Estos cuadros deben participar en el aprendizaje, la
planificacién y la prestacion de apoyos relacionados con los r’esultados, e
interrelacionarse regularmente con los profesionales que‘actuan sobre ?1
terreno en la prestacién de los servicios, asegurando un didlogo y un esti-
mulo continuos.

« Sueldos, cobertura sanitaria y otros apoyos organizacionales

Los profesionales que acttian sobre el terreno suelen. generalmente per-
tenecer a categorias laborales de bajos sueldos. Esto incrementa la rele-
vancia del factor sueldo, en la medida en que afecta directamente a su
capacidad para mantenerse a si mismos y a sus familias. Por ello, una
buena cobertura sanitaria resulta crucial, al igual que otros apoyos para
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guarderfa, transporte, alojamiento y educacién. Un sueldo bajo suele sig-
nificar cierta escasez de recursos, y por lo tanto, una cobertura fragil. Una
crisis en un drea de cobertura puede suponer mayores tensiones en las
demds dreas, y toda la situacién personal de estos profesionales puede
debilitarse y, eventualmente, venirse abajo. Por otra parte, los valores y
principios que facilitan los resultados de las personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo (objetivos y servicios
autogestionados, apoyos comunitarios, investigacién apreciativa, lideraz-
go al servicio de los demés) también fomentan el éxito de los empleados.

» Capital social

Las cuestiones relacionadas con los resultados personales y el capital
social pueden convertirse en unos poderosos motivadores para los profe-
sionales que actdan sobre el terreno. El incremento del capital social de
estos profesionales puede tener tres beneficios directos en diferentes 4mbi-
tos: (a) las ventajas materiales, psicolégicas y emocionales que aporta el
capital social van aumentando con el tiempo; (b) puede suponer igual-
mente un aumento y refuerzo de sus propias redes personales de apoyo; un
mayor capital social puede brindar pues soluciones y recursos alternativos
precisamente cuando el sistema de cobertura personal antes mencionado
esté entrando en crisis; y (c) los profesionales que actdan sobre el terreno
son més capaces de facilitar oportunidades derivadas del capital social a

las personas con discapacidad si han desarrollado y alimentado sus propias
redes de relaciones.

« Potencial de difusion del conocimiento

Los profesionales que actian sobre el terreno influyen de manera direc-
ta en hacer explicito el conocimiento t4cito. Desempefian pues un papel
clave en el intercambio de conocimiento y de informacién dentro de la
organizacién. Al aprender en la practica, escuchar historias, ser testigos de
la creacién de los mitos y protagonistas organizacionales, y facilitar direc-
tamente los resultados, tienen acceso a conocimientos que no suelen estar
al alcance de otros empleados. Asi que uno de sus retos consiste en apren-
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der a transmitir a la organizacién toda esta informacién técita, asi como
aprender a traducirla a conocimientos explicitos. Este potencial de difu-
sioén del conocimiento por parte de los profesionales que actian sobre el
terreno va a depender igualmente de la capacidad de gestion de la organi-
zacién. Para empezar, ésta debe reconocer y respetar el valor de los cono-
cimientos tdcitos. Debe también generar espacios y oportunidades de
intercambio de los mismos. Por otro lado, debe promover su traduccion a
conocimientos explicitos que puedan ser codificados, reproducidos y
difundidos. Por todo ello, 1a organizacién ha de invertir en los profesiona-
les que actiian sobre el terreno, tanto para fomentar y ampliar la base de
recopilacién de conocimientos tacitos como para dirigirlos hacia los cana-
les informativos organizacionales formales. p

RESUMEN )

La gestién de los resultados personales debe basarse pues en valores y
principios derivados de la autodeterminacion, de la inclusidn, del capital
social y de los derechos humanos y legales. Sin embargo, los valores por
si mismos no son suficientes para hacer realidad los resultados personales
de las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del
desarrollo; su gestion requiere también habilidades y capacidades. Estas,
junto a las experiencias relacionadas con el liderazgo, la coordinacion den-
tro de la organizacion, la negociacion y resolucién de conflictos y una
comprension del funcionamiento y del comportamiento organizacional,
constituyen lo que hace que los valores y principios “se hagan realidad”.
Unos mejores métodos de entrevista, los nuevos formatos y disefios de los
servicios y apoyos autogestionados, la difusién de programas-piloto y
unas préicticas prometedoras tan sélo cobran sentido cuando vienen acom-
pafiados de una gestién e implementacién adecuadas.

Los valores y principios mas importantes derivan de universales de jus-
ticia social, derechos humanos, inclusion social y oportunidades econémi-
cas. La aplicacién e implementacién de dichos universales bien merece
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que demos lo mejor de nosotros. En este sentido, este capitulo ha destaca-
fio una nueva forma de plantear las estrategias de gestion, asi como la
mportancia de abrir las puertas internas de la organizaci(’)n., En concreto
hemqs prgpuesto que, para lograr cumplir los resultados personales las’
organizaciones deben cambiar a sistemas de apoyo mds individualizad’os
dispersos, lo que supone abordar cinco factores cruciales que permiten quz
1(‘)§ programas de resultados personales funcionen: la estrategia, la ejecu-
cion, la cultura, la estructura y el liderazgo. Las aportaciones de’este capi-
tulo se ba§an €N nuestros conocimientos sobre el capital social, los profe-
808 f)rganlzacionales que facilitan los resultados personales 1(,>s modelos
de liderazgo y de cultura organizacional, las estrategias de ’desarrollo de
IO,S recursgs humanos, la comunidad como fuente de recursos y sobre
como nutrir y sostener organizaciones sélidas.

Los result‘ados personales y su medicién resultan bésicos para el proce-
so de camblo‘orgamzamonal. El siguiente capitulo plantea una propuesta
(la del Council on Quality and Leadership) de medicién de os resultados

p'ejrsc.)nales dentro de un contexto de innovaciones y de un sistema de ges-
t16n integrado.
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Capitulo 5. Medidas de los resultados personales:
valores y parametros para un sistema integrado
de gestion

INTRODUCCION Y PANORAMA

A lo largo de este ultimo cuarto de siglo, los usuarios y sus familias, los
proveedores de servicios y de apoyos, y las administraciones centrales,
regionales y locales han alterado profundamente los patrones histéricos
que solian caracterizar a los servicios para personas con discapacidad. Los
pleitos y cambios legales y el aumento de la financiacién piblica han ali-
mentado esta transformacion social. Durante este periodo de rdpidos cam-
bios, el marco de evaluacion de la calidad se ha quedado desfasado con
respecto a los nuevos patrones de prestacién de servicios y apoyos, de
autodeterminacién y de capacidad de eleccién. A medida que han cambia-
do dichos servicios y apoyos, han aumentado nuestras expectativas y con-
sideraciones sobre la calidad. Pero como sefiala Jaskulski (1991), estos
cambios han venido acompafiados de discontinuidades y solapamientos.
Los nuevos conceptos atin no han llegado a sustituir totalmente a los tra-
dicionales, de manera que los planteamientos innovadores en servicios
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humanos tienden a convivir con las précticas tradicionales, produciendo lo
que podriamos denominar “la paradoja de la innovacién”.

La paradoja de la innovacién

Las organizaciones que apoyan a personas con discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo deben afrontar un dilema: debido a su
continua busqueda de alternativas innovadoras y creativas, a menudo se
topan con una carencia de orientaciones claras en cuanto a procedimientos
y con una falta de criterios para determinar la calidad de los apoyos gpe
prestan. Y lo que es peor, las normativas, orientaciones y criterios sopre
calidad vigentes estdan a menudo anticuados. La paradoja consiste pues en
que las definiciones y mediciones de calidad actuales se basan a menudo
en prioridades y en précticas del siglo pasado, mientras las nuevas defini-
ciones y pricticas ain no han logrado generar un consenso aceptado por
todos los actores implicados. El resultado es que las propuestas innovado-
ras y creativas coexisten con las practicas y definiciones anticuadas, pero
adn aceptadas. '

Esta paradoja genera dificultades a las organizaciones de servicios
humanos por varias razones. La primera: muchas de estas organizaciones
no son lucrativas, por lo que carecen de un enfoque estratégico de renta-
bilidad comercial que suele ser el que orienta los cambios e innovaciones
en el sector de los negocios. La segunda razdn, el 4mbito legislativo, regu-
lador y piiblico es poco dado a los cambios rdpidos. El sector piiblico cam-
bia al lento ritmo de la evolucién de los consensos. Y la tercera razén es
que los rendimientos de las organizaciones de servicios humanos a menu-
do tan sélo pueden medirse y evaluarse en base a datos y recopilaciones
de informacion a largo plazo; en consecuencia, incluso las organizaciones
mds innovadoras frecuentemente deben basarse en datos y mediciones de
calidad disefiados y planteados de forma tradicional.
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Coémo minimizar la paradoja

Esta paradoja es ineludible. De hecho, como se planteaba en el capitulo
zimterior, las organizaciones necesitan un liderazgo que logre equilibrar con
€xito las realidades vigentes con las innovaciones emergentes, y de esa
rr_la,lnera gc?stionar la comentada paradoja. Ademds, las organizaciones tam-
bién requieren un sistema integrado de calidad basado en valores, como el

que se muestra en el Grdfico 5.1. Dicho sistema es global, integrado y
dindamico. ’

Grifico 5.1. Sistema de calidad integrado para organizaciones que
presten servicios a personas con discapacidad

Aseguramiento

e Mejora
necesidades del'lg d
calida

bisicas

Calidad de vida

Vida
Comunitaria

Nota: Copyright 2005 del Council on Quality and Leadership. Permiso de reimpresién.

"« Sistema basado en valores

Los valores aportan sentido al disefio, definicién y medicién de los fac-
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tores de calidad. Partir de valores relacionados con la capacidad de elec-
cion, planificacién y autodeterminacién personales asegura que los factc?-
res de calidad reflejen la consideracion y respeto hacia las personas desti-
natarias de los servicios y apoyos.

» Sistema global

El sistema de calidad integrado incluye factores de aseguramiento dela
calidad que abordan las necesidades bdsicas e,n S:uestmnes de salud y
seguridad asf como los requisitos minimos econdmicos, legale§ y c'le ges-
tién. El sistema también aborda la mejora de la calidad _or‘gamzac1orl1al e
incluye factores relacionados con la eficiencia y la efect1v1c.lad. Un s1.s§e-
ma de calidad global también fomenta los resultados de cal‘l/dad de viga,
incluyendo factores relacionados con la capacidad de eleccidn, la autode-
terminacion y el bienestar.

+ Sistema integrado

Los factores del sistema de calidad deben de estar integrados, de mane—
ra que las organizaciones puedan incorporar dich/os fgctore§ en un smtexpa
de gestion de calidad donde los valores y los pardmetros c01n01d,a1?. El sis-
tema de calidad parte de valores personalizados y acudeT a un tnico con-
junto de pardmetros personales para evaluar el aseguramiento y mejora de
la calidad as{ como la calidad de vida.

« Sistema dindmico

El sistema de calidad también debe ser dindmico y responder a (a) 195
analisis de informacién y datos; (b) los cambios en las polit'icas', procedi-
mientos y pricticas; y (c) las estrategias de actuacién org‘e,mlzacwnal.para
mejorar el rendimiento en calidad. En un sistema de gestion de la ca1'1(_1ad,
los datos e informacidn tienen multiples aplicaciones, pueden ser u_tlhza—
dos (a) para la planificacién personal; (b) para abordar las necesidades
bésicas en cuestiones de salud y seguridad; (c) como patrorlles de refereg-
cia para valorar los resultados personales de calidad de vida y el rendi-
miento de los servicios organizacionales en comparacién con otras orga-
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nizaciones y sistemas; y (d) para orientar los apoyos organizacionales y
comunitarios hacia una mejora de la calidad de vida.

Perspectiva del capitulo y definiciones

Este capitulo parte de las mediciones de resultados personales de calidad
de vida desarrolladas por el Council on Quality and Leadership (CQL, a
partir de ahora). Las mediciones de resultados personales (CQL, 1997,
2000d, 2005b)*' se componen de 25 indicadores de calidad (es decir, medi-
ciones) que reflejan siete dimensiones de calidad de vida: identidad, auto-
nomia, entorno relacional, logros, seguridad, derechos y salud y bienestar.
Estas medidas se usan ampliamente (como explicamos m4s adelante en el
capitulo) por varias razones. La primera es que ofrecen un sistema inte-
grado de gestién de calidad para organizaciones, redes y sistemas de ser-
vicios. La segunda razén es que los valores, métodos, contenidos, desa-
rrollos y procesos de aplicacién que acompaiian a estas medidas aportan
numerosas propuestas para que las organizaciones desarrollen su propio
sistema integrado de gestién de calidad. La tercera razén es que el CQL
lleva desde 1971 disefiando y desarrollando medidas y estdndares para la
calidad en el 4mbito de las personas con discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo. En todo este tiempo, sus definiciones, medi-
das y aplicaciones organizacionales de calidad han influido y orientado
sentencias judiciales, legislaciones y normativas y pricticas organizacio-
nales en los d4mbitos nacionales y regionales. El CQL, constituido por
algunos de los mds sefialados representantes, proveedores y profesionales,
tiene una amplia presencia Yy peso en el campo de la discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo (Gardner, 2002; Gardner &
Nudler, 1999; Hemp & Braddock, 1990).

Las reflexiones desarrolladas en este capitulo se basan en las siguientes
definiciones:

" Todas las siguientes menciones a estas mediciones proceden de estas referencias
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« Aseguramiento de la calidad: capacidad demostrada de los se.rvicios
y apoyos de un proveedor para garantizar las necesidades bésicas en
las dreas de salud, seguridad y continuidad.

+ Mejora de la calidad: capacidad personal, organizac.ional o de los
sistemas para mejorar sus rendimientos y tra‘nsparenc.la medlz/lnte la
recopilacién y andlisis sistemdticos de datos e 1nformag/ones asf como
mediante la implementacién de estrategias de actuacion basadas en

dichos anilisis.

« Calidad de vida: enfoque sobre los resultados personales tal como
los define cada individuo destinatario de servicios y apoyos. Las inj-
ciativas de aseguramiento y de mejora de la calidad fomentan la c%l—
dad de vida de las personas.

EL CQL Y EL DISENO DEL CAMBIO

El CQL es una organizacién internacional de mejora c_le la calidad de di.sej—
fios, mediciones y rendimientos. Las iniciativas de calldafl del CQL se diri-
gen a personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades ‘del
desarrollo, a personas con enfermedades mentales y a la gente, organiza-
ciones y sistemas que los apoyan.

Se trata de una organizacién de acreditacién nacional crea(‘la a‘ffinales' dtj,
los afios 60. La necesidad de establecer estdndares de acredltam.on depvo
de los abusos y crueldades denunciadas en las institpciones _res1den01a}es
y de custodia. A comienzo de los 70, el CQL establecio los primeros estén-
dares de acreditacion para organizaciones que prestan servicios a~personas
con discapacidad intelectual. Alo largo de los siguie.ntes veinte afios, estos
estdndares del Consejo de Acreditacién de Servicios para personas con
discapacidad intelectual y otras discapacidades del d?,s'arrollo fueron
incorporados a las regulaciones del Intermediat; Care Facility Progr:.im for
the Mentally Retarded” (ICF-MR), a la sentencia de Wyatt contra Stickney

. . . . 1
2 “Programa de establecimiento de cuidado intermedio para personas con retraso menta
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(2000) y a los requisitos de licencia estatal (Gardner, 2002; Gardner &
Nudler, 1999; Hemp & Braddock, 1990).

En 1990 el CQL inicié una revisién de sus estindares (Accreditation
Council on Services for People With Disabilities?, 1993). A pesar de la
globalidad de sus 810 estédndares de acreditacién, los requisitos de proce-
dimientos para procesos no lograban fomentar suficientemente la calidad
de los servicios. En respuesta a esta situacién, en 1991 la junta directiva
del CQL comenzd a desarrollar las medidas de resultados personales.
Estas nuevas medidas de la calidad presentaban cuatro requisitos de dise-
fio: (a) concisi6n; (b) generalidad (que fueran aplicables a una amplia
gama de personas destinatarias de diversos servicios y apoyos); (c) enfo-
que en Ja persona (no en el programa); y (d) integracién en las aplicacio-
nes de gestion. Estos requisitos plantearon dos desafios relevantes. El pri-
mero* consistia en desarrollar un conjunto vélido y fiable de resultados,
indicadores y medidas de rendimiento que no fueran prescriptibles.
Grupos focales compuestos por personas con discapacidad fueron identi-
ficando los resultados genéricos que consideraban mas importantes en sus
vidas: amistad, salud, dinero, trabajo, familia y casa. El CQL desarrollé
enfonces una metodologia rigurosa y fiable para determinar hasta qué
punto cada resultado, tal como era definido por la persona, estaba presen-
te en su vida. Tuvieron para ello en cuenta cinco requisitos de aplicacion:

1. Los items de medicién individual tenian un sentido y una aplicacién
personal para cada individuo. Las medidas podian ser utilizadas para, o
servir de apoyo a, varias formas de planificacién personalizada.

2. Ademds de aportar informaci6n sobre individuos, los datos de resulta-
dos podian ser agregados a conjuntos, organizaciones y sistemas.

3. Cuando las organizaciones determinaban la presencia o ausencia de
resultados, podian a la par identificar los apoyos necesarios que proba-
blemente ayudaran a facilitarlos. Asf podian analizar dichos apoyos en

? “Consejo de acreditacién de servicios para personas con discapacidad”
* Habla de dos desafios, pero tan sélo se presenta el primero (Nota del traductor)
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términos de valores y misi6n, de estructura organizacional, de personal
y de presupuesto.

4. Los resultados personales y los datos sobre los apoyos podian servir
para controlar la mejora del rendimiento organizacional.

5. Mediante el uso de resultados personales, asi como de los apoyos apli-
cables y de las politicas y procedimientos que los definian, las organi-
zaciones podian definir y medir las necesidades bésicas en las dreas de

salud y seguridad.

VALORES Y PRINCIPIOS DE LAS MEDIDAS DE RESULTADQS
PERSONALES

El contenido y validez de las Medidas de resultados personales depende
de la participacién directa y personal de los individuos con discapachad
intelectual y/o con enfermedades mentales y de sus familiares y amigos en
el proceso de disefio y desarrollo. Para el disefio inicial de los resultados
personales se utilizaron las aportaciones de individuos y de grupos foca-
les. Las revisiones siguientes fueron incorporando también entrevistas
individuales y el feedback con dichos grupos. Tanto el contenido de las
Medidas de los resultados personales, asi como la entrevista y la meto-
dologia de recogida de informacion se basaron en la teorfa y practica de la
autogestion en la toma de decisiones (Gardner & Carran, 2005; Gardner,
Nudler & Chapman, 1997). Las Medidas de los resultados personales
siguen la siguiente 16gica: (a) las personas definen sus propios resultados;
(b) el proceso de identificacién y definicion de los mismos es experimen-
tal, es decir, las personas cuentan con una serie de opciones entre las cua-
les clegir; y (c) las organizaciones prestan los apoyos para facilitar los
resultados identificados y definidos por las personas. Esta 16gica tiene
como resultado los seis siguientes valores y principios: (a) diferentes
dimensiones de la eleccién; (b) exploracion de las preferencias; (c) res-
ponsabilidad organizacional; (d) individualidad; (e) valoracion objetiva de
las medidas de la calidad de vida centradas en la persona, e (f) individua-
lizacién del proceso organizacional.
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Dimensiones de l1a eleccién

Pgra que los individuos puedan realizar elecciones y tomar decisiones con-
sistentes, el proceso debe incluir tres dimensiones.

1. Contexto experimental de eleccién

Las personas necesitan acudir a experiencias vitales concretas para
poder elegir entre diferentes opciones posibles. La organizacién de apoyo
tiene la responsabilidad de aportar a las personas formacién, consejo y
oportunidades de probar y experimentar las opciones posibles. En algunos
casos, las personas con discapacidades mds severas pueden requerir apo-
yos, experiencias y opciones adicionales para que los resultados persona-
les sean posibles y significativos.

2. Contexto social de eleccién

Las redes de apoyo social ayudan a las personas a escoger entre opcio-
nes. La mayor parte de la gente, cuando se enfrenta a elecciones impor-
tantes y complicadas, busca consejo en su familia, amigos y pares. Rara
vez toman las decisiones en solitario, necesitan un contacto regular con
grupos de pares, amigos y familia para compartir sus sentimientos e infor-
macion y para buscar consejo y apoyo.

3. Contexto creativo de eleccién

Elegir y tomar decisiones no suele reducirse a “esto o aquello”. La
mayor parte de las personas intentan encontrar alternativas nuevas que
escapen a elecciones forzosas “entre opcién A u opcién B”. Esta bdsque-
da creativa de un compromiso entre opciones dadas contribuye a reforzar
1?1 autoestima y la satisfaccién personales. Las organizaciones de apoyo
tienen pues la responsabilidad de ayudar a estas personas a identificar
alternativas nuevas que satisfagan sus necesidades y expectativas persona-
les y, a la par, se ajusten a los recursos posibles y disponibles. Esta bus-
queda de alternativas nuevas y creativas tiene a menudo mejores resulta-
dos cuando las organizaciones superan los limites de sus propios apoyos y
programas, pues la mayor parte de dichas alternativas derivan de las redes
sociales o de otras relaciones comunitarias.
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Exploracién de las preferencias

A las organizaciones de apoyo a menudo les resulta dificil descubrir o
comprender los resultados personales de los individuos. En tales casos,
aunque las medidas mantienen su importancia, hay que cambiar los modos
de exploracién de las preferencias personales, antes de plantear las posi-
bles opciones para elegir. Los profesionales que actdan sobre el terreno,
los médicos, los familiares y los amigos son los que comparten informa-
cién sobre las preferencias de las personas. Se trata de una exploracién
cotidiana que en muchos casos se nutre de la informacién tdcita o informal
acumulada durante las interacciones del dia a dia. En algunos casos, el
profesional que actia sobre el terreno puede necesitar asistencia para tra-
ducir toda esta informacién informal sobre sentimientos, observaciongs y
“conocimiento” a planteamientos de preferencias de resultados personales,
pues, evidentemente, toda persona tiene sus preferencias: las personas de
las que quiere rodearse, en qué postura le gusta dormir o sus alimeptos
favoritos. '

Las dimensiones de la eleccién explicadas anteriormente resultan tam-
bién vilidas para la exploracion de las preferencias. Las personas poseen
cierto abanico de experiencias y de oportunidades, gozan de un apoyo con-
tinuo mientras aprenden de la experiencia e indican preferencias.
Finalmente, los proveedores de apoyo, las familias y los amigos suelen
ofrecer, de la manera mds creativa posible, un conjunto de experiencias
que pueden superar el campo de actuacién de la propia organizacién. En
algunos casos, este periodo de exploracién puede llevar meses; el com-
promiso por descubrir las preferencias no s6lo requiere creatividad, sino
también paciencia y voluntad para empezar de cero y volver a intentarlo
cuantas veces haga falta.

Responsabilidad organizacional

Antes de considerar que se ha logrado un resultado, hay que cumplir las
comentadas condiciones para la eleccion entre diferentes opciones y para
la exploracién de las preferencias (experimentando con varias opciones,
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ofréc.ie‘ndo apoyo social para elegir y colaborando creativamente en la
definicion de alternativas). Si se pasan por alto estas dimensiones las per-
501'1as 1o van a tener opciones reales para elegir, por ejemplo, dénde tra-
bajar, dénde vivir y con quién, o a quién considerar “amigo”. Tan s6lo se
puede hablar del logro de un resultado personal si se han dado posibilida-
des reales de eleccién.

Individualidad

Las Medidas de resultados personales derivan de una definicién y de
una descripcion personal e individualizada. Esto es cierto a pesar de que la
lablor del CQL proceda de procesos generales de desarrollo que incluyan
sesiones de grupos focales compuestos por personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades de desarrollo, de un trabajo de campo
lleva}d_o a cabo durante mas de cuatro afios y de revisiones basadas en el
andlisis de nuestra base de datos nacional (CQL, 2005f). A pesar de todo
e§t0, siguen siendo las personas particulares las que deben aportar sus pro-
pias definiciones de cada una de las categorias de resultados. Asf por ejem-
plo, cada individuo debe aportar sus interpretaciones personales de ftems
como ‘.‘la persona es respetada” o bien “la persona participa en la vida
comunlt?lria”. Pues, después de todo, cada uno de nosotros puede tener una
concepcién propia de lo que significa “respeto”.

Por ello, las 25 Medidas de resultados personales no incluyen escalas
norma.tivas de los mismos. Y por ello cada individuo constituye una mues-
tra unipersonal tnica. No existen normas o definiciones estandarizadas
que tengan el mismo sentido para todo el mundo. Por eso resulta esencial

que cada persona aporte sus definiciones wnicas de cada una de las medi-
das de los resultados.

Valoracién objetiva de las medidas de calidad de vida centradas en la
persona
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Las organizaciones deben determinar la presencia o ausencia de .resultad‘os
basédndose en la recoleccién de informacidén y datos durante .las mtergcc'lo—
nes directas y sobre el terreno con los encuestados? ’con sus 1ntermed1:f1r10s
o representantes y con otras fuentes de irllformacu).n. Durar{te estas 1nt§—
racciones, los entrevistadores han de seguir la matriz de un 4rbol de d§c1—
siones. De esta manera, las organizaciones pueden obtf.:ner y analizar
informacién de forma estructurada de un proceso de entr.e\'usta abierta fk.m_
tro de un marco de preguntas y orientaciones de las decisiones, especifico
para cada una de las 25 mediciones de resultados.

Los resultados no son pues directamente registrados por los indiv1f1uos,
tampoco miden opiniones personales (ya sean del en.c/uestado, del 11‘1ter—
mediario o representante, de otras fuentes de 1nfo.rma01on o del entrevigta-
dor mismo) ni registran la satisfaccion del entrevistado en cada una de las
cuestiones relacionadas con los resultados. Al d;sarrollar las Med'l.das de
resultados personales, nos dimos cuenta de la dificultad y complejidad de
obtener informacién fiable y valida por parte de algunas personas con un
grado severo de discapacidad y de las personas que las apoyan. Inte.n'Fa}mos
minimizar este obstdculo recurriendo a miiltiples fuentes de dec.lslon, a
una matriz en forma de arbol de decisiones y dedicando rr.lucho tlemp‘o a
repetir las preguntas en varios momentos a diversos entrevistados en dife-
rentes situaciones.

La individualizacion del proceso organizacional

El uso de las Medidas de resultados personales re.ql?iere que la organi-
zaci6n identifique el sentido personal que cada ind1v1du9 atribuye a los
resultados. Este enfoque en los resultados personales constituye la base del
proceso organizacional de planificacion personalizada, Por otro l.ado, cada
una de las medidas de los resultados personales incluye una serie de pre-
guntas sobre los apoyos personales para pasar de las respuestas de los
entrevistados a las cuestiones de los resultados. Estas preguntas sqbre sus
apoyos determinan (a) hasta qué punto estos estdn actualmente fac1l,1tando
un resultado, o (b) en caso de que no se esté dando tal resultado, cudles de
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los apoyos identificados podrian facilitarlo. Estos apoyos no consisten en
programas o en procesos estandarizados, sino que se trata de actuaciones
personalizadas llevadas a cabo por la organizacién para facilitar el resul-
tado tal y como ha sido definido por la persona.

En general, el acercamiento individualizado desplaza la estrategia y
disefio organizacionales de los programas hacia las personas. En vez de
establecer procesos organizacionales uniformes en forma de programas,
las organizaciones deben ahora individualizar los procesos para facilitar
los resultados personalmente definidos. Este cambio tiene dos consecuen-
cias. La primera es que los servicios humanos, como por ejemplo los sec-
tores de manufacturas comerciales, estdn sustituyendo la produccién uni-
forme en masa (mediante programas) por los disefios personalizados. La
segunda implicacién es mds sutil a la par que profunda: nadie puede iden-
tificar o determinar un proceso personalizado hasta que el individuo no
haya definido su propia interpretacion del resultado.

Este proceso de individualizacién invierte el planteamiento tradicional
de gestion de la calidad total y de mejora continua de la calidad. Al cam-
biar la finalidad (la dimensién personal del resultado), todo el proceso para
facilitar que las personas alcancen tales resultados también debe cambiar.
Después de todo, las organizaciones de servicios humanos no estén inte-
resadas en fabricar tipos de productos uniformes (como tostadoras) resul-
tantes de procesos estables y rigidos. Si todas las personas que reciben ser-
vicios y apoyos definieran todas las medidas de resultados personales de
la misma forma y si todos esos individuos se comportaran e interactuaran
con los demds de la misma manera, el proceso podria estandarizarse. Pero
como las diferentes personas definen sus resultados de diferente manera,
los procesos para facilitar dichos resultados también deben variar.

Asi que podemos extraer de todo esto una conclusién importante para la
medicién de la calidad de vida: no es posible valorar un proceso de plani-
ficacién de apoyos personalizados de una organizacién sin antes haber
identificado los resultados en forno a los cuales éste debe disefiarse.
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INVESTIGACION, DESARROLLO Y PERFECCIONAMIENTO
CONTINUO DE CQL

A 1o largo del continuo desarrollo de las Medidas de resultados perso-
nales, el CQL ha ido revisando su validez, fiabilidad y aplicaciones
(Gardner & Carran, 2005; Gardner, Carran & Nudler, 2001; Gardner &
Nudler, 1999; Gardner, Nudler & Chapman, 1997). La metodologia de
aplicacién de las medidas ha sido ampliamente difundida (CQL, 2000a-
2000g), y en cuanto a la metodologia de recogida de informaci6n con per-
sonas que no comunican o que utilizan métodos de comunicacion no con-
vencionales, también ha sido descrita (CQL, 2000a, 2000b). El CQL redi-
sefia, desarrolla y perfecciona continuamente las Medidas de resultados
personales para afrontar cuestiones de fiabilidad, consistencia y utilfdad
analitica. Estas cuestiones resultan importantes para cualquier organiza-

cién que desarrolle un sistema de gestién de la calidad.
L3

« Fiabilidad de los datos

En su base de datos nacional, el CQL (2005f) incluye informacién sobre
resultados personales recolectada tan s6lo por entrevistadores certificados.
Todo el personal y entrevistadores empleados por el CQL deben alcanzar
un nivel de 0,85 en el indice de fiabilidad entre evaluadores realizado con

el personal veterano mds reputado del CQL.
« Consistencia de la recoleccion de datos

En cuanto a la consistencia, el CQL (2005f) incluye en su base de datos
nacional tan sélo informacién sobre resultados personales recolectada por
entrevistadores certificados durante revisiones de acreditacién, cuyo pro-
tocolo identifica los procesos y procedimientos para llevar a cabo entre-
vistas, recoger informacién, investigar y eliminar discrepancias y decidir
las puntuaciones de cada uno de los resultados personales de las personas
entrevistadas. Por lo tanto, las entrevistas realizadas por entrevistadores
certificados durante talleres de auto-evaluacién, encuentros de armoniza-
cién de valores y certificaciones bésicas no son tenidas en cuenta para la

base de datos nacional.
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+ Analisis de datos

El CQL, perfecciona continuamente sus Medidas de resultados perso
nales b/as'a‘ndose en el andlisis de los datos. Todo cambio procede de? nu -
tr.(zs andlisis de la funcionalidad y utilidad de cada item en la discrimir?:
cién d/e la calidad y del andlisis factorial del conjunto de resultado -
Adep}as, el andlisis de los datos transforma continuamente tanto nuests.
gesthn organizacional como las estrategias de calidad que ofrecemos a lc?sl
usuarios y nuestra forma de concebir la calidad de cara al futuro.

UNA BASE DE DATOS NACIONAL DE M
E
PERSONALES DIDAS DE RESULTADOS

Los valores y principios de las Medidas de resultados personales apor-
Fan la base para confeccionar un sistema de medicién vélido y fiablep u
integra los requisitos para el aseguramiento y mejora de la calidad , (i
logro _de l'a calidad de vida. Los autogestores, sus familias y apoyosylzs
organizaciones y sistemas pueden acudir a las Medidas de resultz;dos
personale§ para evaluar sus propios rendimientos y logros a lo largo del
tiempo, asi como sus carencias y desfases en términos de calidad. Ademaés
la base de d'atos nacional de Medidas de resultados personal;as (CQL’
2005f) permite a las personas, servicios, organizaciones y sistemas com—,
parar sus rendimientos en calidad con otros proyectos, similares o dif
rent.es, a l_o largo y ancho de los Estados Unidos. Aunque’esta base de datcf;
nacional incluye la informacién completa de las entrevistas sobre resulta-
dos personales, los usuarios pueden seleccionar las variables que les inte-

resen para aplicarl ia mei : .
dora. para aplicarlas a su propia mejora de la calidad y actividad evalua-

Un vistazo nacional

Laf base ie datos na}cional (CQL, 2005f) contiene actualmente datos e
mformacién de Medidas de resultados personales de mas de 5.000 indi-
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viduos que han participado en entrevistas sobre resultados personales en
revisiones de acreditacién de mds de 600 organizaciones durante el perio-
do de 1992-2004. En la Tabla 5.1. aparece un resumen de los datos sobre
los resultados y apoyos organizacionales de la muestra de poblacién. En la
columna de resultados aparece el porcentaje de personas de la muestra que
ha alcanzado determinado resultado. La columna de apoyos muestra el
porcentaje de personas que (a) tienen un apoyo especifico que, en efecto,
les esta facilitando el logro del resultado, o (b) tienen dicho apoyo y espe-
ran que les permita alcanzar el resultado. Estos datos sobre los apoyos
indican el nivel de éxito de la organizacién en la personalizacion de sus
recursos y procesos para abordar los resultados personales. Son datos que
permiten a una organizacién evaluar sus logros y transparencia en su
apoyo a las personas para lograr los resultados personales definidos. 4

Tabla 5.1. Resumen de datos de medidas de resultados personales y
de apoyos organizacionales recopilados a escala nacional durante
las revisiones de acreditaciones

% de % de

Resultados personales medidos
resultados apoyos

Dimension: Identidad

1. Las personas eligen metas propias. 46,1 46,6
2. Las personas eligen dénde y con quién vivir. 443 55,2
3. Las personas eligen donde trabajar. 38,3 49,1
4. Las personas mantienen relaciones fntimas. 724 67,4
5. Las personas estdn satisfechas con los servicios. 87,3 81,2
6. Las personas est4n satisfechas con su situacién vital. 85,5 85,6

Dimensién: Autonomia
7. Las personas eligen sus rutinas cotidianas. 84,6 84,1
8. Las personas tienen momentos, espacios y oportunidades

de privacidad. 90,1 91,6
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9. Las personas deciden cudndo compartir informacién per-

sonal.
79,2
10. Las personas hacen uso activo de sus espacios. 76,7 gg’(l)
Dimensién: Entorno relacional
11. Las personas viven en entornos integradores. 34,8 41,7
12. Las personas participan en la vida comunitaria. 74,0 80,6
13. L'ZS gersonas interactdan con otros miembros de la comu- ’
nidad.
y 71,1 73,1
. Las personas desempefian diferentes roles sociales. 31,6 31,3
15. Las personas tienen amigos, 57,8 59,0
16. Las personas son respetadas, 77 ’1 80’2
Dimensién: Logros
17. Las personas eligen los servicios. 45,7 474
18. Las personas logran alcanzar sus metas propias. 82,6 82’0
Dimensién: Seguridad
19. Las personas mantienen los apoyos naturales de su entor-
no.
64,4 77,6
20. Las personas se sienten seguras. 86,9 81,7
Dimensién: Derechos
21. Las personas ejercen sus derechos, 42,9 39,6
22. Las personas son tratadas equitativamente. 50,4 50’1
Dimension: Salud y bienestar
23. Las personas mantienen e] mejor estado de salud posible. 735 72,8
24. Las personas no sufren abusos y negligencias. 86,2 89,8
25. Las personas experimentan estabilidad y seguridad. 81,8 78’4
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Nota: Tamafio de la muestra: 5.542 personas. Estadisticas de 2005, basadas en datos
recopilados durante las revisiones de acreditacién realizadas en mis de 600 organizaciones
de 1992-2004 por el Council on Quality and Leadership. Base de datos nacional, 2005.

Accesible online en: www.cfl.org.

Comparaciones y patrones

Una base de datos nacional vélida y fiable permite a las organizaciones,
redes y sistemas establecer comparativas de su gestién de la calidad y de
sus esfuerzos de mejora del rendimiento organizacional con los de servi-
cios, organizaciones y sistemas similares a lo largo y ancho del pais. aLa
Tabla 5.2. ilustra, por ejemplo, cémo las organizaciones pueden comparar
su propio rendimiento ¢on el rendimiento medio nacional en Medida€ de

resultados personales y apoyos individualizados.

Al analizar éstos datos sobre resultados y apoyos, las organizaciones
también pueden identificar el tipo y frecuencia del apoyo que produce o
conduce a un resultado. Esta informacién descriptiva y cualitativa permi-
te a la organizacién relacionar las medidas de calidad de vida con apoyos
especificos e individualizados para cada una de las 25 Medidas de resul-
tados personales. Ademds, las organizaciones pueden establecer patrones
comparativos de rendimiento en resultados y apoyos en funcién de las
caracteristicas de los usuarios, como su edad o grado de discapacidad, tipo
de apoyos residenciales (por ejemplo, vida independiente, vida con apo-
yos, vida supervisada, vida con la familia natural o con familia de acogi-
da), fuentes de financiacién (por ejemplo, apoyos O recursos de la admi-
nistracién central y/o regional), o bien el tamafio o ubicacién de la organi-

zacion.
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Tabla 5.2. Patrones y datos de comparacion de la muestra para Alpha Inc

Nacional (Nota) Alpha Inc. Diferencias
Resultados Personales % de % de % de % de %
_ medidos resultados  apoyos resultados apoyos reﬂﬂtgfios o de*
I. Eligen metas : =
personales 46,10 46,60 52,63 41,58 6,50 -5
2. EBligen dénde y con |
quién vivir 44,30 55,20 31,58 46,84 -12,7 -84
3. Eligen dénde trabajar |
4, Mantienen relaciorfes 0 o N o 2 i
{ntimas 72,40 67,40 70,60 68,42 -1,8 |
5. Estdn satisfechos con |
los servicios 87,30 81,20 73,68 64,42 -13,6 -16,8
6. Estén satisfechos con |
su situacion vital 85,50 85,60 83,49 84,21 -2 -1,4
7. Eligen sus rutinas |
cotidianas 84,60 84,10 84,21 78,42 -0.4 5,7
8. Tienen momentos, |
espacios i §
deppﬁvac{dgg()nunldﬂdes 90,10 91,60 86,30 88,95 -38 -2,6
9. Deciden cudndo
compartir i acié
persgnal informacion 79,20 69,10 73,68 84,2t 5.5 151
10. Hacen uso activo de
sus espacios 76,70 79,00 78,95 78,95 2,2 -0,1
1. Viven en entornos | |
integradores 34,80 41,70 31,58 42,11 -3.2 04
}2. Participan en la vida | |
comunitaria 74,00 80,60 72,63 73,16 -14 -7.4
13, Interactian con otros |
miembro.
miembre :dde Ia 71,10 73, 10 84,21 78,95 13,1 58
14. Desempeiian
diferentes roles sociales 31,60 31,30 21.05 2105 10,5 -10.2
15. Tienen amigos 57,80 59,00 57,89 66,84 0,1
16. Son respetados 77,10 80,20 89,47 88’95 12’4 o
I7. Eligen los servicios 45,70 47,40 57,89 57. ' s
18. Logran alcanzar sus , - - 2 o
metas personales 82,60 82,00 63,16 57,89 -194 -24,1
159



Nacionat (Nota) Alpha Inc. Diferencias
de % de % de
% de % de % de Yo ‘ ' .
ReSlllta:z‘Sﬁl();:)l;SOnﬂleS resultados  apoyos  resultados  8poyos resultados  apoyos
19. Mantienen los apoyos 64,40 71,60 52,63 52,63 18 250
nalurﬂles de su entorno
2,6 78
20. Se sienten seguIos 86,90 81,70 89.4»7 8947 iy s
21. Ejercen sus derechos 42,90 39,60 73,68 68,42 30, R
22. Son tratados 50,40 50,10 73,68 78,95 23,3 28,8
equitativamente N
23. Mantienen el mejor 73.50 72,80 8421 73,16 10,7 }
estado de salud posible .
24. No sufren abusos y 8620 8980 8047 8947 w03
negligencias
25. Experimentan 81,80 78,40 8421 83,16 24 48
estabilidad y seguridad
)

Nota: Tamaiio de la muestra: 5.542 personas. Estadisticas de 2005, basadas en. datlos rec(ci)-
pilados durante las revisiones de acreditacion realizadas en mas de 600 orgam.zac1lon26205e
1992-2004 por el Council on Quality and Leadership. Base de datos nacional, .

i r
Accesible en linea en: www.cfl.org.

Datos, informacion y toma de decisiones

Las organizaciones y sistemas pueden utilizar estos d'at'os de resultad:ia);
apoyos para tomar decisiones con respec.to ?, los servicios y a.lpoyos,t a8
prioridades en politicas publicas y financmcu?n, alas expectatlv.as en to o
a sus propios sistemas de gestién de la c/al'ldad ya las relaciones 1en I
opciones, aseguramiento de necesidades basicas y bienestar personat.

« Servicios y apoyos

La base de datos nacional y las de las propias orgamzamone;‘ yds1sterrllas
i i6 ' ntre los resultados y 1os
aportan pues informacion sobre las relaciones €

s Home and Community Based Services, “servicios domiciliarios y comunitarios
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apoyos y sobre la importancia y tipo de apoyos que influyen en el logro de
los resultados personales. Las organizaciones pueden utilizar tanto la base
de datos nacional de Medidas de resultados personales como las propias
para decidir como asignar los recursos y estructurar los servicios de apoyo.
Por ejemplo, las organizaciones pequefias o medianas (que atienden a
entre 26 y 200 individuos) suelen lograr un mayor porcentaje de resulta-
dos que las muy pequefias (que atienden a 25 6 menos) o las grandes (que
atienden a mas de 200). También se sabe (a) que el tamaiio de la organi-
zacion suele resultar un factor mas crucial en el caso de personas con dis-
capacidad severa, y (b) que, independientemente del tipo de discapacidad,
se logran maés resultados en entornos de vida asistida que en entornos de
vida supervisada (Gardner & Carran, 2005).

» Prioridades politicas y de financiacion

De forma similar, un anélisis de la base de datos nacional del CQL por
tipos de financiacidn y politicas residenciales (programas de Exencién
HCBS* o bien ICF-MR) nos indica que, independientemente del tipo de
discapacidad, los ICF-MR alcanzan un porcentaje de resultados mas bajo.
Y en el caso de personas con una discapacidad intelectual severa o pro-
funda, el porcentaje de resultados de los programas HCBS resulta signifi-
cativamente superior a los resultados de los ICF-MR. Las organizaciones,
las redes y los sistemas publicos de apoyo pueden pues acudir a informa-
ciones similares de las bases de datos para determinar las mejores opcio-
nes de financiacidn para promover una calidad de vida 6ptima para las per-
sonas con discapacidad (Gardner & Carran, 2005).

* Relaciones entre variables

Gracias a las bases de datos, las organizaciones pueden explorar y hallar
respuestas a cuestiones como qué efectos tiene la elecciéon de dénde vivir
o dénde trabajar en resultados como la salud, la seguridad o la ausencia de
abusos y negligencias. La base de datos nacional puede aportar claves
sobre las consecuencias del entorno relacional comunitario (por ejemplo,
roles sociales, amistades y participacion en la vida comunitaria) sobre
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resultados relacionados con el aseguramiento de necesidades y opciones
bésicas. A partir de un andlisis de nuestros datos (Gardner & Carran, 2005)
sabemos que (a) la posibilidad de eleccion no afecta al resultado de “las
personas se sienten seguras”, pero s{ mantiene una ligera relacién positiva
con “las personas no sufren abusos y negligencias”; y (b) cuando existe
posibilidad de eleccion con respecto a tres resultados: servicios, trabajo y
residencia, la probabilidad de que se alcance el resultado de que “la per-
sona desempeiie diferentes roles sociales” se triplica.

Medicion de los sistemas de gestion de la calidad: ;cual es la cuestion?

Las bases de datos de resultados personales elaboradas por organizacfones
y sistemas también pueden resultar iitiles para abordar cuestiones relacio-
nadas con la calidad de los servicios y con la calidad de vida. Por ejemplo,
permiten analizar las diferencias entre resultados predictores de la deredi-
tacién organizacional y resultados predictores de la calidad de vida
(Gardner & Carran, 2005).

La Tabla 5.3. identifica los cinco principales predrictores de acreditacion.
Dichos predictores son, por lo general, resultados directamente relaciona-
dos con procesos organizacionales y con los valores promovidos por los
servicios vigentes de las organizaciones. Estos resultados suelen ser faci-
litados por los servicios y apoyos derivados de los programas puestos en
marcha por las organizaciones. La Tabla 5.3. también identifica los cinco
principales predictores que permiten alcanzar un mayor nimero de resul-
tados personales. Tan sélo uno de estos resultados, “las personas son res-
petadas”, se encuentra también entre los principales predictores de acredi-
tacién. Los otros cuatro no lo estan (“las personas eligen dénde y con
quién vivir”; “las personas eligen dénde trabajar”; “las personas interac-
tdan con otros miembros de la comunidad”; y “las personas ejercen sus
derechos™).
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Tabla 5.3, Predictores de calidad de vida y resultados de acreditacion

Calidad de vida

1. Eligen dénde ¥y con quién vivir (Resultado 2)

2. Ejercen sus derechos (Resultado 21)

3. Interactian con otros miembros de la comunidad (Resultado 13)

4. Son respetados (Resultado 16)

5. Eligen dénde trabajar (Resultado 3)

Acreditaciéon

1.Son tratados equitativamente (Resultado 22)
2.Logran alcanzar sus metas personales (Resultado 18)
3.Son respetados (Resultado 16)

4.Eligen metas personales (Resultado 1)

5.Participan en la vida comunitaria (Resultado 12)

-

mEI;a Tab}a 5.4. identifica los cinco principales predictores para alcanzar un
yor numero de resultados segun los diferentes tipos de personas. Este

analisi i i
s resulta especialmente lmportante para la planificacién de recursos

or.gamzjdf:lonales. El fomento de los resultados personales comienza con 1

asignacion de recursos para servicios de apoyo. Las organizacione o
den pues utilizar estos datos para responder a dos preguntas: (a) 'esiall)lllle_
planteando Io apoyos que van a facilitar los resultados buscado(;?, y (gj

s esta; i
& 1rnos asignando recursos y prestando apoyos no relacionados con los
resultados personales de los individuos?

El andlisis y la interpretacién de los datos de los resultados de las medi-

ciones i izaci indi
personalizadas de las Organizaciones indican que éstas experimen-
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dificultades para responder ad s que
cluyan op empladas en su oferta. Facilitar el cumplimien

al de cada individuo de la vida comunitaria, del

incluyan opciones no cont
to de la concepcion person

trabajo y de la interaccion social sigue sien

para las organizaciones.

Tabla 5.4. Resultados que predicen que se va a alcanzar e
posible de resultados personales

Para todas las
personas

con discapacidad

Para las personas

intelectual severa

I
Interactian con

a los resultados personales que

do uno de los principales retos

| mayor numero

-

Para las personas| Para las personas
con discapacidad| con enfermedades

intelectual mentales

e
!

Eligen dénde y con Son tratados equita-

B! 'd’énd'e y M otros miemb;os de quién vivir tivamentg
qme[lltvcll‘cI)IrZ) la comunidad (Resultado 2) (Resultado 22)
i (RCSUltadO 1) Interactian con

Ejercen sus dere- tivamente
chos (Resultado 21} pogyitado 22)

-

Interactian con
otros miembros de

nes intimas

la comunidad (Resultado 4)
(Resultado 13) |~ |

Eligen sus rutinas Eligen dénde traba

Son respetados
(Resultado 16)

cotidianas
(Resultado 7)

- —

Eligen dénde traba-[Eligen metas perso- .
jagr (Resultado 3) nales (Resultado 1) la comunidad

S

-

164

!

Mantienen relacio-

Son tratados equita: Ejercen sus dere- | OLros miembros de

chos (Resultado 21]  la comunidad
(Resultado 13)
Eligen dénde y con
quién Vivir
(Resultado 2)

.

Son respetados
(Resultado 16)

Estan satisfechos
con su situacién
vital (Resultado 6)

jar (Resultado 3)

Interactian con ' )
otros miembros de|Eligen dénde traba-

jar (Resultado 3)

(Resultado 13)

APLICACIONES Y ESTRATEGIAS DE CALIDAD

Las organizaciones pueden incorporar las Medidas de resultados perso-
nales y sus diversas aplicaciones a sus esfuerzos por la mejora de la cali-
dad, mediante (a) iniciativas de co-evaluacién con el propio CQL, o bien
(b) de forma particular (siempre que se reconozcan los derechos de copy-
right). Puesto que las aplicaciones y mediciones se basan en los mismos
factores de resultados personales, indicadores y apoyos organizacionales,
las organizaciones pueden integrar sus iniciativas de calidad en un tnico
sistema de gestion de la calidad. Las Medidas de resultados personales y
sus aplicaciones promueven siete grandes estrategias de mejora de la cali-
dad dentro de las organizaciones y sistemas: (a) armonizacion de valores
en los niveles de las organizaciones o de los sistemas; (b) planificacién
centrada en la persona; (c) medicion de la calidad de vida con Medidas de
resultados personales; (d) certificaciones de aseguramiento de las necesi-
dades bdsicas de salud y seguridad; (e) disefio y medicién de la mejora del
rendimiento de la organizacion; y (f) acreditacion.

a) Armonizacion de valores organizacionales y de sistemas

Las organizaciones a menudo comienzan su auto-evaluacion o la revi-
sién de sus rendimientos con un andlisis de los planteamientos y valores
de su misién. Para ello, tratan de incluir en dichos planteamientos concep-
tos actuales asociados a las buenas pricticas y a las préicticas prometedo-
ras. La armonizacién de valores permite explorar a fondo la organizacién
y determinar (a) si todos sus miembros (incluyendo a los usuarios, a sus
familias, a los directivos, al personal veterano y a los profesionales que
actdan sobre el terreno) estdn de acuerdo y comparten los mismos valores;
(b) hasta qué punto los planteamientos y la misién de la organizacion estin
guiados por estos valores; y (c) si se han establecido planes especificos y
se han concretado responsabilidades entre empleados y voluntarios para
hacer realidad los valores.

Todo esto permite a las organizaciones examinar sus valores y practicas
vigentes y determinar si son coherentes con los valores planteados en las
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Medidas de resultados personales. La armonizaciég de valores se ba(ii
en datos e informaciones recopiladas me.diante entrevistas a'pers‘(jrrllasd;: "
discapacidad, a sus familias, o bien a miembros de la orgam(ziamosu,ltadOS
comunidad o a funcionarios piblicos. Los datos sobre 10gr0§ Z e ados
personales y sobre la actuacién de los apoyos personah.z:li osd p:esul-
entonces compararse con la base de da‘tos nac1f)nal. (’le Medi 1as f row”
tados personales o con la de la propia org@12a01on. Perg as (21 f P

ciones también tienen la opcion de no acudir a comparac110nes uesto;
sino de pedir interpretaciones de los mismos a grupos f0C3.. ;sdcé(;rggl estos
por personas con discapacidad intelectual y otras d1scap3<_:1' a o O e Lo
rrollo, por familiares y por personas que les apoyan. 1A dlClO(;le e n,l ¥
organizaciones o sistemas pueden comparar los r.esu ta ods o igo m%es
focales con los de otros grupos de personas (por e]‘em'plo, € pro o
que actiian sobre el terreno, de voluntarios comunitarios o de personas ¢

discapacidad). b

La armonizacién de valores funciona como una herramienta (216 ?u;(é;
evaluacién organizacional, mediante la cual se plileden, ,detectar ;:sd zdes
entre los valores planteados (o sea, “lo que deberia .sgr ) y las rea 1X los
vigentes (es decir, “lo que hay”). Unos valores ambiciosos ¥ unlas eaclzua—
tativas altas suelen provocar mayores desfases con respecto a (ells o
ciones. El propésito de la armonizacién de' Val_o,res consiste en 1 ;:ln near
dichos desfases y en asegurar que la organizacion Ponga en/m.arc a et
tegias reales para superarlos. Los valores debe.n gulaTllasdprilct1c:O3;es "
do se logra que éstas s€ aproximen a la mzjlter_mhzacwn e los vard.la ,
organizaciones pueden redefinirlos como indicadores de vangu .

b) Planificacion centrada en la persona

Esta forma de planiﬁcacién naci6 en los 90 como 1(11r\11a alttemgzl\goe;nl:rs
itacion individuales (Newton ,
lanes programados o de habilitacion 1n ' : :
3004). gi b%en los formatos v estilos de las diferentes modalidades d(;, pi(z;_
nificacién personalizada pueden variar, todas comgarterll que (az1 :fsi :;e 111)103
i i A ue lo rodean, los que
io usuario, y las personas mas cercanas q ' ;
Ir)rasultados de calidad de vida mds importantes; (b) el usuario, en colabo
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racién con el personal de apoyo, identifica estrategias para alcanzar dichos
resultados; (c) ni los resultados de calidad de vida ni las estrategias para
alcanzarlos se limitan a los servicios o apoyos organizacionales. Al con-
trario, se promueve que las personas tengan en cuenta toda una gama de
resultados y de estrategias de implementacion que requieran recursos, ser-
vicios y apoyos que superan los limites de una organizacién particular.

Para desarrollar los planes personalizados, las organizaciones acuden a
la informacién recopilada durante las entrevistas de Medidas de resulta-
dos personales. Desde esta perspectiva, estas entrevistas o los procesos de
exploracion se convierten en fuentes de recopilacién de datos e informa-
ciones para el proceso de planificacién personalizada. Ademds, las
Medidas de resultados personales aseguran una fuente de informacion pri-
maria sobre los individuos, sus resultados de calidad de vida y el grado de
cumplimiento de los mismos. Estas medidas también sirven para identifi-

car los recursos y apoyos que estan facilitando, o que pueden facilitar, los
resultados de calidad de vida.

A fin de promover la planificacién centrada en la persona y la autode-
terminacién de las personas con discapacidad intelectual y otras discapa-
cidades del desarrollo y de las personas con enfermedades mentales, con-
virtiéndose en autogestores, el CQL ha desarrollado manuales de planifi-
cacién personal (CQL, 2001, 2002). El CQL ha identificado los ocho
resultados personales que permiten predecir el logro de un mayor niimero
de resultados, mediante un analisis de regresién muiltiple de su base de
datos nacional (2005f). Aunque hay diferentes items en los dos grupos de
personas, el formato del manual es similar. Este plantea un conjunto de
preguntas para cada uno de los ocho resultados personales, para ayudar a
las personas a determinar sus propias definiciones de dichos resultados, asi
como su importancia en ese momento. Las personas también utilizan el
manual para establecer un conjunto de objetivos o actuaciones que les per-
mitan alcanzar los resultados que consideran importantes, y para crear la
lista de apoyos que van a necesitar.

¢) Midiendo la calidad de vida con las Medidas de resultados
personales '

El contenido y la metodologia de aplicacién de las Medidas de resulta-
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dos personales ofrecen a las organ:lzaciones y sistemas un mcl)'((lielg (\1/:1‘1;15)2,1
uniforme y fiable (a) de identificacién de los resultados de c:ll 11 a iy
tal y como los defina y describa cada persona en cada uxzi(? he 0s e
cadores, (b) de determinacion del cu.mph_m_lent.o,o no de dichos re lades
en la vida de cada persona, y (€) de identificacién de los apoyos qu
facilitando, o que pueden facilitar, estos resultados.

Algunas organizaciones y sistemas recopilan esta mformz;cpggz?;i
resultados de calidad de vida y apoyos para Sus procesos de p ani icacin
personalizada. Otras lo hacen como parte de su sistema de contro leacre_
dad y mejora. Por otro lado, otras necesitan estos Qatgs par;t Egﬁalr) . ﬁtaﬁon
ditacién del CQL, de la Commission on Accred1t‘at1(.)n 0 IeEI alih non
Facilities® o de la Joint Commision on Accrednatlo.n, of Hea e
Organizations”. Finalmente, laslorgzlinllvzlacmnzs tcaglnil()ifél dreecl(z)ierléezeral

n esfuerzo por cumplir el Marco de callf .
((i?frcl)tseresnog Medicare aIr)ld Medicaid S.er.\jices y por disponer ((116 éﬂf(;lr;rilgr—l
cién para el informe y proceso de revision de los programg; ?N : xceonS-ln
HCBS (véase el capitulo 6). Algunos Esta_dos, como l?lon (zil, 1su ltados,
Nueva Jersey y Carolina del Sur han 1nclu1d(_) las Medidas de res tadas
personales como parte de su plan de calidad para los program

Exencién HCBS.
d) Revision del aseguramiento de las necesidades basicas

Fl aseguramiento de las necesidac‘les bé4sicas contiene unos r(:ﬂissltgz
esenciales, fundamentales € innegociables para todos los 1prgvee ros <€
servicios y apoyos. Suponen asegurar que las 4reas de salu vy Is;:(,;;s idad
quedan cubiertas. Este aseguramiento debe bgsarse en un;)s ml.ug o8 0o
lutos y uniformes. Cuando se plantean cuestiones como a ga i zrin de v
personal, la capacidad de respues?a de los servicios 0 la V%da (;:(c)l " comuni:
es previsible que existan diferencias que reflejen 12.1 dllver(sil a | do comn
dades, organizaciones y grupos de personas. Lo,s nive zs e ca01r d do oot
vicio, por ejemplo, de un restaurante, de una clinica o de una org T
del 4mbito de la discapacidad siempre constituyen asuntos suscep

) . . ) O
ser discutidos. Pero, a diferencia de la armonizacién de valores, donde e

. e g
% “Comisién de acreditacién de establecimientos d(? rehablhtaclzuzlx,l,
7 «“Comisién conjunta de acreditacién de organizaclones de salu
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de esperar una discrepancia entre estos y las précticas, en lo referente al
aseguramiento de las necesidades basicas no puede darse discrepancia
alguna. A aquellas organizaciones que no sean capaces de cumplir con los

requisitos de salud y seguridad no les esta permitido actuar ni en el 4mbi-
to publico ni en el privado.

La revision del aseguramiento de las necesidades basicas supervisa la
prestaciéon de unos minimos fundamentales desde la perspectiva de la
persona. Mientras que el aseguramiento en si requiere el establecimiento
de sistemas, politicas y procedimientos comunes, su efectividad en la pric-
tica tan s6lo puede ser determinada caso a caso, persona a persona. Por
ejemplo, nuestro andlisis de la base de datos de Medidas de resultados
personales (CQL., 2005f; Gardner & Carran, 2005) indica que las perso-
nas que mantienen mayores interacciones con otras personas ajenas a la
organizacién tienen mayores probabilidades de alcanzar las Medidas de
resultados del aseguramiento de las necesidades basicas. Datos extrai-
dos de mas de 5.000 entrevistas sobre resultados personales demuestran,
en efecto, que las personas que permanecen conectadas a sus redes de
apoyo natural tienen menos probabilidades de sufrir abusos, estdn maés
sanas y suelen vivir en entornos mas seguros. Por ello, los parametros de
las Medidas de resultados personales incluyen resultados y apoyos en
las dreas del aseguramiento de las necesidades basicas (CQL, 2005a) y del
capital social (CQL, 2005c).

El CQL ha desarrollado un método de auto-evaluacién del aseguramien-
to de las necesidades basicas (CQL, 2005a) para ayudar a las organizacio-
nes y sistemas a la hora de evaluar los apoyos organizacionales que pro-
mueven los resultados personales en las areas de salud y seguridad. Esta
auto-evaluacién contiene 10 factores, indicadores y preguntas explorato-
rias especificas para cada uno de los indicadores. Puede servir de herra-
mienta de referencia para evaluar la situacién de una organizacion previa-
mente a cualquier iniciativa de gestion de la calidad. Pero los factores e
indicadores también pueden evaluar los resultados de estas iniciativas. Los
resultados del aseguramiento de las necesidades bésicas se hallan integra-
dos en los indicadores y parametros de la capacidad de respuesta organi-
zacional. Los factores de este aseguramiento consisten en: proteccién y
promocién de los derechos; dignidad y respeto; redes de apoyo natural,
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proteccién frente a abusos, negligencias, maltratos y explotac:lorll; el ;r::f:;
estado de salud posible; entorno seguro; apoyos y TECursos 153 puerr1 Siste:
servicios y apoyos positivos; esta‘t?lhdad y,sc?gundad personal; y

ma de aseguramiento de las necesidades bésicas.

€) Mejora del rendimiento y de la calidad organizacional

El desarrollo de la sociedad post-industrial y basada en ?1 conommlsng)é
a mediados y finales del siglo XX, supuso tqdo un dlesc,laﬁlo que icr:lléfl:]sstlfial
i tién organizacional de la era trial.
los fundamentos mismos de la ges .
Por ello, las organizaciones, tanto las comerciales como las no 1ucra}t,1va(llsé
han tenido que desarrollar nuevos enfoql_les parala mejora dela ges‘tltorrl’n °
la calidad y del rendimiento organizacional. Las raices de los sis ;a 128
actuales de mejora de la calidad y rendimlentp se rer_nontan a IOSL tral rjl 08
de Deming y Major (como reflexionan Sashkin & Klg?r, (11993)1.'(1 ;)ds gom
i i i i ionales de gestion de call -
cipales sistemas nacionales € 1nternaclio ; .
paP;ten numerosos elementos comunes basados en esos trabajos. Sjguen

algunos ejemplos al respecto.

La International Standarization Organizatio.n28 (IS0, 2003)‘ Ela gulilu(::a;(lli(f
diversas normas para la estandarizacién de sistemas de gestién de lacﬁen_
dad. La Norma ISO 9000 identifica ocho principios: enfoque en e oliere
te, liderazgo, participacion del persogal, enfoque en los_p_rocesobs,S,g:l esion
basada en los sistemas, mejora continua, toma de decisiones ba

hechos y relacién con los proveedores.

La metodologia de mejora Six Sigm_a (Pyzdek, 2003) esta or1ent?;<(i)zcl é)d(;f
datos y disefiada para ayudar a ehmmar_ de':fectos y errores en I?Siste -
mientos productivos o de servicios. El objetivo del Six S}glr}la ((i:o e o
reducir los defectos y errores a menos de 3,4 por 'cada mil on1 Z pr babl-
lidades. Considera “defecto” cualqui?,r acontecuplento 0 resu tzll 0 ?uien—
cumpla con las especificaciones del ch.epte. Es.te Elstema. incluye qsf isC fci()n
tes procesos: definicion, medida, anlisis, redisefio (mejora) y veri .

i i d Technology® ha establecido
El U.S. National Institute of Standards an :
¢l Baldrige National Quality Program (2005) para promover la excelen

P
2 “Organizacién internacional de estandarizacién o de normal,lz,z,icmn
» “Instituto nacional estadounidense de estdndares y tecnologia
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cia en el rendimiento organizacional. Los valores y conceptos basicos de
este programa pueden resumirse en siete categorias: liderazgo; planifica-
cién estratégica; enfoque en el cliente y en el mercado; medicién, anilisis

y conocimiento; enfoque en los recursos humanos; gestion de procesos; y
resultados empresariales.

El enfoque del Cuadro de Mando Integral (Kaplan, 1996) para la ges-
tién estratégica y la mejora de calidad requiere un desarrollo de pardme-
tros y una recoleccion y anélisis de datos para explorar la organizacion

desde diferentes perspectivas: aprendizaje y desarrollo, procesos de nego-
cios, clientes y finanzas.

Todos estos sistemas actuales de gestién y mejora de la calidad y rendi-
miento destacan el enfoque en el cliente. También subrayan el uso de un sis-
tema de pardmetros que permita a la organizacién tomar decisiones basadas
en (a) un andlisis de datos e informaciones referentes a los resultados del
cliente, y en (b) procesos organizacionales que faciliten dichos resultados.

Un sistema integrado de resultados de calidad de vida personalizado
puede aportar estos pardmetros organizacionales. Pues relaciona el proce-
so de planificacién personalizada con un disefio de los procesos y apoyos
organizacionales que facilitan los resultados. También aporta los parame-
tros integrados que (a) estdn anclados en la realidad del proceso de plani-
ficacién personalizada, y (b) miden el éxito de dichos procesos, la situa-
cién del aseguramiento de las necesidades bésicas dentro de la organiza-

cién y el agregado de calidad de vida de las personas atendidas en los nive-
les organizacionales y de los sistemas.

Un sistema integrado de medicién de resultados personales debe cumplir
los requisitos, en cuanto a datos ¢ informaciones, propios de cualquier sis-
tema de gestién y mejora de la calidad y del rendimiento. Este sistema
integrado debe asegurar toda la gama de pardmetros de calidad y de rendi-
miento de manera a cubrir tanto la perspectiva personal como la de sistemas.

f) Acreditacién

Existen numerosos programas de acreditacién en los 4mbitos de la salud,
la educacién y las industrias de servicios. La Joint Commision on
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Accreditation of Health Care Facilities y el Council on .A‘ccred1tat10n oté)irr—1
ga acreditaciones en el dmbito de la sallud y de‘ 10§ servicios humar(;(;sz.lcre—
embargo, el CQL es la tnica organizalec’)n e.n disefiar un proggn;ade aore
ditaciones que gira en torno a un conjlllnt.o 1ntegradq de medi ‘ :aCioneS -
tados personales de calidad de vida. Si b1f:r.1 nuMerosas orgamt.l‘Zam o de
acreditacién exigen la recopilacion y ana11§}s de datos, no u 11 (1: h ostas
medidas como estandares para su acreditacion. Por lo/tgnto, ef %t s <l
Gnico en acreditar a las organizaciones en base a su €xito en facilita

Medidas de resultados personales.

14

RESUMEN ;

El sistema integrado de calidad (Tabla 5.1.) se basa .en un conjunto C;)nrinelﬁ
de valores y pardmetros. Su marco integra las funmqnes de a'sgclgu;esr e
to de la calidad, mejora de la misma y apoyos a lg calidad de’v1 a. ol
lado, dicho marco conlleva aplicacio‘nes coordinadas .en arzas coeSida_
armonizacién de valores, la certificacién del asegur?rpllento e ntlalczi e
des bdsicas, la planificacion personalizada y ja .r,nedlclon de 12.1 <.:a81 (.';\e ge
vida para las personas en los niveles de z,lphcacmn de l(c)ls serlxl(;rc;: , o los
organizaciones y de los sistemas. A.d'er¥1a§, este marc‘o e (\;al d}ilmiento
ciones comunes contribuye a las 1n101at1'\ias .de mejora .e rendiante ©
organizacional mediante la auto—evaluacmn.mtema, .o bien me
acreditacién por parte de entidades externas independientes.

Este sistema integrado de calidad es funcional porque 't/odo el SIStfni
utiliza los mismos valores y medidas. Tant.o la plan1f1cac10r.1 ,pegsoila 1zh_
da, como la medici6n de los logros de la misma'y la e_vz'lluacmn ela fado
dad de vida de las personas destinatarias de %os servicios y apoyosit (()1 o
ello se basa en los mismos valores y en las mismas medidas de resulta

personales.

A medida que las organizaciones van identificando los resultados perso-

nales individualmente definidos y van agregando las respuestas pgs'ltlv(zlis
o negativas en funcién del logro de dichos resultados, van descubriendo
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una amplia variedad de aplicaciones integradas. Por 1o tanto, los mismos
valores y pardmetros de calidad que resultan funcionales en el nivel indi-
vidual para cada persona, también resultan funcionales en los niveles orga-
nizacionales y de los sistemas de certificacién del aseguramiento de las

necesidades bésicas, de la mejora del rendimiento de la organizacién y de
la acreditacion.

El disefio y desarrollo de este sistema integrado de calidad nos refuerza
en nuestra conviccién de que la mejor manera de promover la calidad es
mediante medidas més relevantes pero menos numerosas y complejas.
Basdndonos en mds de dos décadas de experiencias en torno a la medicién
y a la calidad, podemos afirmar dos principios: el primero es que el
Principio de Pareto, popularizado en los 90 por los guris de la gestién de
la calidad total, nos conmina a no olvidar nunca que una cantidad relati-
vamente pequefia de variables es la responsable de la mayor parte de los
resultados del sistema. Lo que se traduce, por ejemplo, en que el 20% de
los empleados hacen el 80% del trabajo, o que el 70% del beneficio pro-
cede del 15% de los productos. El segundo principio nos dice que mds
datos y medidas no conducen necesariamente a una mejor visién o com-
prension; al contrario, a menudo una profusién de datos y medidas actdan
como los drboles que no dejan ver el bosque.

Las medidas e indicadores de calidad por si solas no provocan, eviden-
temente, mejoras en la calidad de vida ni en la calidad de los servicios y
apoyos. Sirven para permitirnos medir y evaluar. También necesitamos
medidas e indicadores que nos aporten informacién sobre las personas,
que estén relacionados con la estrategia y rendimiento organizacionales y
que posibiliten el liderazgo aportando informacién que facilite el cambio
organizacional. Por otro lado, hay que ser conscientes de que las organi-
zaciones existen y funcionan dentro de sistemas mds amplios que afectan
directamente a las politicas y practicas organizacionales. Nos referimos a
la consideracion de los resultados personales y de los indicadores de ren-

dimiento desde la perspectiva de los sistemas, que abordamos a continua-
cion.,

173



174

3* PARTE. LA PERSPECTIVA DE LOS SISTEMAS

El uso de los resultados personales en el nivel de los sistemas debe abor-
darse dentro del contexto de las nuevas tendencias legislativas y normativas
que estdn afectando a los servicios y apoyos prestados a las personas con
discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Por ejemplo,
la reciente legislacion federal pretende asegurarles los derechos a la educa-
cién y a la vida en comunidad, el acceso a opciones y oportunidades de
insercién y empleo, apoyos tecnolégicos y planificacién centrada en la per-

“sona. La tendencia legal también ha ido evolucionando (a) desde plantea-

mientos directivos hacia la autodeterminacion, (b) desde la exclusién hacia
la inclusi6n, (c) desde la segregacién hacia apoyos basados en la comunidad,
(d) desde la discriminacién hacia la no discriminacion, y (e) desde “derechos
sobre el papel” hacia unos sustanciosos derechos reales (Herr, O’Sullivan &
Hogan, 2002). Todas estas tendencias, junto a la creciente importancia de la
rendicién de cuentas y de la eficiencia, han obligado a los sistemas de pres-
tacion de servicios a desarrollar indicadores de rendimiento que reflejen los
resultados personales en el 4mbito de los sistemas.
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En este proceso resultan clave (a) el desarrollo de modelos de calidad de
vida basados en dimensiones basicas de la calidad, (b) la ampliaci6n del
enfoque de las actividades a la perspectiva de sistema, y (c) el uso de los
resultados personales para el andlisis de las politicas y el cambio del siste-
ma. Los tres capitulos de esta 3* parte reflexionan sobre c6mo se estan
abordando, desde el 4mbito de los sistemas, estas tres tareas y cémo, en su
desarrollo, se estd conceptualizando, midiendo y aplicando indicadores de
rendimiento y resultados personales como base para la mejora de la cali-
dad, para el anélisis de las politicas y para el cambio del sistema.

El capitulo 6 reflexiona sobre la 16gica de aplicar indicadores de rendi-
miento basados en resultados personales en el ambito de las politicas y de
los sistemas. Bntre los temas clave de esta cuestién se incluyen la desins-
titucionalizacion, el surgimiento de apoyos personalizados, la planifica-
cién centrada en la persona y, mds recientemente, el desarrollo de servi-
cios orientados a y centrados en los usuarios, asi como de una financjacion
individualizada. El capitulo también aborda los cambios en el panorama
nacional y regional, incluyendo las demandas de una mayor calidad en la
gestiéon de las administraciones regionales de los Programas especiales
Home and Community-Based Services (HCBS) y del recientemente pro-
puesto Marco de calidad de los HCBS. El capitulo reflexiona sobre los
cuatro factores que afectan a la logica y a la necesidad de indicadores de
rendimiento en el ambito de los sistemas: (a) la creciente importancia de
la calidad de vida, (b) los cambios en las politicas sociales y el desarrollo
de indicadores de rendimiento, (c) los significativos cambios en el sistema
de prestacién de servicios, y (d) la creciente necesidad de rendicién de

cuentas y de mejora de la calidad.

En el capitulo 7 vamos a reflexionar sobre el proceso de desarrollo y
medicién de los indicadores de rendimiento en el nivel macro. Se plantean
cuatro consideraciones importantes: (a) la identificacion de las principales
tendencias de los sistemas, (b) un esbozo de los logros, (c) la comunica-
ci6n de los resultados a los participantes clave, y (d) la aportacién de infor-
macién crucial para la gestion de sistemas complejos. El capitulo preten-
de perfilar un proceso sistemético de desarrollo de indicadores de rendi-
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n.u’ento que incluyen la implicacién de los actores participantes, la selec-
ci6n de indicadores, la identificacion de medidas y fuentes de d,atos exis-
tentes, 1?1 revisién psicométrica y analisis y disefio de instrumentos de
recoleccién de datos, y el ajuste de riesgo de los datos para asegurar la
con}parabilidad entre diferentes jurisdicciones. Los planteamientos de este
capitulo suponen un desarrollo de (y son complementarios a) lo presenta-
d.o en lf)s <‘:ap1’tulos anteriores sobre (a) los criterios para revisar y selec-
cionar 1.ndlcadores de rendimiento, (b) las propiedades psicométricas de
las medidas de resultados personales y de los indicadores de rendimiento,

y (¢) los procedimientos de ajuste de riesgo y de establecimiento de patro-
nes comparativos.

El.capl’tulo 8 plantea una pregunta muy bésica: ;Qué hacer con la infor-
mac‘1(,3n7 Incluye una reflexién sobre el desarrollo de las comisiones de
gestion de la calidad y sobre el uso de varias estrategias para incrementar
la transparencia de los datos de calidad, como por ejemplo su difusién por
Internet. Las principales orientaciones de la cuestién son: (a) que los Eis-
tt.:mas de medi.ci(’)n de resultados se basen en un compromiso con el servi-
cio a/los usuarios y con el desempefio de la misién organizacional; (b) que
se dé un compromiso personal en orientar la evaluacién hacia la mejora
del rendimiento, para que ésta no se quede en un conjunto de normas para
controlar al personal y distribuir sanciones; y (c) que se establefcan

demandas raz9nables sobre qué resultados hay que medir mediante la con-
sulta a supervisores externos.

Alo largo de estos tres capitulos, los lectores van a volver a hallar algu-
nos d§ los conceptos y procedimientos bésicos sobre los que ya herr%os
ref/le?(_lonado desde las perspectivas individuales y organizacionales. Los
mas 1rpportantes entre ellos son: (a) la necesidad de un sistema conceptual
de cahd.ad de vida para lograr un planteamiento integrado del desarrollo
evaluacién de los indicadores de calidad que reflejan resultados personaB—/
les, (b) ‘bgsar dicho planteamiento en principios y procedimientos s6lidos
d.e mfa’dlclc’)n, y (¢) la necesidad de la armonizacién de valores, de la plani-
ficacién centrada en la persona, de la medicién de resultados, personales
de un aseguramiento de las necesidades basicas centrado en las personas };
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de la mejora del rendimiento organizacional y de los sistemas.

La terminologfa utilizada va a ser algo diferente en esta 32 parte. Por
ejemplo, se va a hablar predominantemente de indicadores de rendi-
miento, mds que de resultados personales. Los indicadores de rendi-
miento constituyen un conjunto general de indicadores de los niveles de
las organizaciones y de los sistemas que suelen incluir: (a) resultados per-
sonales agregados, y (b) otros indicadores, como la renovacion del perso-
nal, las revisiones médicas y dentales anuales y las tasas de mortalidad y
de accidentes y enfermedades, etc. Al igual que los resultados personales,
los indicadores de rendimiento también pueden ser agregados a nivel del
proveedor y/o de los sistemas, asi como complementados con otros indi-
cadores del mismo nivel. Ademds, los indicadores de rendimiento pugden
ser analizados dentro del contexto del trabajo de la mejora de la calidad.
Resulta importante sefialar que, en el &mbito de los sistemas, no se estan
comparando definiciones individuales de los resultados personales nj tam-
poco se estdn comparando programas, sino que, més bien, se estdn midien-
do los logros de un conjunto de resultados personales desde una perspec-
tiva de sistemas.

.
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Capitulo 6. Légica de los indicadores de

rendimiento que reflejan resultados personales
en el nivel de los sistemas

INTRODUCCION Y PANORAMA

Las autoridades publicas en los 4mbitos regional y local son las responsa-
bles dfa la gestién de los sistemas de servicios y apoyos para las personas
con d1scapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Los
aspectos cruciales de esta responsabilidad consisten en asegurarse d.e qﬁe
dlCh.OS servicios valen lo que cuestan, satisfacen las necesidades de los
destlnat.ar.ios y de sus familias y cumplen los requisitos legales y politicos

La administracién regional, al asumir su papel de supervisor del sistema.
desempefia toda una variedad de roles como contratista de servicios, re u—,
lador de los mismos y responsable del bienestar de sus usuarios. B

A comienzos de los 90, los administradores publicos se vieron presiona-
dos para que desarrollaran, en el 4mbito de la discapacidad intelectual
otras discapacidades del desarrollo, sistemas de medicién que aportaran ur{
perfil global y ajustado de los servicios Y apoyos existentes, asi como reco-
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pilaciones de resultados procedentes de los usuarios. Dicha presion proce-

di6 en gran medida de cuatro factores que demandaban la aplicacién de
indicadores de rendimiento. Estos factores, en torno a los cuales vamos a
reflexionar en este capitulo, han sido: (a) el énfasis en la calidad de vida y
los resultados personales, (b) un cambio en las politicas sociales que ha
incluido mayores oportunidades para las personas con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades.del desarrollo, como se refleja en los indi-
cadores de rendimiento, (c) cambios en el sistema de prestacion de servi-
cios, y (d) la creciente importancia de la rendicién de cuentas.

El Griéfico 6.1. representa estos cuatro factores y sugiere el papel clave
que desempefian en la necesidad de indicadores de rendimiento. Dygante
la lectura de este capitulo, conviene tener presentes los siguientes aspectos

clave:

« El concepto de calidad de vida ha influido en el sistema de presﬁaci(’)n
de servicios fomentando servicios de calidad, resultados personales y la

mejora de la calidad.

« La promocién de los indicadores de rendimiento refleja, en parte, tanto
un cambio de las politicas sociales como una composicion de los siste-
mas piblicos cada vez mas compleja, dispersa y diversa. A medida que
ha ido aumentando dicha complejidad han surgido las correspondientes
necesidades de (a) controlar el rendimiento, las tendencias y los obsté-
culos que experimentan los sistemas, y de (b) desarrollar modelos basa-
dos en la evidencia para evaluar los resultados personales e implemen-
tar 1a mejora de la calidad.

« La creciente importancia de la rendicién de cuentas en los dmbitos
nacional y regional, lo que supone que los responsables politicos y los
legisladores pidan a los gestores de los sistemas evidencias de (a) la
efectividad de los servicios financiados con fondos piblicos, y del (b)
uso de los indicadores de rendimiento para hallar soluciones y mejorar
la calidad.
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Grafico 6.1. Factores que influyen en la necesidad de indicadores de
rendimiento en el nivel de los sistemas

Importancia de la Cambios en el
calidad de vida sistema

Necesidad de
indicadores de
rendimiento

Politicas sociales:
aparicion de los
indicadores de

rendimiento

IMPORTANCIA DE LA CALIDAD DE VIDA

En el capitulo 1 ya hemos reflexionado en torno al concepto de calidad de
vida y en los capitulos 2, 3,4y 5, en torno a la importancia que se les con-
cede a los resultados personales. No vamos a repetir todas estas reflexio-
nes, aunql.w si insistir en la naturaleza cambiante del concepto y en cémo
su evolucion ha ido afectando a la aparicién y uso de los indicadores de

rendimiento. Hay tres aspectos de dicha naturaleza cambiante que intere-
san en este capitulo.

El primero tiene que ver con la conceptuacién de la calidad de vida
Comc? ya hemos planteado en el capitulo 1, hay un amplio consenso en quc;
la calidad de vida (a) es multidimensional (véanse las Tablas 2.3. - 2.6.);
(‘t.)) estd influida por factores personales y del entorno y por sus.inte.ra.c—’
ciones; (¢) tiene los mismos componentes para todas las personas; (d) tiene
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componentes tanto subjetivos como objetivos; () es mensurable, y ® lla
autodeterminacion, la existencia de recursos, de metas vitales y el senti-
miento de pertenencia la potencian.

El segundo aspecto se refiere a la medicion de la calicllad (lle Vi(‘ia que (a)
incluye la medida en la que las personas tienen experiencias .V1tales que
valoran; (b) refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e
interactiva; (c) tiene en cuenta los contextos fisicgs, sociales y culturales
importantes para las personas; € (d) incluye med1da§ taqto Qe.las expe-
rHencias comunes a todas las personas como de experiencias unicas parti-

culares. ,

El tercer aspecto se refiere a la evolucion del conf:epto mismo que, en
muchos aspectos, es paralela a la evolucion de los 1n(?1cadores.de rendy
miento. Por ejemplo, histéricamente el concepto de calidad de vida se uti-
lizaba principalmente para sensibilizar y, durante los 80 y 90, para zu:)ortar
referencias y orientaciones sobre los valores y desef)s de los_lnd1v1duos.
Durante la pasada década, dicho concepto se ha ido ampliando hasta
incluir: (a) un marco conceptual para evaluar los resultados perso.nales, (b)
un constructo social para orientar las estrategias de mejora de calidad y ©)
un criterio para evaluar la eficacia de dichas estrategias.

POLITICAS SOCIALES: LA EVOLUCION DE LOS INDICADORES

" DE RENDIMIENTO

La gestion moderna del control del rendimiento surgié (en Este.ldos
Unidos) durante las décadas que siguieron a la Segunda G_uerra Mundial y
fue convirtiéndose en un movimiento de reforma institum.onal de alcance
nacional que comenzé a manifestarse en nUMErosos Plerfos legal,es‘que
denunciaban las deplorables condiciones de las instituciones publicas.
Como exponen Bradley y Kimmich (2003):

Estos casos, que se basaban en el derecho a un tratamiento o el derecho
a la habilitacién, conllevaban sentencias que prescribian estdndares para
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los establecimientos ptiblicos que hasta entonces tan s6lo habian sido
escasamente regulados por las administraciones. Los casos més desta-
cados fueron: Wyatt contra Stickney, New York State Association for
Retarded Children® y Parisi contra Rockefeller (Willowbrook), Welsh
contra Likens y Davis contra Watkins (p. 4).

Esta tosca forma de aproximarse a la medicion de la calidad conllevaba
un andlisis de los inputs invertidos, es decir, la infraestructura basica de los
establecimientos, incluyendo inmuebles y equipos, turnos de trabajo, ali-
mentacion y niimero de profesionales especificos en plantilla. Este plan-
teamiento, si bien supuso algunas mejoras de las condiciones de vida en
las instituciones, quedé superado en los 70, cuando se cambid el enfoque
hacia “los procesos” o métodos de prestacion de servicios. Este cambio
coincidi6 con los comienzos de las redes de servicios y apoyos comunita-
rios y con el desarrollo de terapias e intervenciones conductuales, farma-
colégicas y educativas. Estos prometedores enfoques alentaron a los regu-
ladores nacionales y regionales a desarrollar estdndares muy exhaustivos
para asegurar la mayor difusién de las buenas practicas. Estas regulacio-
nes y politicas determinaban aspectos como el formato de los planes de
habilitacién individual, la composicién del equipo planificador y los méto-
dos de medicién del logro de objetivos. La importancia concedida a las
estrategias de tratamiento y a la planificacién se evidenciaba especialmen-
te en el diseflo de los reglamentos originales que regian a los estableci-

mientos de cuidados intermedios para personas con retraso mental (ICF-MR)
(Bradley y Kimmich, 2003).

Estas practicas nacientes eran continuamente absorbidas por los sistemas
comunitarios en rdpida expansién. Esto condujo a los administradores
publicos asf como a los defensores a ampliar sus expectativas de rendi-
miento mds alld de los inputs y de los procesos hacia los resultados.
Mediante el uso de escalas funcionales, como las Escalas de Conducta
Independiente (Bruininks, Hill, Weatherman y Woodcock, 1986) y las
Escalas de Conductas Adaptativas Vineland (Sparrow, Balla y Cichetti,

% “Asociaci6n del Estado de Nueva York para los nifios con retraso”

183



1984), se relacionaron las primeras medidas de resultados con el logro de
aprendizajes especificos o de patrones de conducta, como cocinar, tomar
el transporte publico o reducir comportamientos inadaptados.

A medida que los sistemas comunitarios segufan desarrollindose y
madurando y que nociones como la inclusién comunitaria y €l empodera-
miento individual iban siendo cada vez mds aceptadas, los gestores publi-
cos se vieron obligados a incluir las demandas de las personas y de sus
familias en el disefio de la supervisién de resultados y rendimientos® . El
ejemplo mds drdstico de esta evolucién ha sido la sustanciosa revision de
estandares publicada por el Accreditation Council on Services for People
With Disabilities (ACD, 1993). Evitando volver a caer en los complejos
conjuntos de estdndares que habian caracterizado hasta entonces al ACD,
la entidad acreditativa adopté un conjunto de nueve resultados valorados:
capacidad de elecci6n, inclusién social, relaciones, derechos, dignidad y
respeto, salud, entorno, seguridad y satisfaccion. Y

La creciente importancia que la evaluacién del rendimiento comenzo6 a
conceder a los resultados supuso algo mds que un simple cambio en los
enfoques de la medicién. Reflejaba tanto el proceso de evolucién hacia los
resultados como el uso de modelos l6gicos cada vez mds atentos a los
efectos de los factores externos sobre los programas de los servicios huma-
nos. Y, de forma més especifica, este nuevo énfasis en los resultados repre-
sentaba un cambio desde los modelos de supervisién programada y dicta-
da por profesionales hacia un planteamiento de la calidad mds democriti-
co que ha transformado las précticas situando las experiencias del indivi-
duo en el centro del andlisis.

CAMBIOS DEL SISTEMA
Ampliacion y dispersion de los servicios y apoyos

Los servicios y apoyos comunitarios se han ampliado rdpidamente a lo

# Los lectores interesados por las demandas actuales pueden consultar a Swenson (2005)
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largo de las tres pasadas décadas. Segin el dltimo informe del Institute on
Cf)mmunity Integration de Minnesota (Prouty, Smith y Lakin, 2005), el
numero de conjuntos residenciales para personas con discapacidad ir;te—
lectual y otras discapacidades del desarrollo est4 aumentando de forma

ir.nportante. A 30 de junio de 2003, habia unos 145.581 conjuntos residen-
ciales estimados. ’

Desde 1977, el nimero de estos conjuntos se ha multiplicado por més de
Frece. A modo de comparacién, el 30 de junio de 1977 habia 11.008 con-
Juntos de servicios residenciales de gestién publica o con licencia piibli-
ca; el 30 de junio de 1987, habia 33.477; el 30 de junio de 1992, habia
49.479; el 30 de junio de 1995, habia 84.532; y el 30 de junio de, 1998
habia 104.765 (p. iv). ’

La mayor parte de estas residencias son pequeiias y estdn gestionadas
por organizaciones privadas, tanto con 4nimo de lucro como no-lucrativas
El 30 de junio 2004 se estimaba que unas 144.460 residencias (el 99 2%).
tenian 15 6 menos residentes, y 140.584 (95,3%) tenfan 6 6 menos ’resi—
dfantes. Por otro lado, también se ha disparado el nimero de personas aten-
didas en conjuntos residenciales dispersos. El incremento total de esta
p.ob¥acién total puede atribuirse tinicamente a la multiplicacién de estable-
cimientos de 15 6 menos residentes. Estos conjuntos residenciales han
aumentado su poblacién de 247.780 personas en 1977 a 420.000 en 2004
(Prouty et al., 2005). Resulta importante sefialar que también se ha produ-
cido un significativo incremento en el nimero de personas con discapaci-

dad intelectual y otras discapacidades del desarrollo que reciben apoyo
domiciliario.

Estas cifras dan una clara idea de las enormes dificultades a las que se
epfrentan los supervisores piiblicos para llevar a cabo un seguimiento in
situ de esta mirfada de lugares de residencia. Finalmente, se ha dado tam-

bién un aumento significativo del Programa de Exencién HCBS y del
managed care®.

P . . f .
Atencién médica dirigida”, servicios de atencién y prevencién médica que surgen en EE.UU. en
los 80, prestados por organizaciones privadas de seguros
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Desarrollo de los Programas de Exencién HCBS (servicios domiciliarios
y comunitarios)

Durante los 90 se produjo una ampliacion masiva del Programa de -

Exencién HCBS de Medicaid para personas con discapacidades del desa-
rrollo. Segiin Prouty et al. (2005), el 30 de junio de 2003:

Habfa 402.438 personas con discapacidad intelectual y otras discapaci-
dades del desarrollo acogidas a HCBS, un incremento de usuarios del
6,3% con respecto al 30 de junio de 2002, que habia 378.566. En total,
en trece afios el nimero de usuarios de HCBS ha aumentado un 910,2%,
es decir, en 362.600 personas, desde las 39.838 que habia el 30 de junio

de 1990 (p. vii). s

Segin Smith, O’Keefe, Carpenter, Dota y Kennedy (2000), el nimero de
personas en tales programas aument6 de aproximadament(? .45.000 en
1990 a 291.000 en 2000. Las administraciones regionales antlc1paroﬁ que
se les iba a requerir una recopilacion y seguimiento mas exhaustiyps ‘de
informacién sobre la calidad y efectividad de estos servicios domiciliarios
y comunitarios. Poco después, esta expectativa se hizo realidad, cuand'o la
Health Care Financing Administration® presento su protocolo de cal‘1dad
para estos programas (U.S. Department of Health & Human Services,

2000).

Ampliacién del managed care

A comienzos de los 90 parecia que numerosos Estados se iban a ver ol?li—
gados a reestructurar radicalmente no ya s6lo sus servicios de salud, sino
también otros sistemas de servicios de cuidado a largo plazo, en la linea de
los seguros médicos managed care. Aunque s¢ trataba de un tema preocu-
pante, propici6 que los funcionarios de muchos Estadqs se replan%aran la
gestion de sus sistemas, fijaindose especialmente en el tipo de gestlor,l b?lsa-
da en datos empleada en los managed care. Los administradores piblicos

3 “ A dministracién financiera de salud”
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del 4mbito de la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo comprobaron que estos nacientes indicadores basados en datos resul-
taban viables y comenzaron a plantearse activamente la necesidad de dise-
fiar unos conjuntos de indicadores relevantes en las jurisdicciones de cada
uno (Human Services Research Institute & National Association of State
Directors of Developmental Disabilities Services, 2003).

El desarrollo de los indicadores de rendimiento en otros campos de
actuacion '

Resulta importante sefialar que el movimiento a favor de los indicadores
de rendimiento en el campo de la discapacidad intelectual y otras discapa-
cidades del desarrollo vino precedido por un movimiento similar en el
campo de la salud mental, en parte asociado al naciente managed care
(por ejemplo, el Health Plan Employer Data Information Set, National
Committee on Quality Assurance, 2006). En los 90 se emprendieron
numerosos esfuerzos en este campo de salud para desarrollar e implemen-
tar indicadores de rendimiento, incluyendo el sector piiblico (por ejemplo,
Mental Health Statistics Improvement Program; National Institute of
Mental Health, 1989) y los indicadores de rendimiento de la American
Academy of Mental Health Administrators* (Sante Fe Summit, 1997).
Toda esta labor puso en evidencia el enorme potencial de los indicadores
de rendimiento también en el campo de los servicios a personas con dis-
capacidades del desarrollo.

La importancia de las politicas orientadas por datos

A medida que ha aumentado la complejidad, dispersién y diversidad de los
sistemas regionales de servicios y apoyos, se ha ido haciendo cada vez mas
evidente la necesidad de indicadores de rendimiento. La tinica manera de
supervisar estos sistemas, dada la incapacidad de los administradores
publicos para llevar a cabo un seguimiento continuo in situ, consiste en la
recopilacién de datos validos, fiables e ilustrativos sobre rendimiento, ten-

* “Academia americana de responsables de salud mental”
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dencias y obstdculos. Pero, més alld de la prevenci6n de crisis y de la iden-
tificacién de puntos vulnerables, los administradores piblicos también se
han interesado por la mejora de la calidad en los sistemas regionales y
locales mediante asistencia técnica, cambio de politicas y difusion de bue-
nas practicas. Las iniciativas de mejora de la calidad dependen estrecha-
mente de datos que identifiquen las tendencias y las practicas reales (U.S.
Department of Health & Human Services, 2003).

Creciente consenso sobre la Calidad

Estos cambios de los sistemas han venido acompaiiados de un enconado
debate en torno a la reduccién de las instituciones piblicas y a la amplia-
cién de los servicios comunitarios. Aunque algunos Estados mantignen
vivo el debate (por ejemplo, Illinois y Massachusetts), la intensidad del
mismo ha remitido. Esto se debe, en gran medida, a la continua reduccién
de cantidad de personas institucionalizadas. Entre 1980 y 2003 la gobla-
ci6n media diaria alojada en las grandes instituciones publicas ha pasado
de 87.799 personas (67% del total) a 43.289. Durante el mismo periodo,
41 Estados han reducido su poblacién institucionalizada en un 50% 6 mas

(Prouty et al., 2005).

Segiin ha ido remitiendo el debate sobre las instituciones, los diversos
actores implicados han ido asumiendo cada vez mds los principios basicos
de los resultados demandados por las personas y los sistemas. Los resulta-
dos inicialmente propuestos por el ACD en 1993 (consiltense las dimen-
siones e indicadores actualizados en la Tabla 2.5.) posiblemente ya hayan
sido asumidos hoy en dia como los elementos de referencia en la materia.
En consecuencia, esto ha mejorado sustancialmente la perspectiva de
alcanzar un conjunto bésico de indicadores que representen los puntos de
vista de los usuarios, proveedores, familias, activistas y gestores.

LA CRECIENTE IMPORTANCIA DE LA RENDICION DE CUENTAS

Planteamos a continuacién tres ejemplos concretos de la creciente impor-
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tancia que se le estd concediendo a la rendicién de cuentas.
El Government Performance and Reporting Act® (GPRA) de 1993

Alo la‘rgo de los tltimos afios, se ha ido incrementando la importancia
conced.lda a la rendicién de cuentas en los 4mbitos nacional y regional, en
la medida en que los responsables politicos y los legisladores estdn pidi,en—
d'o a I.OS gestores de los sistemas evidencias de la efectividad de los servi-
cios financiados con fondos piiblicos. Este interés del gobierno central por
la comprobacién de la eficacia result6 claramente reforzado por la pro-
mulgacién de la GPRA en 1993, 1a cual exige a los gestores del sector esta-
blecer.objetivos de forma més sistemdtica, medir el rendimiento en su
cumplimiento y realizar informes piblicos de seguimiento del mismo

Esta ley exige explicitamente que cada organizacién establezca, en sus.
Infm:mes de rendimiento del programa, indicadores de rendimiento para
medir o evaluar los outputs relevantes, el nivel de los servicios y los resul-
tados de cada actividad programada.

El Federal Program Assessment Rating Tool * (PART)

M'és. recientemente, la U.S. Office of Management and Budget” (2002) ha
1n1c.1ado el PART para evaluar la efectividad de los programas especificos
n.e}cwnales y como instrumento de consulta para las actuaciones de ges-
tion, las demandas presupuestarias y las propuestas legislativas relativas al
logrq de resultados. El PART analiza los factores que contribuyen a la
efectividad de un programa, por lo que requiere informaciones detalladas
y respaldadas en evidencias. Este instrumento también asesora en el uso de
las evaluaciones del programa para mejorar su planificacién y corroborar
sus resultados. Aunque no existen conexiones explicitas entre la GPRA y
el PART, estdn evidentemente relacionados en la medida en que ambos
pretenden potenciar la rendicién de cuentas.

3 s .

* “Ley de rendimiento y de seguimiento gubernamental”

36 « : »

- “Intlru.mento nacional de puntuaci6n para la evaluacién de los programas”
Oficina estadounidense de gestién y presupuesto”
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Relacionando costes y resultados

~ Otro aspecto de la creciente importancia de la rendicion de cuentas con-

siste en la puesta en relacién de los costes con los resultados de los servi-
cios comunitarios para personas con discapacidad intelectual y otras dis-
capacidades del desarrollo. Eidelman, en su introduccién a la obra de
Stancliffe y Lakin (2005), subraya que la mayor parte de nuestros esfuer-
zos hasta el momento se han centrado en conseguir fondos para apoyar a
estas personas en sus comunidades. Tras lo cual, seflala:

Estamos en un proceso de transicién hacia un sistema que ofrece a las
personas unos servicios que estas pueden adquirir o no, por parté de
organizaciones histéricamente vinculadas a la prestacién de servicibs de
pago para personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo: una transicién, pues, hacia una economia de mercado...
[donde] los consumidores poseen informacién sobre costes, calitlad y

resultados (p. xxvii).

Los lectores interesados por las propuestas de relacionar costes y resul-
tados, pueden encontrar reflexiones detalladas en Stancliffe y Lakin

(2005) y en Schalock (2001).

Estas tres iniciativas nacionales de rendicién de cuentas han tenido sus
equivalentes en el 4mbito regional. Por ejemplo, la creacién de indicado-
res de rendimiento en Vermont para supervisar los mecanismos regionales
de financiacién centrada en los usuarios, el lanzamiento del Quality
Outcomes Project® en New Hampshire y la implantacién, en 1997, de los
National Core Indicators (NCI) por los administradores regionales de dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo (Human
Services Research Institute & National Association of State Directors of
Developmental Disabilities Services, 2003).

Todas estas iniciativas han mejorado la capacidad de los Estados para

3 “Proyecto resultados de calidad”
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?;egurarlla transparencia de los servicios y apoyos ante las personas con
t1scz]15pa01dades de desarrollo y sus familias y ante los que pagan impues-
os. En el capitulo 8 se analizard esta iniciativa regional y otras analogas.

CAMBIOS EN LOS REQUISITOS FEDERALES

Los servicios y apoyos comunitarios para personas con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades del desarrollo estdn basicamente financiados
por los programas de Exencién HCBS. Por ello, los administradores de
estos programas en los U.S. Centers for Medicare and Medicaid Services
(?MS) han ido desarrollando gradualmente requisitos cada vez mds espe-
cificos con respecto a lo que supone la calidad en los HCBS, en parte debi-
do a las problemas detectados en las revisiones de los afios 90 y también a
resultas de las criticas de 1a U.S. General Accounting Office® (GAO) hacia
la supervisién llevada a cabo por los CMS.

Los problemas detectados en las revisiones de los programas de
Exencion HCBS en los 90

A f.inales de los 90 y comienzos de los 2000, algunos Estados como
Ca.hfornia, Illinois, Ohio y Tennessee experimentaban serios problemas en
?a implementacién de los programas de Exencién HCBS, problemas que
incluso podian llegar a amenazar la salud y la seguridad de sus usuarios
qn ?eciente repaso a trece informes de estos programas ha hallado los.
siguientes principales conjuntos de cuestiones (Rowe y Taub, 2002):

* Capacidades de los proveedores, incluyendo la formacién y desarro-

llo del personal y la coordinacién de sistemas efectivos de supervisién
de proveedores.

39 ¢, T o
Oficina estadounidense de presupuestos generales”

191



« Planificacién e implementacion de los servicios, particularmente en 1o

referente al creciente nimero de opciones entre proveedores y servicios.

« Garantias a los participantes, especialmente en lo que respecta a salud

y medicacion.

. Rendimiento y supervision de los sistemas, en especial, en cuanto al
desarrollo de una gestion de calidad coherente y de sistemas de asegu-
ramiento de la calidad con protocolos més especificos de recoleccién y

difusién de informacién.

En respuesta a todo esto, los CMS han actualizado sus protocolos hde
revision del Programa de Exencion HCBS (U.S. Department of Health &
Human Services, 2002). Los nuevos protocolos conminan a las admihis-
traciones de los Estados a recopilar sistematicamente datos de rendimien-
to y de resultados con respecto a varias dimensiones, incluyendo la satisfac-
ci6n con los servicios. Los CMS también se han encargado del desarrolfo de
una encuesta para recopilar datos sobre resultados de participantes en estos
programas (U.S. Department of Health & Human Services, 2003).

r

Criticas de la GAO a la supervision llevada a cabo por los CMS

En 2003, 1a GAO evalud la supervision de los programas regionales HCBS
llevada a cabo por los empleados de los CMS de cada Estado, y conclqy(’)

lo siguiente:

« Los CMS no estaban aportando a los Estados orientaciones detalladas
sobre los componentes necesarios para mantener un sistema de asegura-
miento de la calidad para los HCBS.

+ Los Estados aportaban una informacién limitada sobre las cuestiones de
calidad en sus informes anuales a los CMS.

« Durante las revisiones de los programas s¢ identificaron problemas de
calidad.
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. . .
Las revisiones realizadas por los CMS no se llevaban a cabo en los
momentos y plazos adecuados.

Estas cntlca's de 2003 suscitaron una urgente necesidad de perfecciona-
miento .en las iniciativas de calidad, nacientes y en expansién, de los CMS
y contribuyeron al desarrollo de un Marco de calidad, de unas orientacio-

nes de procedimiento provisionales y de un nuevo proceso de aplicacién
de los programas de Exencién.

Grafic‘o 6..2. Marco de calidad para los servicios domiciliarios y
comunitarios; U.S. Centers for Medicare and Medicaid Services.
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Nota: Tomado de Quality Letters (1-9). U.S. Department of Health and Human Services,
Centers for Medicare and Medicaid Services, 2005. Recuperado el 5 de octubre de 2005,

de http://cms.hhs.gov/medicaid/waiversqcomm.asp

Desarrollo del Marco de Calidad

En agosto de 2002, los CMS difundieron una memoria que proponia un
modelo general de organizacién de los componentes de un sistema de ase-
guramiento de la calidad. El Marco de Calidad, presentado en el Gréfico
6.2., fue inicialmente disefiado para organizar los resultados de un cues-
tionario sobre las practicas de aseguramiento de la calidad en los HCBS de
50 Estados. El Marco est4 organizado segiin los componentes de asegﬁra—
miento de la calidad y las funciones que corresponden a cada compofien-
te, incluyendo el disefio, la exploracién (recoleccidn de datos), la resolu-
cién (uso de los datos para resolver problemas inmediatos) y la mejora
(uso de los datos para mejorar los servicios y apoyos en el nivel de 1ok sis-
temas). Los programas de Exencién HCBS de muchos Estados utilizan
este marco para evaluar sus sistemas de aseguramiento de la calidad y cer-
ciorarse de que incluyen todos los componentes y funciones requeridas.

Orientaciones de procedimiento provisionales y nueva aplicacion de
los programas de Exencion

Las iniciativas mas recientes de los CMS, que también van a influir en las
formas de organizacién y seguimiento de los Estados de la informacién
sobre aseguramiento de la calidad, son las siguientes: (a) la difusién de
unas Orientaciones de procedimiento provisionales, que aportan una plan-
tilla “basada en la evidencia” para informar sobre los datos de asegura-
miento de 1a calidad, y (b) el desarrollo de una nueva aplicacion de los pro-
gramas de Exencién HCBS que incorpora muchos aspectos del Marco de
calidad y de las Orientaciones de procedimiento provisionales, y que espe-
cifica cémo mantener informados a los CMS vy a sus delegaciones regio-
nales de los datos sobre calidad, de las tendencias y de las actuaciones de

mejora de la calidad.
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Este aluvién de iniciativas de los CMS ha dejado claro que, a partir de
ahora, se ’espera que los Estados recopilen y aporten una i,nformacién
ITIU(':hO mas solida sobre la calidad y efectividad de los servicios domici-
liarios y comunitarios. Todos estos requisitos subrayan el sentido de desa-

o o . .
ollallr unos indicadores de rendimiento en el nivel de los sistemas que
reflejen los resultados personales.

RESUMEN

C‘on.w se ha planteado en este capitulo, la aparicion de indicadores de ren-
d.lmICI'ltO en el nivel de los sistemas para programas publicos de discapa-
cidad 1-n’telectual y otras discapacidades del desarrollo forma parte de 5na
ev91u01on que va en paralelo al desarrollo de apoyos y servicios comuni-
tarios, a la creciente participacién del gobierno central en su financiacién
a un consenso sobre qué aspectos del rendimiento conviene medir ya unel
creclente exigencia por parte de los administradores publicos con respec-
to a .10.S, prerrequisitos de gestién de calidad y actuaciones de mejora. La
aparicion de los indicadores de rendimiento en el 4mbito de los siste;nas
no ,S(? ha dado pues en el vacio, al contrario, tal y como se muestra en el
Grifico §.1 y como se ha planteado a lo largo del capitulo, la 16gica y uso
d'e estqs indicadores ha estado influenciada por cuatro fact,oreS' (a) lg cre-
c1e'nte. Importancia de la calidad de vida, (b) una politica social (.lue requie-
re indicadores de rendimiento, (c) cambios en el sistema de prestaci(’?n de

servicios, y (d) la necesidad de una mayor transparencia en los procesos y
resultados de los servicios y apoyos.

Para completar los principios y procedimientos de medicién presentados
ep/ el capitulo 3, el préximo capitulo 7 va a plantear el desarrollo y medi-
c.10n. de los indicadores de calidad en el nivel macro. A lo largg de las
sigulentes reflexiones, conviene tener siempre presentes estas dos ideas:
(@) a_lote, diversos actores implicados lo que les interesa son indicadores de:,
rendlmler'lto que reflejen resultados personales; y (b) existen innumerables
planteamientos de evaluacién, recopilaciones de datos y registros, pero
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esta sobreabundancia, y la posibilidad de que algunos sistemas estén tan
llenos de datos como vacios de informacién, apuntan a la necesidad de
unos estandares de evaluacién y seguimiento para asegurar la precision y
credibilidad de la informacién (Schwartz y Mayne, 2005):

« Calidad del producto: dmbito de actuacién bien definido, sistematico
(organizado, secuencial y 16gico), con datos precisos, andlisis sélido,
conclusiones imparciales u objetivas.

« Calidad del proceso: implica a los actores clave, es transparente y
forma parte de un conjunto de servicios y apoyos.

. Utilidad de la informacion: oportunidad (es decir, se recogen ddtos en
los momentos en que pueden resultar determinantes para la mefora del
rendimiento de la organizacién), alcance relevante (o sea, la informa-
cién resulta relevante de cara a las cuestiones del momento) y claridad
(la informacién resulta comprensible para sus destinatarios).

Los indicadores de rendimiento de los sistemas que reflejan resultados
personales constituyen la base de los programas de rendicién de cuentas.
Usados apropiadamente, no sélo validan los servicios y apoyos, sino que
también aportan informacién clave para el proceso de mejora de la calidad.
Reflexionaremos a fondo en torno a esta idea mas adelante, en la 4? parte.
El siguiente capitulo lo dedicamos, como ya hemos dicho, a plantear con-
sideraciones en torno al desarrollo de estos indicadores en el nivel macro.
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.Ca].)ltulo 7. Consideraciones para el desarrollo de
indicadores de rendimiento en el nivel macro

INTRODUCCION Y PANORAMA

g
S
2z, 3 . .

rendimie i S1
: nto en los niveles de los sistemas (0 sea, en los 4mbitos nacional
regional, local y de los proveedores). ,

‘ Atendle.ndo a. la heterogeneidad de nuestros lectores potenciales (

lncluyerg mnvestigadores, evaluadores, gestores de programas planificaililcl)e
res politicos y g‘es‘tores de sistemas), seguiremos acudiend(; a término _
1coaniptos, pr_1n01p'1os y orientaciones claramente definidos en relaciénsa;
0s niveles micro, intermedio Yy macro y aportaremos ejemplos especificos
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procedentes de nuestra experiencia conjunta. Nos referiremos, en este
capitulo, a los Indicadores basicos nacionales (NCI, por sus siglas en
inglés), que inicialmente surgieron para responder a la creciente compleji-
dad del cambiante sistema de prestacion de servicios y a la necesidad de
rendicion de cuentas comentada en el capitulo anterior.

Los planteamientos de este capitulo suponen un desarrollo de (y son
complementarios a) lo presentado en los capitulos anteriores. En concreto,
los criterios para revisar y seleccionar indicadores de rendimiento corres-
ponden esencialmente a los presentados en la Tabla 2.8., con la salvedad
de que incluyen consideraciones adicionales propias del ambito de los sis-
temas. De forma parecida, las propiedades psicométricas que vamo$ a
plantear en este capitulo son iguales a las presentadas en la Tabla 3.3., fiero
en este caso referidas a un nivel mas amplio, como el macro, con sus
caracteristicas propias. Finalmente, las reflexiones en torno al ajuste de
riesgo, normas y patrones comparativos amplian significativamentt las
“cuestiones de representatividad” planteadas en el capitulo 3. En cuanto a
las reflexiones en el mismo sobre el uso de intermediarios y sus efectos,
son asimismo vélidas en este capitulo, pues las recopilaciones de datos
sobre indicadores de rendimiento en el nivel de sistemas a menudo inclu-

yen también a intermediarios.

Este capitulo comienza con un repaso a los Indicadores bdsicos nacio-
nales (NCI) y una descripcién de su 16gica, desarrollo y uso; esta descrip-
cién constituye la base de muchos de los planteamientos presentados en
las siguientes partes del capitulo. A continuacidn, reflexionamos sobre el
sentido de los indicadores de rendimiento en el nivel de los sistemas. Tras
lo cual pasamos a la seleccién de indicadores, identificacion y repaso de
las medidas y fuentes de informacién existentes, elaboracion de tests psi-
cométricos, disefio de instrumentos de recoleccién de datos, seleccion de
las medidas finales y desarrollo de normas y patrones comparativos. El
capitulo concluye con unas reflexiones sobre los resultados de toda esta
labor y sobre la utilidad de la informacién obtenida.
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INDICADORES BASICOS NACIONALES
Origen

En enero de 1977, la National Association of State Directors of
Developmental Disabilities Services (NASDDDS) y el Human Servic
Research Inﬁtitute (HSRI) presentaron los Indicadores bdsicos nacionalzz
(NCI). El nimero de Estados participantes ha ido aumentando gradual-
mente hasta la cifra de 22 en 1a primavera de 2004 (a los que hay que afi
dir el Centro regional del Condado de Orange, California). La dec%si(’)n (? ,
desarrollar los NCI surgié de la constatacién por parte de los miembros de
la NASDDDS que la creciente complejidad de los servicios para ersona:
con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrolloI;e ueria
11.13trumentos mucho més afinados para evaluar el rendimiento gene;]al del
s1st'ema. Los funcionarios regionales también se percataron de que 1
meJO.ra de la calidad dependia de la capacidad para llevar a cabo m(fldicioe—l
nes §1§teméticas y rigurosas del rendimiento y de los resultados. Sin tales
mefhcmn.es resulta casi imposible disefiar e implementar estre;te ias de
ITIC.]OF? significativas. Y m4s atin, los miembros de las administrfciones
tamblen se dieron cuenta de la importancia de aportar datos sobre rendi
m1ento§ a los proveedores de fondos as{ Como a otros actores implicados-
en el sistema. Los NCI siguen suponiendo una colaboracién voluntaria
entre los_miembros de las administraciones participantes en la NASDDDS
y las entldaQes locales. Los Estados participantes ponen en comdn recur-
505 y c.on0c1rnientos para crear sistemas de supervisién del rendimiento
identificar indicadores de rendimiento comunes, elaborar estrategiag s ’1',
das de recoleccién de datos y compartir resultados, s e

Encuesta a usuarios

La encuesta a usuarios de los NCI (HSRI, 2004) fue desarrollada inicial-
mente por la subcomisién asesora técnica del proyecto con el propésito de
recc‘)lectar informacién directamente procedente de las personas con disca-
pacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo y de sus familias
O Iepresentantes, en relacién a resultados como las posibilidades de elec-
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cion, las relaciones, la seguridad personal, el transporte y la participacién
comunitaria. La encuesta fue disefiada para medir més de la mitad de los
60 indicadores basicos (véanse Tablas 2.6. y 7.2.). El personal del proyec-
to ha ido probando y refinando este instrumento afio a afio en base al feed-
back de respuesta de los entrevistados. Actualmente, los NCI tienen una
base de datos nacional compuesta por casi 10.000 encuestas. Los datos de
la Tabla 7.1. muestran, por ejemplo, el porcentaje de encuestados que res-

ponden en positivo a cada indicador.

Las administraciones utilizan todo tipo de encuestadores, desde usuarios
y sus familias, estudiantes de universidad y personal propio. Algunhos
entrevistadores independientes reciben dinero; otros son voluntarios y no
se les paga. Esta variedad resulta aceptable, en Ia medida en que no se fian
detectado grandes diferencias en los resultados segin el tipo de entrevis-
tador. Hay una condicién acordada: si una entrevista va a ser realizada
directamente por un gestor de caso, no puede entrevistar a los usuario del

suyo.

r
Tabla 7.1. Porcentaje de encuestados que responden afirmativamente
a los Indicaderes basicos nacionales

Indicador basico % Si
Las personas eligen dénde vivir 53%
Las personas eligen con quién vivir 45%
Las personas eligen donde trabajar 62,1%
Las personas tienen amigos (més all4 de familia y personal de apoyo) 68%
Las personas tienen amigos intimos 85,5%
Las personas estdn a gusto donde viven 89,2%
Las personas estdn a gusto donde trabajan 91,1%
Las personas reciben ayuda para hacer nuevas cosas 75,6%
Las personas tienen acceso a transporte 81,7%
Las personas tienen acceso a los servicios que necesitan 80,5%
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Las personas van de compras

Las personas salen a hacer recados 93’6%
Las personas salen a divertirse o
Las personas salen a comer s
Las personas acuden a actos religiosos ii,j‘?
Las personas “salen de marcha” o a fiestas de Ia comunidad 29’3‘7:
Las personas practican deportes en instalaciones no especiales 34,2%
Las personas pueden leer sus cartas y correos 80,7‘7
Las personas pueden atender solas a invitados 75 ,2‘70
Las personas pueden utilizar el teléfono cuando quieran 87’4‘72
Las personas pueden estar solas (tienen privacidad) 92 ,8%

Nota: Taman a:
! Yearsar(l);?r;)o c;e la muesl;lc;. 9.192 personas. Datos extraidos de National Core Indicators:
erjormance Measurement, Human Services R i ional
Assotation o nce , S Research Institute & National
ors of Developmental Disabilities Servi
. of D ervices, 2003, Cambri
(Massachusetts), Alexandria (Virginia), Permiso de reproduccidn. iee

_— e

Otros protocolos

Ademés de la encuesta a usuarios, existen otros protocolos para recolectar
datos sobre una serie de cuestiones relativas a los sistemas y a los provee-
dores (por ejgmplo, accidentes graves, estabilidad del personal), asi como
a las percepciones de los familiares sobre los resultados para’la unidad

familiar Yy para la persona con disc .
apacidad .
NASDDDS, 2003). pacidad (HRSI, 2004; HRSI &

PROPOSITOS DE LOS INDICADORES
DE REND
EL NIVEL DE LOS SISTEMAS MIENTO EN

La‘lnformac1on sobre rendimiento basada en datos puede servir para
vari e N o

M 1os propos1Fc?s, incluyendo para: (a) identificar tendencias, (b) sacar ala

z logros positivos, (c) comunicar los resultados a los participantes clave

b
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y (d) aportar informacion crucial para la gestién de sistemas complejos.

a) Identificar tendencias

Hay varios indicadores de rendimiento que, al igual que los resultados
personales comentados en la 12 y 2® parte, cuando son sometidos a un
seguimiento sistematico, pueden alertar a los administradores piblicos de
cambios incipientes o inminentes en el comportamiento del sistema, que
tal vez requieran soluciones inmediatas o tal vez intervenciones a largo
plazo. Por ejemplo, un seguimiento de 1a tendencia de los datos sobre mor-
talidad puede aportar informacién sobre muertes o causas de la misma ines-
peradas, lo que, a su vez, puede suscitar iniciativas politicas y de formaci6n.
Por ejemplo, si se detecta un incremento notable de la mortalidad por gepsis
y neumonta, esta informacién puede sugerir que los profesionales que actu-
an sobre el terreno carecen de la formacién adecuada para identificar estos
sfntomas, o bien que hay problemas en el acceso al sistema de salud,

b) Sacar a la luz logros positivos

Los indicadores de rendimiento también pueden servir para definir ten-
dencias que conducen a logros positivos. La informacion sobre resultados,
como las mejoras en cuestiones de salud, la reduccién de abusos y negli-
gencias constatadas o el incremento de la capacidad de eleccién y de la
autodeterminacién, puede ayudar a los administradores ptiblicos a identi-
ficar las claves de éxito de los programas y a repetirlas. Por otro lado, la
difusién de resultados positivos también puede elevar la moral de admi-
nistradores y proveedores y demostrar a los legisladores los beneficiosos

resultados de las inversiones piblicas.
¢) Comunicar los resultados a los participantes clave

Los sistemas puiblicos de apoyo a personas con discapacidad intelectual
y otras discapacidades del desarrollo ya no son ambito exclusivo de pro-
fesionales y de administradores publicos. En los dltimos afios, y como
resultado de los movimientos de apoyo a la familia, a favor de la autoges-
tién y, mds recientemente, de la autodeterminacién, son diversos los parti-
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clpantes que comparten ya la gestién de los servicios y apoyos a las per-
sonas con discapacidad. Asf que, por respeto a los demads “socios” delpsis-
tema, la tr.an.sparencia se ha vuelto fundamental, y la difusién de dato

sobre rendimiento forma parte de 1a misma. Por otro lado la comunicacié S
de los resultados también puede facilitar la resolucion co,njunta de ro(l‘;llo )
mas y la planificaci6n estratégica comtin entre actores clave del sislzemae_

d) Aportar informacion crucial para la gestion de sistemas complejos

Como ya se ha comentado en el capitulo anterior, en los dltimos afios
allo larg(.) y ancho del pafs, los sistemas piiblicos de apoyo a personas c :
dlscapam.dad intelectual y otras discapacidades del desarrollo han as gn
a converFlrse en redes altamente complejas compuestas por una granpvaarl' y
dad de nl'veles y de tipos de proveedores, de instalaciones y de estructu .
La capaqdad de los administradores regionales, con sus limitaciones r? §
sypuestarlas, para mantener una supervisién directa regular de unos seI;vei::
cios ‘ce‘lda vez més remotos y dispersos, se reduce dia a dia. Por ello, dich
adfmmstrf%dores necesitan métodos de seguimiento del rendimiento c,ada o
mas sofisticados y orientados por datos. Los indicadores de calidad y los re: eIZ
tados personales descritos anteriormente (véanse las Tablas 2.4. -2.7. y 7 l11 )
aportan la base para la elaboracién de tales métodos on'entado.s 1.30r .delltzs )

SELECCION DE LOS INDICADORES DE RENDIMIENTO

Veamo '
S los. dgs primeros pasos del proceso de seleccién de los indicado-
res de rendimiento.

Formacion de una comisién asesora

T.‘odo sistema de indicadores aplicado a la medicién del rendimiento de 1

81ste.n?as publicos de atencién a la discapacidad debe tener validez ante lgs
participantes clave. Asi que, el primer paso para el desarrollo de indicad i
res de calidad debe ser la formacién de una comisién en la que estén re o
sentados los diversos grupos implicados, incluyendo a las personas I():roer;
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discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, a sus fami-
liares, a los defensores de sus derechos y a los proveedores de servicios.
Las principales tareas de esta comision consisten en asegurar que los indi-
cadores resulten aceptables para todos, que los requisitos de rendimiento
sean razonables y que los sistemas de supervision sean econémica y admi-
nistrativamente viables.

Algunos gestores prefieren formar dos comisiones: una que asesore los
contenidos programaticos de los indicadores y otra que se centre en cues-
tiones mas técnicas. Los componentes de esta segunda comision deberian
tener experiencia en las cuestiones técnicas que rodean al desarrollo de sis-
temas de supervisién del rendimiento. Su trabajo va a consistir en compa-
rar los indicadores con las fuentes de informacion existentes y en asedurar
que todo el sistema de supervision del rendimiento sea técnicamente soli-

do.
»

Revision de indicadores de rendimiento potenciales

El siguiente paso consiste en confeccionar, con la colaboracién de los
representantes de los actores implicados, una lista inicial de indicadores de
rendimiento potenciales. La experiencia del trabajo desarrollado para ela-
borar los NCI apunta que una revisién de indicadores de rendimiento exis-
tentes, recabados de la literatura cientifica actual y de otros programas
puiblicos, puede ayudar mucho en el proceso. Ademas de los indicadores
potenciales listados en la Tabla 2.4., la Tabla 7.2. resume indicadores de
rendimiento que reflejan las dimensiones de calidad de vida relacionadas
con el rendimiento del sistema; la seguridad, bienestar y derechos; la esta-

bilidad laboral y la competencia del personal; las cuestiones familiares; y

la gestién de casos. Se pueden consultar descripciones detalladas de estas
dimensiones y de sus respectivos objetivos, que pueden traducirse en indi-
cadores, en HSRI & NASDDDS, 2003.

El acceso a estos indicadores multidimensionales del rendimiento mejo-
ra la eficiencia del proceso y facilita la comprensién de las caracteristicas
de los indicadores en los 4mbitos individual, organizacional y de los siste-
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m . . .
as de prestacién de servicios. La lista puede organizarse por dimensio-

n _ . . .
! es co.rflo. salud .y seguridad, capacidad de eleccién y autodeterminacion
inclusién comunitaria y empleo. ,

Tabla 7.2. Porcentaje de encuestados que responden afirmativamente
a los Indicadores basicos nacionales

Dimensiones Sub-dimensiones Objetivos

Coordinacid ici i
acion de los servicios Que los coordinadores de los servicios resulten

accesibles y apoyen la participacion de las
personas en la planificacion de los mismos.
Participacion familiar ¢ individual Quc las familias y los individuos cstén
implicados ¢n la toma de decisiones sobre las
prestaciones.
Fome 2 la inteeracid i ;
. . n.l() t!u la lnng.muon ) Que se clijun los servicios adecuados que
Rendimiento comunitaria y de la independencia  respondan a esta demanda
del sistema personal
Nivel financicro requerido s h sufici i
Que haya suficiente dincro para cubrir las
necesidades de las personas.
No discriminacion cultural las minorias étni
Que las minorias étnicas tengan acceso a los
servicios y apoyos

Accesibilid icios pibli
ad Que lo§ servicios piiblicos estén efectivamente

disponibles para todas aquellas personas que
los necesiten y cumplan con los requisitos

Seguiri d

guridad Que las personas estén a salvo de abusos,

negligencias y accidentes.

Salud

Que las personas tengan acceso a los servicios
médicos necesarios,
Medicacion icacio i

( Que la medicacion se gestione apropiadamente
y con electividad.
Salud, bienestar

y derechos Bienestar fisico

Que se apoye a las personas para que
desarrollen habitos saludables.
Inte i i

lemamiento Que el sistema haga un uso limitado del
Internamiento asi como de otras préclicas
restrictivas.
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Otra posibilidad, que sin embargo requiere un proceder muy cuidadoso,

. . . . ) Objetivos . . e s .
Dimensiones Sub-dimensiones 1 consiste en desarrollar un conjunto nuevo de indicadores de rendimiento.
iscapaci an tan . . .
Respeto de los derechos ngel:l:dgzr;(’;rzsl ;g"l‘; :S‘S:O“lﬁic;::g:;g’s a Requiere plantearse una serie de preguntas y reflexiones sobre las metas
ICS| 4 . . .,
personas de la comunidad. ' del programa (por ejemplo, sobre la capacidad de elecci6n de las personas,
Lstabilidad del personal Que las r;dgldtterr;r::z)v-g::;;leb;trl);::";; que sobre su acceso al empleo, sobre su seguridad) y después identificar for-
actua Sobr fl » A . : . :
rcomporacion y de formacion sean mas de.comprobamon de su logro. Existen varios criterios para desarrollar
suficientemente bajas para mantener la los indicadores de esta manera:
Estabilidad y continuidad de los apoyos y el eficaz uso de
;ﬁc’?s‘opg;el“""“ del los recursos. 1. Los indicadores deben reflejar la mision de las organizaciones.
. ( 1 terreno '
del personal Que los empleados que actuan _spbre € Lo . B} ]
Competencia &e1p scan compelentes en la prestacion de los 2. Los indicadores deben ser iitiles en términos de salud o de programa.
servicios y apoyos. : Deben abordar resultados o procesos que resulten primordiales para la
acio lanificacion Quc las familias y sus micmbmsvcon . . . . _
Informacion y planifica e oacidad tengan In informacion y 1os. g cah‘dad (.ie vida y para la Sa?ud y sc?gurldad de las personas con, dlSCB..
apoyos necesarios para planificar sus servicios. pacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo que estdn reci-
N . biendo los servicios y apoyos.
Capacidad de eleccion y control Que las familias y sus mlempros con ¥ apoy
discapacidad determinen queé servicios y . .. . ..
apoyos desean y qué personas ; 3. El conjunto de indicadores debe tener un alcance integral. L.os indica-
aniraciones quicre s se los presten. . e, .
organizaciones quicren que s fos presien dores deben abordar un abanico general de resultados; también tienen
Accesibilidad y prestacion de Que las lf:ur'nilia‘s‘.)l; .suslrjiir:tir:ii:onu s que aportar‘ev1del.101as y datos que demuestren que ‘resulta.n utiles en
apoyos dlscupatl::;x‘:innu an los servicios y apoyos todo el &mbito regional y que cumplen con la legislacioén regional y con
que neeesitan, ¢ , K K . .
las exigencias de los centros de Medicare and Medicaid Services y de
Cuestiones Jaciones comunitarias Que las familias y sus micmbros con . .y
familiarcs Relaciones comu discapacidad acudan a servicios integra dos en otros organismos de supervision y control.
la comunidad y participen en las actividades . L . L.
comunitarias cotidisnas. . 4. El conjunto de indicadores deben mostrar una redundancia minima en
, . su contenido.
fmplicacion familiar Que las familias mantengan relaciones con

miembros familiares que no residen en casa.

5. Los indicadores deben reflejar fenémenos ni demasiado atipicos ni
Satisfaccion Que las familias y sus miembros con

£ ) demasiado comunes. Si el fenémeno es demasiado atipico, no sucede-

discapacidad reciban apoyos adecuados y , L. . . . . j
catisfactorios. ré con la suficiente frecuencia o en suficiente cantidad como para iden-
o - tificar tendencias y patrones comparativos razonables. Si es demasiado

Resultados familiares Que los apoyos individuales y familiares J ) . . )
cambicn positivamente la vida familiar. comtn, el fendmeno tal vez no represente cambios ni fluctuaciones

Habilidades Que el personal tenga recursos personales, esté relevantes.
’ adecuadamente formado y posea habilidades Lo

Gesticn d demostradas. 6. Los indicadores deben abordar resultados o procesos sobre los cuales

jestion de e . 11 . . .
o , los administradores del sistema ptiblico de apoyo a la discapacidad inte-

casos Valores Que el personal comparta los valores ) . )

’ desarrollados por las autoridades en 1a materia. lectual y otras discapacidades del desarrollo puedan tener algin con-
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trol. Si los indicadores miden sucesos totalmente fuera del alcance de
la organizacién, la pobreza de resultados tan s6lo servird para frustrar y
desmoralizar a sus empleados.

La comisi6n asesora debe aprender a valorar estos criterios a.medida que
se va confeccionando un listado inicial de indicadores pc')ter.1c1ales que h.a
de ser mds extenso que el listado definitivo, pues algunos indicadores posi-
blemente se revelen excesivamente complicados o cos'Fo.scl)s para ser ope-
rativizados y acaben siendo excluidos del conjunto definitivo.

]
IDENTIFICACI(’)II\I Y REVISION DE LAS MEDIDAS Y FUEI;ITES
DE INFORMACION EXISTENTES

Una vez elegido un conjunto inicial de indicadores: la. comision téc‘mca
debe identificar las medidas que se ajusten a cada indicador potei_lc1a.1 y
desarrollar férmulas cuantificables que permitan captar el resultado antici-
pado por el indicador (por ejemplo, la proporci6n de personas con emplio
o la proporcién de personas que se sienten seguras en su comunldad).. a
comision técnica debe analizar las posibles medidas asociadas a cada indi-
cador a través de un proceso estructurado que asegure que todas 01‘1mplan
estandares aceptables de integridad cientifica. Se puede a.c,ud1r ala
siguiente lista de criterios de seleccién para valorar la adecuacién de c-a(ll.a
medida potencial del rendimiento o de cada resultado personal potencial:

1. Las medidas deben presentar una fiabilidad demostrada, es decir: esta-
bilidad tras repetidas mediciones (fiabilidad test-retest) y con evalua-
dores diferentes (fiabilidad entre evaluadores).

2. En el caso de escalas con varios items, éstos deben ser internamente
coherentes.

3. Las medidas deben ser validas. Para ello, deben (a) ser capaces. de
detectar diferencias de calidad en los servicios de diferentes org.am%a-
ciones, (b) detectar diferencias entre grupos de usuarios y organizacio-
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nes cuyos intereses en cuanto a los resultados sean en teorfa diferentes
(validez discriminatoria), y (c) mostrar una estrecha correlacién con

otras variables que hipotéticamente también sirven para medir el mismo
constructo (validez concurrente).

4. Las medidas deben reflejar fenémenos que tengan el potencial de dife-

renciar entre diversos conjuntos de servicios, dreas geogréficas y nive-
les de funcionamiento.

5. Las medidas deben mostrar entre ellas una redundancia estadistica
minima que demuestre que el conjunto es eficaz.

6. El nivel de esfuerzo requerido para la recopilacién de datos y trata-
miento de las puntuaciones no debe resultar excesivo.

7. La interpretacién de las puntuaciones de una sola medida, o de una
combinacién de las mismas, debe ser 1o menos ambigua posible en tér-
minos de sus implicaciones practicas de cara a programas y politicas.

Para facilitar el proceso de revisién de la comisién asesora, cada medi-
da potencial debe ajustarse igualmente a las fuentes de informacion exis-
tentes (por ejemplo, encuestas, informes de incidencias, informes de mor-
talidad) y dichas fuentes, a su vez, deben ser valoradas en funcién de su
frecuencia de uso, del nivel de confianza de sus datos y de otras caracte-
risticas que pueden ayudar a la comisién técnica a tomar decisiones sobre
medidas y fuentes de datos viables. Todo este proceso también sirve para
identificar aquellas medidas para las cuales no dispone aiin de datos y para

facilitar la creaci6n de nuevos protocolos y procedimientos de recogida de
datos. '

Finalmente, hay que identificar claramente los criterios especificos que
debe cumplir toda medida para ser incluida en el conjunto definitivo de
medidas. Por ejemplo, la comisién puede conceder tanta importancia a la
fiabilidad que toda medida que no la cumpla no sea incluida. Asi que los
miembros de la comisién deben debatir el valor de cada medida y de cada
fuente de informacién en funcién de su importancia para el programa, de
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su solidez psicométrica y de su viabilidad.

Se puede anticipar que la comisién va a identificar tres subgrupos de
indicadores: (a) aquellos para los que ya existen medidas probadas y acep-
tables (por ejemplo, informes de incidencias graves, frecuencia de revisio-
nes médicas), (b) aquellos para los que existen medidas pero que adn
requieren més comprobaciones que demuestren su solidez psicométrica y
su viabilidad (por ejemplo, encuestas a usuarios), y (c) aquellos para los
que aiin no existen medidas adecuadas (por ejemplo, indicadores de auto-
determinacién, de inclusién social o de desarrollo personal).

A

COMPROBACIONES PSICOMETRICAS DE LAS MEDIDA’S

El siguiente paso consiste en llevar a cabo la comprobacién psicométrica
de las medidas, nuevas o ya existentes, de las que no se disponentde sufi-
cientes datos psicométricos. Hay que aplicar pruebas de fiabilidad y de
validez adecuadas a cada tipo de medida.

Fiabilidad

Se refiere a la consistencia de las medidas a lo largo del tiempo y entre
diferentes evaluadores. Hay que someter todas las medidas (salvo las obje-
tivas y auto-registradas) a la prueba de fiabilidad entre evaluadores, que
consiste en que dos personas evalden cada tem utilizando el mismo ins-
trumento y las mismas fuentes de informacién. En cuanto a los items auto-
registrados, hay que aplicarles el anlisis test-retest pidiendo a los encues-
tados que rellenen dos veces cada ftem, con un par de semanas de separa-
cién entre ambas. El intervalo de dos semanas se considera suficiente para
que el encuestado ya haya olvidado lo que respondid en cada item en par-
ticular, pero no para que el fenémeno estudiado haya experimentado cam-
bios significativos. Segin el tipo de datos, hay que aplicar diferentes prin-
cipios estadisticos (véase la Tabla 3.3.).
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Validez

Se refiere a la capacidad de un item, o de un conjunto de ftems, para medir
tan ,8610 el constructo que interesa, sin permitir interferenci’as de otros
fenémenos diferentes. Se trata de un requisito bastante m4s dificil de eva-
luar que la fiabilidad. En el caso de los indicadores de rendimiento que
'reﬂe]an resultados personales, hay que evaluar varios tipos de validez
incluyendo la concurrente o convergente, la predictiva y la aparente. ’

* Validez concurrente o convergente

.Se refiere a la capacidad de la puntuacién de un item para predecir o
ajusta.rse a las puntuaciones de otro instrumento con solidez psicométrica
0 chimca. Por ejemplo, si con un grupo particular no resulta posible reco-
ger 1nf(?rmacién mediante una serie estandarizada de tests, tal vez sea
nec/esarlo sustituirlos por medidas menos sofisticadas y més laboriosas, y
seru% recomendable medir su validez concurrente con respecto a las pu’n-
tuaciones de los instrumentos estandarizados.

* Validez predictiva

Se refiere a la capacidad de una escala o de un ftem para diferenciar entre
grupos de encuestados en base a caracteristicas conocidas. Por ejemplo, si
S'e pretende medir la intensidad de algunos comportamientos utilizan,do
cierta medida, ésta deberfa anticipar las diferencias, en cuanto a necesida-
des de apoyos conductuales, entre las personas con dificultades de com-

p.ortamier.lto conocidas y las que no las tienen, o segiin la intensidad cono-
cida de dichas dificultades.

* Validez aparente

C.or.181ste en determinar hasta qué punto la medida “parece reflejar” el
objetivo de rendimiento que se estd evaluando. Por ejemplo, si el resulta-

-do evaluado es la capacidad de eleccién, ¢hasta qué punto las medidas pro-

pue_stas parecen reflejar la capacidad de las personas para elegir entre
opciones vitales en diversas dreas, incluyendo el trabajo, dénde vivir y con
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quién? En el caso del ambito de las personas con discapacidad intelectuz?l
y otras discapacidades del desarrollo, también resulta importante determi-
nar hasta qué punto las medidas parecen reflejar dreas de un programa o
sistema que atafien a varios actores participantes.

DISENO DE INSTRUMENTOS DE RECOGIDA DE DATOS

Construccion y comprobacion de la encuesta

La principal fuente de informacién para muchos de los indicadores :ie ren-
dimiento identificados por la comisién asesora consistird, muy proba.l)‘le—
mente, en los datos aportados directamente por las personas y sus $amilias
a través de una encuesta a usuarios o mediante entrevistas. Salvo que ya se
disponga de una encuesta con solidez psicométrica compr.(zbada, va a ser
necesario disefiar un instrumento de recogida de informacion.

Toda una serie de investigadores ya han apuntado la existencia de nota-
bles problemas técnicos y de aplicacion para obtener informac_ién subjeti-
va de las personas con discapacidad intelectual (Andrews & Withey, 1976,
Converse & Presser, 1986; Heal & Sigelman, 1996). Por ejemplo, hay. que
elaborar y probar numerosos métodos para controlar la fuerte te‘:‘ndencw de
estas personas a responder siempre en positivo (§esgo por respl.lestas
aquiescentes”) y a buscar la aceptacion social. Lo§ 1r.1strumentos de inves-
tigacion también tienen que disefiarse para minimizar, o por '10 menos
detectar, la también estudiada tendencia de estas personas a dejar que su
ultima respuesta influya en la siguiente (sesgo por “eft.:c.to .inmediatez”.).
Hay que formular cuidadosamente las preguntas para minimizar la necesi-
dad de parafrasearlas, debido a las consabidas distorsiones resultan’te.s
(Antaki & Rapley, 1996). Finalmente, conviene elaborar protocolos sdli-
dos o revisar los existentes para decidir cudndo conviene acudir a las res-
puestas de intermediarios. El desarrollo de la encuesta a usuar:1os den.tro
del proyecto de los NCI (HSRI, 2004) aporta un buen ejemplo ilustrativo
de disefio y comprobacion de encuestas.
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En 1997, una vez que el HSRI ya habfa identificado indicadores b4sicos
relacionados con la informacién que se disponia de los usuarios, el equipo
de proyecto disefié una encuesta a usuarios o instrumento para entrevistas
que fue aplicado en los siete Estados originales de prueba (Vermont,
Connecticut, Arizona, Pensilvania, Nebraska, Virginia y Missouri). El ins-
trumento experimental fue disefiado para recoger datos sobre cada una de
las medidas de los indicadores de rendimiento que requerian la respuesta
directa del usuario. Un experto equipo de evaluadores de la administracién
revis6 dicho instrumento y decidié dividir la encuesta en dos partes: una
primera que tan sélo podia ser contestada por la persona con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo y oira parte que, en caso
de que ésta no pudiera responder, fuera contestada por algun representan-
te, miembro de la familia u otra persona cercana. La primera parte incluia
preguntas subjetivas (por ejemplo, “;Te trata la gente con respeto?”),
mientras que la segunda inclufa preguntas mds técnicas (“; Necesita la per-
sona instrumentos auxiliares para comunicarse?”). Se organizé ademds un
grupo focal compuesto por personas con discapacidad intelectual, para
asegurarse de que las preguntas fueran comprensibles y tuvieran sentido.

En noviembre y diciembre de 1997 se llevé a cabo una prueba piloto del
instrumento de los NCI, aplicada a 30 personas. Los objetivos de esta
prueba consistian en perfeccionar las preguntas de la encuesta y en com-
probar la fiabilidad entre evaluadores. Las conclusiones de la prueba pilo-

to condujeron a reformular las preguntas y a afinar el sistema de registro
de las respuestas.

Tras lo cual, se preparé la versién de prueba de campo que se difundi6 a
los Estados implicados. Los gestores del dmbito de las discapacidades del
desarrollo de Nebraska aceptaron llevar a cabo, en colaboracién con su
administracién, una prueba de fiabilidad final de Ia encuesta y entrevista.
Se desarrollaron también materiales y videos de formacién para asegurar
la solidez de su aplicacién.

Una vez concluida la versién definitiva del instrumento, cada uno de los
siete Estados 1levé a cabo sus encuestas y entrevistas. A comienzos de
1998, se entrevisté un minimo de 400 personas elegidas al azar entre todos
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los programas de servicios de cada Estado. Se sigui6é lf)s Procedimientos y
protocolos estdndares acordados para pedir el consentlrplentg d_e la perso-
na para participar en la encuesta y para proteger la confidencialidad de sus
respuestas.

Ajuste del riesgo

La capacidad de las personas para lograr resultados y objetivos de} rendi-
miento (por ejemplo, salud, seguridad, desarrollo personal y c.ahdad de
vida) estd l6gicamente relacionada con sus habilidades y capaclldades df:
adaptacion. Por ejemplo, las personas con limitaciones motpras importan-
tes son probablemente mds proclives a sufrir caidas y accidentes que s
que no tienen dichas limitaciones; las personas postradas en cama t1ene'n
mds probabilidades de sufrir escaras; las personas que carecen de capaci-
dad de comunicacién verbal tienen menos posibilidades de establecer rdla-
ciones sociales con éxito. Para poder comparar entre proveedores, regio-
nes o Estados a través de los indicadores de rendimiento, es importante
tener en cuenta todas estas variables mediante un proceso llamado “eva-
luacién del riesgo”.

El control de los efectos de estos factores de riesgo puede realizarse de
dos maneras. La primera consiste en estratificar a los usuarios en grupos
con similares factores de riesgo, lo que permite establecer comparaciones
entre grupos parecidos. La otra manera consiste en ponderar la _presencia
de estos factores hasta alcanzar cierta tasa. Esta tasa de riesgo ajustado se
aplica a los diferentes niveles de riesgo de cada proveedor, ére.a o Estado
y posibilita las comparaciones e interpretaciones. El planteamiento de la
estratificacion ha sido adoptado, por ejemplo, para elaborar indicadores de
rendimiento de organizaciones de atencidn sanitaria domiciliaria y de resi-
dencias de la tercera edad.

La necesidad del ajuste del riesgo resultaba evidente en el caso de los
NCI, pues uno de sus principales objetivos era realizar comparaciones
entre Estados. Dadas la diferencias entre sus grupos de usuarios (pues
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algunos Estados atienden tan sélo a personas con discapacidad intelectual
mientras que otros atienden a grupos m4s amplios con discapacidades del
desarrollo en general), era de prever que se iban a producir importantes
variaciones en los factores de riesgo. Por lo que, para asegurar la compa-
rabilidad de los datos sobre usuarios de los diferentes Estados, el primer
paso consistié en recoger informacién sobre las caracterfsticas funcionales
de las personas incluidas en la muestra. El equipo de proyecto elaboré el
Inventory for Client and Agency Planning® (ICAP; Bruininks, Hill,
Weatherman & Woodcock, 1986) para obtener tales datos, debido a sus
comprobadas propiedades psicométricas y al amplio uso que se hace de
este instrumento en el trabajo de campo.

A continuacién se analizaron todos los datos del ICAP para “ajustar el
riesgo” en las respuestas de la encuesta a usuarios y determinar asf hasta
qué punto algunos resultados de los usuarios estaban influidos por sus
diversas caracteristicas. EI an4lisis se llevé a cabo en dos etapas que abar-
caron la informacién de la fase piloto inicial de recoleccién de datos yla
primera ronda oficial de recoleccién de datos por Estados.

Durante el primer afio, el equipo de los NCT utiliz6 una combinacién de
andlisis empiricos con valoraciones para identificar un subconjunto de
caracteristicas de los usuarios que ayudara a evaluar el uso y viabilidad de
los resultados ajustados por Estados, teniendo en cuenta las diferencias de
cada Estado en el conjunto de usuarios mezclados. El an4lisis empirico
consistio en tests estadisticos aplicados a los usuarios encuestados en la
fase piloto. Mediante este procedimiento, el equipo de los NCI identificé
cuatro variables mensurables que podian facilitar el ajuste de los resulta-
dos durante el primer afio: la edad, el grado de discapacidad intelectual, la
necesidad de asistencia motora y los problemas de comportamiento.
Aunque la edad puede medirse mediante una tnica pregunta, el resto de
variables son multidimensionales y requirieron varias preguntas.

Durante el segundo afio, las actuaciones que se realizaron a este respec-
to consistieron en (a) registrar en cada indicador basico las medias no ajus-

* “Cuestionario para la planificacién de usuarios y de organizaciones™
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tadas de cada Estado; (b) llevar a cabo una prueba de andlisis de varianz.a
(ANOVA), para controlar las cuatro variables identificadas durante el pri-
mer afio; (c) afiadir nueve nuevas variables demograficas, alcanzando pl/le.S
un total de trece variables, tras lo cual, se repitié la misma serie de a.nal}—
sis; (d) ordenar la lista de trece variables de acuerdo con el nimero de indi-
cadores para los cuales la variable supone un predictor relevante de r.esul—
tados (Ashbaugh, Banks & Tabu, 1999). Los items mostrados a cont/lr}u‘a-
cién en negrita resultaron ser relevantes durante el primer afio de anilisis.

Grado de discapacidad intelectual.

Consumo actual de medicamentos psicoactivos o anticonvulsivos.
Diagnésticos adicionales (ademds de la discapacidad intelectua}).
Edad. '
Movilidad (posibilidad o no de andar, con o sin ayuda, limitacion
a permanecer en cama la mayor parte del dia o todo el dia).

6. Situacién legal (adulto legalmente competente, tutelado por padre’s 0
parientes, tutelado por personas ajenas a la familia, tutelado por el
Estado o por el condado). ' .

7. Frecuencia de ataques (nunca, menos de una vez al mes, mensual,
semanal, varias veces a la semana).

8. Medida de problemas de comportamiento (escala de 4 items).

I N

9. Género.

10. Necesidad de atencién médica o de cuidados de enfermera (menos de
una vez al mes, mensual, semanal, diaria, 24 horas o atencién inme-

diata).

11. Principales medios de expresion (ninguno, gestos, habla, lenguaje de
signos, aparatos de comunicacién).

12. Vista (buena vista, problemas visuales que limitan la lectura o viajar,
vision escasa o nula).

13. Raza.
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SELECCION DE LAS MEDIDAS DEFINITIVAS

Una vez desarrollados los indicadores de rendimiento, creadas y validadas
las medidas e identificadas las fuentes potenciales de informacién, resulta
importante evaluar las implicaciones practicas de implementar algunos o
todos los componentes del esquema de supervisién del rendimiento. Pues
esto supone plantearse la necesidad de realizar numerosas mediciones y
cdlculos, la viabilidad de la aplicacién a estos andlisis de los sistemas de
gestion de informacién existentes, los costes de la gestion de la encuesta y
las posibilidades de aceptacion por parte de los actores participantes.

Sistemas de gestién de informacién

La recopilacién de datos para ajustarse a las medidas de rendimiento y lle-
var a cabo el andlisis de los requisitos de la informacién va a depender de
la disponibilidad de equipos y programas informéticos adecuados para
cumplir los protocolos de recoleccién de datos. Para poder evaluar la efi-
ciencia de los medios existentes y la necesidad de nuevas aplicaciones, es
importante trabajar directamente con el personal de informética en cada
fase del desarrollo e implementacién de los indicadores. También resulta
importante evaluar la capacidad de los sistemas existentes de generar

informes y andlisis que puedan ser utilizados para seguir tendencias e
interpretar datos.

Para minimizar el tiempo y esfuerzo de los empleados dedicados a 1a reco-
pilacién de datos, los directivos pueden plantearse “atajos”, incluyendo el uso
de programas de escaneo y registro, que faciliten la gestién de la encuesta y
eviten la necesidad de registrar los datos manualmente, asi como el uso de pro-
gramas de asistencia y de ordenadores portatiles para registrar la informacién
directamente en la base de datos mientras se est4 sobre el terreno.

Si bien numerosos gestores piiblicos o privados pueden no tener acceso
a'sistemas de gestién de datos sofisticados (algunos pueden incluso care-
cer de permiso de acceso directo a ciertas bases de datos clave), esto no
debe constituir una excusa para la inacciéon. Hay numerosos programas
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sencillos, “de andar por casa” (por ejemplo, las hojas de Excell), que resul-
tan suficientes para gestionar un sistema de indicadores de rendimiento.

Costes de gestion de la encuesta

Llevar a cabo entrevistas directas con personas con discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo requiere invertir bastante tiempo
y esfuerzos. El proceso conlleva numerosos pasos: identificar entrevista-
dos potenciales, confirmar sus direcciones e informacién de contacto,
lograr el consentimiento de la persona y de su tutor, programar la entre-
vista, repasar los datos sociodemograficos y la trayectoria de la persona y
llevar a cabo la entrevista. Por otro lado, hay que seleccionar a entrevista-
dores y darles formacion. 4

Hay varias formas de controlar los costes de gestion de una encuesta,
cada una con sus pros y sus contras. La primera, se puede limitar el tama-
fio de la muestra, lo que, sin embargo, puede reducir la capacidad del ges-
tor para generalizar sus conclusiones. En el proyecto de los NCI, por ejem-
plo, se pidi6 a cada Estado que recogiera datos de una muestra de 400 per-
sonas elegidas al azar, un tamario suficiente para generalizar los resultados
en un nivel regional, pero que hubiera resultado insuficiente si se hubieran
pretendido generalizar en niveles locales. La segunda propuesta consiste
en emplear el propio personal de la administracién regional, o bien de
organizaciones proveedoras, para llevar a cabo las entrevistas. Esto exige,
no obstante, ser especialmente cuidadosos, caso.a caso, para que los
empleados seleccionados para enfrevistar no tengan una relacién directa
con el entrevistado, asi como asegurarse, por otro lado, de que la tarea de
entrevistar no les reste tiempo de otras responsabilidades. En tercer lugar,
se puede acudir a voluntarios, incluyendo a familiares y a autogestores,
para que hagan de entrevistadores. Esta opcién conlleva, sin embargo,
ciertos costes, pues la seleccion e incorporacion de voluntarios requiere
tiempo y, entre otras cosas, hay que sufragar sus gastos de desplazamien-
to. Ademds, emplear sin pagar nada a personas con discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo y/o a sus familiares puede ser
visto como una explotacién y una falta de respeto. Finalmente, se pueden
reducir costes escalonando los ciclos de recoleccién de datos, ya sea rea-
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lizando una encuesta cada dos afios o bien llevando a cabo las entrevistas
a lo largo de un periodo de dos afios,

Apoyo de los participantes

R‘e:sulta crucial asegurar el apoyo y asuncién del nuevo sistema de medi-
cién de! r.endimiento por parte de los actores participantes, lo que requie-
Te propiciar cuidadosamente una implicacién consciente de las personas
con .(l'lscapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, de sus
familias, de los proveedores y del personal de las administraciones publi-
cas en cada fase del proceso. Se necesita una amplia participacién para
logr.ar que los indicadores de rendimiento reflejen los intereses y preocu-
paciones de cada sector implicado y para asegurar que los responsables de
aportar y de apoyar la recogida de datos se percaten de su utilidad
Fln_almente, hay que convencer a cada participante de que la infonnaci(’)ri
derivada de este proceso puede aportarle datos que necesita para realizar
su trabajo, para defender los derechos de las personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo y para evaluar la calidad.

DESARROLLO DE COMPARACIONES Y DE PATRONES

Durante la preparacién de los indicadores de rendimiento para evaluar la
calidad de los programas en el &mbito regional, local o de los proveedores
los. gestores deben resolver la pregunta “;Con qué estamos comparando?’:
Existen varias formas de establecer comparaciones apropiadas de los datos.

Para empezar, se puede comparar la informaci6n recogida con conjuntos
de datos ya existentes de otros Estados o en el ambito nacional. Por ejem-
plo, para comparar datos sobre rendimiento en cuestiones de empleo de las
personas con discapacidad intelectual, los gestores y otras partes interesa-

das pueden acudir a publicaciones como State Data Reports" (Institute for
Community Inclusion, 2005).

* “Informes de datos de los Estados”
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Con respecto a indicadores de calidad de vida como la capacidad de
eleccién o el empoderamiento, existen diversas encuestas a usuarios lle-
vadas a cabo por los Estados, incluida la encuesta “Ask Me!”” de Maryland
(Bonham et al., 2004). El Grafico 7.1. muestra otro ejemplo de encuestas
disponibles; en este caso se trata de la encuesta de los NCI a usuarios,
midiendo la evolucion registrada, a lo largo de tres afios, de sus respuestas
sobre si sus proveedores les aportan todo lo que necesitan.

Grafico 7.1, Porcentaje de encuestados que responden que sus
proveedores les ayudan a conseguir lo que necesitan.
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Disabilities Services, 2003, Cambridge (Massachusetts), Alexandria (Virginia). Permiso de
reproduccion,

También se puede acudir a patrones de la poblacion en general para
determinar la situacién relativa de las personas con discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo en 4reas como la salud. El
Gréfico 7.2. presenta la comparacién de la muestra multi-estatal de los
NCI con la media nacional de visita al dentista en los tiltimos seis meses.
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Grifico 7.2, Porcentajes de encuestados que han acudido al
dentista en los iiltimos seis meses.
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Las.comparaciones de las causas de mortalidad entre personas con dis-
capacidad intelectual y la poblacién en general son otro buen ejemplo de
u.so'Qe los datos de rendimiento. L.a Tabla 7.3. muestra las diferencias y
similitudes en las causas de mortalidad, durante un periodo de cuatro afios
entre las personas atendidas por el Massachussets Department of Mental’

Retardation®, la poblacién general nacional y la poblacién general del
Estado, '

424
Departamento de Massachussets sobre retraso mental”
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Tabla 7.3. Tasa de mortalidad de las personas con discapacidad intelectual
y otras discapacidades del desarrollo en Massachussets comparada con la
poblacién general

Orden | EE.UU, 2002 | Mass. 2001 Mass. Dept. Mass, Dept. Mass. Dept. Mass. Dept.
Mental Mental Mental Mental
Retardation Retardation Retardation Retardation
1999 2000 2001 2002
1 Enfermedades | Enfermedades | Enfermedades Enfermedades Enfermedades | Enfermedades
cardiacas cardiacas cardiacas cardiacas cardiacas cardiacas
2 Céncer Cincer Neumonia Neumonia Neumonia por { Neumonia por
aspiracion aspir&cién
3 Apoplejia Apoplejia Enfermedades Enfermedades Céncer Ciffcer y
respiratorias respiratorias seplicernia
crénicas cronicas
4 Enfermedades | Enfermedades Céncer Cancer Septicemia Ataque
respiratorias | respiratorias cardiaco-edema
cronicas crénicas pulmonar
5 Accidentes Influenza y Septicemia Septicemia Alzhcimer Alzhcimer
peumonia ’
6 Diabetes Alzheimer Problemas gastro- Nefritis Influcnza y Enfermedades
intestinales neumonia respiratorias
cronicas
7 Influenza y Accidentes Nefritis Ataque cardiaco- | Enfermedades Influenza y
neumonia cedema pulmonar respiratorias neumonia
cronicas
8 Alzheimer Diabetes Alzheimer Alzheimer Atague Nefritis
cardiaco-edema
pulmonar
9 Neffritis Nefritis Problemas Apoplejia Accidentes Apoplejia
relacionados con
fa apoplejia ‘
10 Septicemia Septicemia Accidentes Problemas gastro- Apoplejia Problemas
intestinales congénitos
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~Par.sl acabar, las comparaciones de rendimiento pueden realizarse c
afios de re.ferencia. El Grifico 7.3 muestra el porcentaje agregado de fan;)ir-1
ha}s con niiios, de familias con adultos alojados en casa y de familias con
miembros alojados en programas residenciales, que piensan que sus
.veed.ores les aportan lo que ellos y su familia necesitan. Las barras dzr(l)_
1zquierda representan una muestra de cinco Estados; las barras de 1a de .
cha reflejan todos los datos recogidos durante esos mismos tres afios ©

Grafico ’.7.‘3. Comparacién longitudinal de las percepciones
familiares sobre la efectividad de los proveedores.
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RESUMEN ’

El desarrollo de indicadores y medidas de rendimiento debe partir de una
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amplia base de informacién que pueda ser utilizada para evaluar la calidad
de los servicios y apoyos prestados a las personas con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades del desarrollo. Si los indicadores han sido
desarrollados correctamente, los datos resultantes deben mostrar a los ges-
tores hasta qué punto sus programas y servicios estan funcionando bien y
en consonancia con su misién, cumpliendo las expectativas de los partici-
pantes en lo que respecta a los resultados valorados. Para asegurarse de
que los datos resultantes sean utiles y generalizables, los gestores deben
estar preparados para seguir todo el proceso descrito hasta el final.

El propésito de este capitulo ha sido aportar el marco de desarrollo de
los indicadores de rendimiento en el nivel macro o de sistemas. Dicho
marco incluye las siguientes fases secuenciales: seleccion de indigadores
de rendimiento, identificacién y revisién de las medidas y fuentes de infor-
macién existentes, comprobaciones psicométricas de las medidas, disefio
de instrumentos de recogida de datos, seleccién de las medidas defjnitivas
y desarrollo de comparaciones y patrones.

Una vez que ya se han seleccionado y validado unos indicadores de ren-
dimiento, la siguiente cuestién consiste en su uso en el &mbito de los sis-
temas. El siguiente capitulo se centra en ese tema.
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.Ca}.)itulo 8. (Como utilizar los datos de los
indicadores de rendimiento?

INTRODUCCION Y PANORAMA

Tal vez el aspecto menos cuidado de la medicién del rendimiento sea el
desaljrollo de mecanismos sistemdticos de uso de los datos recolectados
para informar a los participantes clave, mejorar los sistemas de apoyo, pro-
mover el bienestar de las personas con discapacidad intelectual y otra; dis-
capacidades del desarrollo y buscar la mejora de la calidad.

Los gestores, piblicos o privados, no suelen sacar todo el provecho a los
datos recogidos para llevar a cabo mejoras del sistema por varias razones;
unz} de. ellas es que los datos (por ejemplo, resultados personales informes’
de incidencias, datos de licencias, rendimiento de los proveedor;s) suelen
ser rec_:olectados, gestionados y almacenados por diferentes organizacio-
nes, circunstancia que ha conducido a crear “silos” o “compartimentos

es 2 b
ta.ncos de d.atos, lo cual no permite a los gestores alcanzar una visién de
conjunto del sistema.
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La parabola de los ciegos y el elefante es una buena metafora para repre-
sentar estos puntos de vista dispersos. Este breve fragmento de la poética
versién decimonénica de John Godfrey Saxe de esa antigua fdbula expre-

sa muy bien el problema:

El primer ciego al elefante se acercay se golpea duro
contra su inmenso y macizo costado, asi que grita:
“;Valgame Dios!, jpero el elefante es pues un muro
El segundo, el colmillo palpa y dice: “;Oh! [Vaya chanza!
;Es tan redondo, suave y agudo que bien claro lo tengo:

esta maravilla del elefante es lo mds parecido a una lanza!”,
El tercero se aproxima al animal y esto es lo que siente: 4
la escurridiza trompa que en Sus manos se retuerce.

“;Ya veo —exclama— que es como una serpiente!”

!)y

El desafio que deben afrontar los administradores publicos con’éiste en
hallar perspectivas globales del sistema, integrando conjuntos de datos y
andlisis de la informacién. Se trata claramente de un reto tanto técnico
como politico, debido a la intromision en competencias jurisdiccionales y
a las regulaciones que afectan a los sistemas de datos. A pesar de lo cual,
en un sistema de servicios y apoyos cada vez mds complejo y variopinto,
los organismos regionales y los proveedores de servicios no pueden seguir
permitiéndose ver tan s6lo una parte del elefante.

El propésito de este capitulo consiste en ilustrar maneras de utilizar los
indicadores de rendimiento para facilitar el cumplimiento de los requisitos
regionales y nacionales, para mejorar la comprensi6n del sistema de ser-
vicios y para promover la adopcion de medios mas eficientes y efectivos
de prestar los servicios y apoyos (o sea, de mejorar la calidad). El capitu-
lo concluye reflexionando sobre las practicas y retos emergentes en el uso
de los resultados personales y de los indicadores de rendimiento relacio-
nados con la calidad de vida. El principal reto en este sentido para las orga-
nizaciones y los sistemas consiste en recontextualizar la calidad y en
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DATOS DE RENDIMIENTO Y REQUISITOS NACIONALES

Nuevos requisitos basados en la evidencia

Com.o s.e sefiala en el capitulo 6, los centros nacionales de Medicare and
Medicaid Services (CMS), al adoptar requisitos mas exigentes con r
pecto al .aseguramiento de la calidad y a su mejora en los Home aflsc;
Community-Based Services (HCBS), aportaron el impulso definitivo a lo
Estados, localidades y proveedores para que recopilaran, analizaran y a 1'S
caran datos de rendimiento validos y fiables (U.S. Dep;artment of I?Ilezli)ltll;
& Human‘ Services, 2005). Para obtener la licencia para ofrecer programas
de F,xencu’)n HCBS o para renovarla, se va pedir a las administraciones
reg.lonales que a partir de 2006 desarrollen una estrategia de gestion de |
calidad que describa los datos de rendimiento recogidos, las formas da
usarlqs para cumplir los resultados personales y su uso a l;ll‘gO plazo arZ
11ae Ilrilejora. (,ie la calidad. A lo largo del ciclo quinquenal de los prograll)nas
, . . . .
o sirilglllocrlle}lIaCfaﬁl‘»i (siz (;.ran revisando las evidencias mostradas por el plan

Los'CMS se encargan de revisar los datos agregados por los Estados
organizados en torno a los aseguramientos de las necesidades bésicas };
Marco .de calidad mostrado anteriormente en el Grafico 6.2. Cada Estzdi)
del?e ajustar sus indicadores de rendimiento con los componentes de la
calidad y describir los protocolos 0 métodos de recoleccién de los datos
que va a utilizar para aportar evidencias. La Tabla 8.1. muestra c6mo apli-
car.algunos de los indicadores y fuentes de recoleccién de datos de Il)os
Indicadores bdsicos nacionales (NCT; Human Services Research Institute
2003) para cumplir las nuevas demandas de los CMS. ,
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Tabla 8.1. De los Indicadores ba

calidad de los CMS

sicos nacionales al Marco de

Componente de
calidad de los CMS

Indicador de rendimiento

Instrumento de
recoleccién de datos
de los Indicadores
basicos nacionales

1. Accesibilidad para

los participantes

La propordién de gestores de caso que son capaces
de utilizar lenguajes no orales s¢ corresponde con la
proporcion de usuarios que prefieren utilizar
lenguajes no orales.

Proporcién de familias que afirman tener acceso a

una gama adecuada d¢ servicios y apoyos.

Encuestas a gestores

de caso

Encuestas a familias

#

2. Planificacién y
prestacion de servicios
centrados en los

participantes

Proporcidn de gestores de caso que promueven la
autodcterminacién, la capacidad de eleccion, la
integracion comunitaria, ¢l empleo y los apoyos
naturales para las personas con discapacidades del
desarrollo.

Las personas reciben los servicios que necesitan.
Proporcion de familias que afirman que sus planes
de apoyo incluyen o reflejan cosas que son

importantes para ellas.

Encuestas a gestores

de caso

Encuestas a usuarios

Encuestas a familias

3. Capacidad y

aptitudes del proveedor

Proporcion de familias que afirman que ¢l personal
y los proveedores de servicios y apoyos son capaces
de satisfacer las necesidades familiares y estan
dispuestos a hacerlo.

Tasa bruta de renovacion, definida como la
proporcién de profesionales que actdan sobre el

terreno que han cambiado en ¢l @Gltimo afio.

Encuestas a familias

Encuestas &

proveedores

4. Clarantias bésicas de

los participantes

Tasa de mortalidad de la poblacidn con
discapacidad intelectual y otras discapacidades del

desarrollo comparada a la tusa de 1a poblacion

Sistemas de datos
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general, por edad, causa de muerte (natural o
médica) y por diagnéstico de discapacidad
intelectual o de discapacidades del desarrollo.
Proporcion de personas que atirman sentirse Encuestas a usuarios
seguras en su casa y en su vecindario.

5. Derechos i6
y Proporcidn de personas cuyos derechos son Encuestas a usuarios

responsabilidades de respetados,

los participantes

6. Resultados i0 iti
Sy Proporcion de familias que afirman que los Encuestas a familias
satisfaccid ] ici o h
cion de los servicios y apoyos les han ayudado a cuidar mejor a

participantes su miembro familiar,

Proporcion de personas que controlan su propio Encuesta a usuarios
&

presupuesto.

7 Rendimi =
endimiento del Proporcion de personas adultas que reciben Informe de perfiles

sistema ici i
servicios, comparada con la cantidad estimada de basicos

adultos con discapacidades del desarrollo entre la

poblacion del Estado.

Esbozo de una estrategia de gestion de la calidad

tos CMS ta'mbién va'iloran si los datos de rendimiento son vélidos y fia-
dlef y 31.la informacién forma parte de una estrategia general de gestion

e la calidad que pueda dar lugar a una mejora del sistema. Cada vez que
un Estado. quiere abrir un nuevo programa de Exencién HCBS o renocxllar
uno ya e?(lstente, se le pide que describa su plan de gestién de la calidad
I_i.o 1que sigue es una descripcion de lo que los CMS entienden por gestiéxi

e la calidad tal y como se plantea en el Draft Application Version 3.1 for

.Use by States® (U.S. Department of Health & Human Services, 2005):

Un principio basico de toda estrategia de Gestién de la Calidad es que

wup . ~
orrador de aplicaciones version 3.1 para uso de los Estados”
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siempre haya informaci6n disponible sobre el rendimiento del sistema 'y
que sea utilizada para seguir mejorando el rendimiento individual y del
sistema. Esto se logra por dos vias: la primera, sabiendo siempre c6mo
se halla cada participante individual y actuando para resolver sus pro-
blemas; la segunda, determinando con qué frecuencia se producen cier-
tos sucesos o procesos en los participantes y trabajando por cambiar
comportamientos, politicas o procedimientos para ir mejorando el siste-
ma. Para lograr cambios en el mismo, hay que recopilar datos de todo el
programa de forma consistente, para que puedan ser agregados (p. 131).

En concreto, los Estados deben incluir los siguientes elementos como
parte de su estrategia de gestion de la calidad: las actividades o procesos
relacionados con la exploracion; las entidades, organizaciones #y Otros
actores implicados en el sistema, incluyendo sus roles y responsabilidades;
las fuentes de datos utilizadas para medir si se cumplen los requisitos y los
aseguramientos; la frecuencia de medicién del rendimiento de caga asegu-
ramiento; e informes de gestién de la calidad. Estos nuevos prerrequisitos
para participar en los programas de Exencién HCBS van a tener efectos
expansivos en todo el sistema de servicios y apoyos para personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Para empezar,
van a obligar a que todo el sistema se ponga de acuerdo sobre qué datos
hay que recolectar. Y mds atn, gestores y proveedores van a tener que eva-
luar el estado de los datos del momento para determinar si resultan sufi-
cientemente sélidos y consistentes para cumplir con el Marco de calidad.

Una de las mayores dificultades puede ser la identificacion de los recur-
sos técnicos necesarios para almacenar los datos de forma adecuada para
que estén a disposicién de las personas con responsabilidades de supervi-
si6n de todo el sistema (por ejemplo, directivos, investigadores de negli-
gencias y abusos, quienes conceden las licencias, etc.). Finalmente, los
administradores piiblicos, planificadores politicos, organizaciones y parti-
cipantes pueden necesitar el apoyo de analistas de datos y de sus informes
para satisfacer sus necesidades de informaci6n de cara a la toma de deci-
siones mediante un flujo fiable de datos sobre tendencias. Aqui es donde
destaca la importancia de los tres estdndares de evaluacion y apoyo plan-
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teados al final del capi - cali
pitulo 6: calid .
utilidad de la informacién, alidad del producto, calidad del proceso y

Cad(s)tril3 ;n;port;n(ite 1glclat1va de los CMS va a reforzar el desarrollo de indi
mediaas de rendimiento que .
dor » por un lado, capten el sentid
mision de un Estado, de una locali , o ot &
‘ , ocalidad o de un proveed
ajusten a los imperativos de s i5i6 onal legar Tos detulls
upervision nacional. Al del
de la estrategia de i6 i : o s
gestion de la calidad a los actore i
I °g lac S regionales, los CM,
estan permitiendo la armonizacién de las circunstancias es .

10 ecific
cada Estado con los requisitos nacionales. ’ e

EJEMPLOS DE MEJORA DE LA CALIDAD

L . .
: ;)Sl (i(gsiilor:a; I?te;'v(izefsol;elzle';lrrlch ?s?tute, 2003) ya han logrado influir
] » tanto mediata como en el largo plazo
n}etf)dos de supervisién del rendimiento y en el u it sobreren.
d_1m1€nto para promover cambios en los s}ilstemas,sg)a;i: ill?fsofrelllte(l)rs aS (I)J))Sr Tlsrleln_
ﬁ)asssy }[l)ara ayudar a cumplir los nuevos requisitos de los CMS. Ean
lassachussets, por ejemplo, los datos de los NCI se han convertido 1

pled.ra_ angular del plan estratégico del Estado para la promocién danoEs1
ls\zz\;(:g;u SaS eltzstsc gerso\r’?s ?on discapacida.d intelectual. Ademds, tanto
s mo Washington y‘Wyommg han utilizado los datos de

para presentar, a los supervisores de los CMS, el rendimiento de

7z

C(fi, i\fgzsa;:huzsets ]?iepartment of Mental Retardation (2004) también ha
0 los datos de rendimiento de los NCI

. y las fuentes de datos del

(:E;Itia(lidc()1 e}rsl la plle.dra angular de su informe anual de aseguramiento de fa

@ 102 NCII Graflco.&l. muestfa comparaciones (basadas en las encuestas

a usuarios) entre tipos de conjuntos residenciales y entre dos

‘afios con i i
secutivos, de las proporciones de personas que aseguran haber

recibi
ibido un trato respetuoso por parte del personal de los programas.
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Grafico 8.1. Porcentaje de personas que han recibido un trato
respetuoso por parte del personal.
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Mass.achusetts Department of Mental Retardation, 2004. Boston. Permiso de reimpresion.

En Pensilvania, los requisitos de datos de los NCNI y otros _retqlrlézltgz
regionales de rendimiento han colaborado en el disefio de un sis i na <o
informacién sobre la gestion de los progran%as‘HCBS. Es.te §1st§ma onst-
te en la interaccién entre las medidas de repd1m1ento y el disefio de urtlél node
lo empresarial de almacenamiento, tratamlento‘y.acceso a (liatlcl)s, y gz e
tando crucial para los gestores ¥ de otros part1mpapfes ala 0{% .
la informacién como apoyo a sus esfuerzos de gestion de la calidad.

Ademds, el sistema implantado en Pens.ilvania utili,za 12'1 1nf0m11a§102 :tz
los NCI junto a una supervisién independiente en el dmbito locat'.,nede @
igualmente de una parte integrada en su marco general Qe fei 1\1/;)4(2) i
calidad. Denominado Independent Monitoring for Quality™ ( ,

# “Supervisién independiente de la calidad”
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basa en entidades locales (en el dmbito de los condados) no lucrativas (por
ejemplo, Arcs® locales, es decir, asociaciones para personas con discapa-
cidades) e incluye a personas con discapacidad intelectual y otras discapa-
cidades del desarrollo y familiares como encuestadores. Sigue una des-

cripcion de los propésitos del sistema de supervisiéon de Pensilvania
(Feinstein & Caruso, 2003):

El programa IM4Q es s6lo una parte de un esfuerzo mas amplio de la
Office of Mental Retardation [OMR] por asegurar una continua mejora
de la calidad en Pensilvania. El IMA4Q no pretende sustituir procesos que
la OMR lleva tiempo aplicando (por ejemplo, concesién de licencias).
Se trata de un programa tnico, pues quienes se encargan de entrevistar
a los usuarios de los servicios Y apoyos son personas con discapacidad,
familiares y otros voluntarios, es decir, personas independientes. Esto
aporta una fuente de informacién externa e independiente no gestionada

por la OMR, por el programa del condado ni por los sistemas de prove-
edores (pp. 184-183).

Numerosos condados participantes en Pensilvania han formado comi-
siones de gestién de la calidad para explorar las implicaciones en sus dreas
de servicio de los resultados de las encuestas a usuarios. Algunas de las
conclusiones iniciales incluyen (Feinstein & Caruso, 2003):

* Hay que dar m4s voz a las personas sobre su lugar de residencia y sobre
sus actividades diarias.

* Hay que dar un papel mds activo a las personas en la seleccion de sus
potenciales compafieros de piso.

* Hay que hacer mayores esfuerzos para establecer y utilizar sistemas for-
males de comunicacién.

* No hay que leer el correo de las personas sin su permiso.

* Hay que fomentar las relaciones de amistad y familiares desarrollando
més oportunidades de socializacién.

* The Arc es una organizacion estadounidense similar a FEAPS (Nota de la editora)
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« Los procedimientos de queja deben ser lo mas explicitos posible.

» Las personas deben tener sus propios juegos de llaves.

La comisién directiva ha presentado estos datos a la administracion del
Estado para que sean tomados en consideracion. Ya se ha comenzado a actuar
en varias de las dreas arriba mencionadas que requieren iniciativas politicas.

Otros Estados estin utilizando igualmente los datos de rendimiento de
los NCI para toda otra serie de tareas de gestién de la calidad. El Estado
de Arizona, por ejemplo, también utiliza los NCI para cumplir los requisi-
tos de los CMS, anuncia los informes en periddicos, envia informes a
todas la familias que han participado en encuestas a familias y comparte
sus datos con los legisladores y con el gobernador. El personal de la gdmi-
nistracién regional también ha utilizado estos datos para orientar ciertas
mejoras dirigidas a las mujeres, asi como para fomentar el conocimiento
de las familias de su capacidad de eleccién de su gestor de caso. En
Washington, el State Developmental Disabilities Council® ha nombrado
una comisioén especial para revisar los resultados de la encuesta a familias
del Estado y para plantear recomendaciones de cambios en la politica

regional. ’

Alabama también estd utilizando los datos de los NCI sobre usuarios
como parte de las demandas de recopilacién de informacidén para el caso
de Wyatt contra Stickney. Los tribunales estdn recibiendo datos sobre los

niveles de satisfaccién de las personas cuando entraron en el Partlow

Development Center y cuando lo abandonaron para mudarse a una comu-
nidad. Gracias a la informacién aportada por la encuesta de los NCI a
usuarios, el organismo regional de atencién a las discapacidades del desa-
rrollo ha identificado la necesidad de mejorar la capacidad de eleccién y
de toma de decisiones. A rafz de ello, el organismo ha desarrollado un plan
quinquenal para incrementar el nimero de facilitadores de la planificacién
personalizada y ha planteado una iniciativa de formacién familiar en
Valorizacién de los papeles sociales (Wolfensberger, 1992).

El Estado de Rhode Island, para ayudar a sus administradores a identifi-

* “Consejo del Estado de discapacidades del desarrollo”

234

car prioridades de mejora del sistema, ha formado una comisién de cali
dad cuya funcién consiste en revisar los NCI en todo el Estado asf co .
otros. datos s'obre el rendimiento del sistema. La Tabla 8.2 muestra al urrln .
pasajes del informe presentado a la comisién (Rhode Island Divisiin o
Dev'ello/prnentaI Disabilities, 2003). Basindose en esta informacién (;Iz:
comision, compuesta por una serie de representantes de los actores im, li-
cados, ha eyaluado las tendencias mostradas por los datos y ha elegido tp
grandes prioridades en torno a las cuales trabajar: el empleo, | : | io-
nes y la salud y seguridad. P e el

Tabla 8.2. Comparacién de resultados de los usuarios:
Comisién de calidad de Rhode Island

Fuente de
datos Tendencias positivas Areas que hay que mejorar
t. Las personas salen a divertirse y 1. Establecer una comunicacign
a realizar actividades sociales. continua con las personas
2. A Ias personas les gusta su lugar 2. Necesidad de mayor apoyo en:
de residencia. formacion, comunicacién y lenguaje,
uality of Li
Quality of Life 3. Las personas eligen entre salud mental, empleo, transporle, elc.
Tnitiative diferentes opei d
clonCs cn su vi i
oL/ vida 3. Soledad (...} Necesidad de conocer

National Core

cotidiana.

4, Los planes anuales recogen los

a nueva gente,

4. Necesidad de mas empleos,

Indicators

descos reales de las personas
(NCh 5. Las personas quieren desarrollar
(Afios fiscalcs 5. Los encuestadores obticnen mds relaciones y lazos de amistad
2000 y 2001) muchas respuestas en stis

Satisfaccién del

usuario

cntrevistas a las personas (...). Los
encuestadores aplican estrategias
para comunicar con personas con
capacidades comunicativas

limitadas,

6. Necesidad de entrevistar 2 mas

personas a lo largo del aiio.

7. Scleceion de mas cncucstadores,
que sean personas con discapacidad o
bien veeinos o voluntarios que no
tengan relacion con las

organizaciones provecdoras,
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Nota: Extraido de The More We Know: Summary Information/Data From Various
Initiatives Projects, Reviews Relating to Systems, por Rhode Island Division of
Developmental Disabilities, 2003. Informe no publicado preparado para al comisién de
Rhode Island y basado en 670 entrevistas personales.

El Estado de Rhode Island también ha acudido a los datos de los NCI
para mejorar su gestion del riesgo, su prevencion de incidencias y su pro-
ceso de planificacién de la seguridad. Finalmente, los resultados de los
NCT han conducido a cambios concretos en los requisitos de regulacion de
la formacién del personal, en el disefio de los proyectos curriculares y en
el desarrollo profesional. ’

#
El Estado de Washington ha utilizado estos datos para revisar su infor-
maci6n sobre incidencias y sus sistemas de datos sobre mortalidad.

Varios Estados han utilizado igualmente los datos para mejorara capa-
cidad de respuesta del sistema publico a las necesidades de los usuarios de
sus servicios. En Vermont, por ejemplo, la administracién del Estado ha
iniciado la mejora del acceso a la informacién sobre los sistemas de recla-
macién a raiz de que un niimero relevante de usuarios respondieran que no
estaban familiarizados con estos procesos.

En el Regional Center of Orange County” (RCOC), en California, los
analistas de los programas notaron que las familias més jévenes registra-
ban una implicacién mucho menor en su comunidad que las familias de
mayor edad, y estaban menos satisfechas con la informacion disponible
sobre sus opciones de servicios y apoyos. El personal del centro ha toma-
do las siguientes medidas (Christianson, 2004):

» Crear una encuesta de aplicacién temprana para lograr un mayor cono-
cimiento de las necesidades de las familias jovenes.

« Aportar la formacién al personal sobre temas de desarrollo infantil de
nifios de 0 a 3 afios y de mds de 3 afios, para influir en las expectativas
del personal.

# “Centro regional del Condado de Orange”
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¢ Dedicar mayor atencién y apoyo a familias con hijos menores de 18 afios

+ Establecer vmcqlos con departamentos de ocio y juegos urbanos para
fomentar las actividades comunitarias.

* Desarrollar un periédico del RCOC, Dialo i - .
informacién., ) gue, mediante el cual difundir

LA EXPERIENCIA DE UN ESTADO

El Estado de Maine ha integrado los datos de rendimiento de los NCI, asi
como dgtos recolectados por otros Estados en un proceso global de gestion
de la calidad que incluye los siguientes pasos para la mejora (Gallivan, 2005):

« La Office of Quality Improvement* (OQI) gestiona la recogida de datos

utilizando las_ encuestas de los NCI sobre la satisfaccién de los usuarios
y de sus familias.

* La OQI desarrolla informes y sumarios estdndar basados en datos.

* Los informes estandarizados, basados en un conjunto bésico de indica-
dores, son compartidos con el director del Programa de retraso mental

. El equipo de gestién central del Programa de retraso mental repasa los
informes para desarrollar recomendaciones basadas en los datos.

. L'os equipos de gestién regional del Programa de retraso mental repasan
dichas recomendaciones para desarrollar un plan de implementacién.

* Elequipo de colaboradores en calidad, compuesto por proveedores y auto-
gestores, repasa las recomendaciones para el plan de implementacién.

. El director del Programa de rétraso mental repasa y fija las recomenda-
ciones y el plan de implementacién definitivos.

-+ El director del Programa de retraso mental presenta las recomendaciones

y el plan de implementacién al equipo de gestién ejecutiva,

* “Oficina de mejora de la calidad”
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« La Maine Mental Retardation Services Agency® implementa el plan.

« La OQI hace un seguimiento del cumplimiento de las recomendaciones
y de la implementacién del plan.

Una cuestién identificada por la Maine Mental Retardation Services
Agency mediante este proceso de mejora de la calidad fue el bajo nimero
de personas que declaraban tener amigos con los cuales poder hablar. Este
descubrimiento supuso, para los administradores ptiblicos y participantes
implicados en el 4mbito regional, la identificacion de la necesidad de cier-
tos servicios o apoyos. El Grafico 8.2. resume los resultados del esfuerzo
por cubrir dicha necesidad. Como se puede apreciar en la representacion
de barras, aunque la cantidad de personas que afirman tener ,amigos
aument6 de 2002 a 2003, las cifras resultantes siguen siendo relativamen-
te bajas, sobre todo en lo concerniente a amigos de fuera de la familia y
del personal de apoyo con los que poder hablar (47,7%) (Gallivap, 2005).

Grifico 8.2. Encuesta de los NCI a usuarios: comparaciones
anuales - relaciones._
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#“Agencia de servicios de retraso mental de Maine”

238

\

;\llola: Datos extraidos de National Core Indicators: 5 Years of Performance Measureme t

. . . n ’

Dum:im Services ‘Resg}r‘ch Institute & National Association of State Directors of
e.ve.o.pmental Disabilities Services, 2003, Cambridge (Massachusetts), Al dri

(Virginia). Permiso de reproduccién, e

En respuesta a estas cifras, la OQI decidi6 orientar sus actuaciones haci
el tema de las relaciones, estableciendo como objetivo de la siguiente rec -
leccién de datos: “Incrementar un 5% la proporcién de individuos que re::
ponden que tienen ‘amigos que no forman parte de la familia ni del perso
nal de apoyo’, en los resultados de la encuesta de los NCT a usuarIi)o d_
Junio de 2005” (Gallivan, 2005). "

El proceso de mejora de la calidad en Maine y un andlisis de los datos
de la encuesta a familias del Estado, comparados con las medias naciona-
les, sacaron a la luz una segunda cuestién: los resultados mostraron que
estas' familias registraban unas tasas de respuestas positivas inferiores gla
II:ledla nacional cuando se les preguntaba si consideraban que tenfan capa-
cidad de eleccién y control sobre la configuracién y el tipo de SCI'ViCiOI:S)
apoyos para el miembro de su familia con discapacidad. En consecuenciz
el Estado ha iniciado una serie de cambios, incluyendo el desarrollo del,
programa especial Independence Plus, la ampliacién de la gestion de
casos para las familias, asi como la preparacién de folletos y de una pagi-

na v.veb para las familias que buscan informacién sobre los servicios dis-
ponibles.

Este estudio de caso ejemplifica algunos de los principios bésicos que
deben regir la mejora de la calidad tanto en los sistemas puiblicos como en
el sector privado. Lo primero y mds importante, las actuaciones de mejo-
ra de la calidad deben orientarse por la misién y los valores de la organi-
zacion o administracion. El segundo principio consiste en que la recolec-

- €16n de datos debe ajustarse a las medidas de rendimiento que concuerden

f:ofn las aspiraciones de la misi6én de la organizacién. En tercer lugar, la
Informacion debe ser interpretada de forma sistemadtica. En cuarto lugar,
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las actuaciones de mejora de la calidad deben conducir a cambios concretos
en las practicas y en las politicas. Y, finalmente, hay que evaluar los cambios
para asegurarse de que la intervencién ha tenido los efectos esperados.

COMO UTILIZAR LOS DATOS DE LOS INDICADORES DE
RENDIMIENTO: PRACTICAS Y RETOS EMERGENTES

Informacién a los usuarios y a las familias

« Perfiles de proveedores

Uno de los préximos retos en el uso de los indicadores de rendimiento
consiste en poner a disponibilidad de los usuarios perfiles informativos
sobre los resultados logrados por cada proi/eedor. Esto aportarfa, a las per-
sonas y familias, criterios utiles a 1a hora de tomar decisiones con respec-
to a los servicios y apoyos que necesitan para satisfacer sus neceSidades
(Keith & Bonham, 2005). En péginas anteriores ya hemos comentado
algunos ejemplos en esta linea planteados en Nebraska (Ferdinand &
Smith, 2002) y en Maryland (Bonham et al., 2004). Sin embargo, el desa-
rrollo de dichos perfiles atin se encuentra en un estado embrionario en la
mayor parte de los Estados. Unos pocos, como Connecticut o Wyoming,
difunden en sus paginas web los resultados de las revisiones de las licen-
cias concedidas a los proveedores, pero se trata de actuaciones con resul-

tados muy limitados.

Existen varias razones por las cuales aiin no se da, de forma generaliza-
da, una difusién regular de los perfiles de los proveedores. Para empezar,
numerosos Estados siguen manteniendo los datos celosamente almacena-
dos en “silos” o “compartimentos estancos” dificilmente integrables en
sistemas de informacién. Sin embargo, y aunque resulta bastante costoso,
en términos de dinero y tiempo, desarrollar perfiles particulares de cada
proveedor, basdndose en la documentacién disponible de incidencias, con-
cesién o renovacién de la licencia, gestion de casos, asi como otras infor-
maciones, muchos Estados estan comenzando a integrar todos esos datos
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para sus propios propositos de aseguramiento de la calidad. Por ejemplo
e_l pe.rsonal de acreditacién de Ohio acude a datos sobre incidencias signi:
ficativas cuando ponen en marcha su supervisién anual de los condados; y
los supervisores de calidad de Tennessee revisan todos los datos releva,n—
tes sobre los proveedores antes de poner en marcha su revisién anual.

El segundo limite consiste en la validez y solidez de los datos de los indi-
cadores de rendimiento utilizados. Los proveedores deben aceptar la obje-
tividad de los datos utilizados para las supervisiones priblicas si se desea
que respalden dichas iniciativas. Y la presién para asegurar la precision de
198 datos se agudiza cuando se pretende utilizarlos para determinar las par-
tidas Presupuestarias. Por ejemplo, la administracién del Estado de
Georglaltuvo que desistir de usar los datos sobre calidad de vida como fac-
tor' parcialmente determinante a la hora de conceder reembolsos debido a
la inmediata ofensiva de los proveedores, que cuestionaron tanto al instru-
mento como a la propia administracion.

Ot.ro. limite To hallamos en la propia complejidad del actual sistema de
servicios y apoyos vigente en muchos Estados. La mayor parte de las per-
sonas reciben muy diversos servicios prestados por una amplia gama de
prov_ec?dores, incluyendo apoyos residenciales, laborales, de habilitacién o
servicios de intermediacion. ;Como atribuir el cumplimiento o no de resulta-
dos a un proveedor especifico, cuando la persona tiene contacto con tantos?

Finalmente, algunos funcionarios de las administraciones regionales
plant‘ean que la propuesta de desglosar por proveedores los datos sobre
rendimiento a la hora de su difusién no tiene demasiado sentido en 4reas
donde no existen opciones alternativas, especialmente en dreas rurales o
en zonas donde predominan los servicios de un proveedor. Aunque el argu-
Ipento puede ser vélido, no deja de ser cierto que las personas y familias
tienen derecho a conocer el rendimiento de sus proveedores.

. Asf que la difusi6én de informacion especifica sobre proveedores no serd
una realidad hasta que no haya una total confianza en los datos recogidos
y se establezca una colaboracién y actuacién conjunta entre administrado-
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res, proveedores, personas con discapacidad y familias, acordando cuiles
son los resultados prioritarios, cémo difundir la informacién y c6mo lograr
que dicha difusién contribuya a la mejora general del sistema.

« Difusion de los resultados en el Estado mediante paginas web

Oftra préctica emergente importante consiste en la difusion regular por
via telemética de los resultados de rendimiento en el Estado. Algunos
Estados han comenzado a utilizar sus paginas web como una via de comu-
nicacién publica de sus resultados. Por ejemplo, tanto Vermont (2005)
como Massachussets (2004) han usado sus pdginas web para hacer publi-
cos sus resultados anuales de rendimiento.

Contraste con otras fuentes de informacion 4

Hasta la fecha, la mayor parte de las actuaciones basadas en indicadores
de calidad se han centrado en datos procedentes del sistema de sgrvicios
para personas con discapacidades del desarrollo. Resulta importante, qué
duda cabe, acabar con los “compartimentos estancos” dentro del propio
sistema, pero existen igualmente datos potencialmente interesantes que
pueden extraerse de otros sistemas de informacién relevantes. Una fuente
de datos de servicios exteriores a nuestro sistema es la informacion sobre
las peticiones realizadas al Medicaid. La ventaja de acudir a esta fuente de
datos es que abarca un amplio abanico de servicios de salud y cuidado,
incluyendo la medicacién, y pueden resultar ttiles para afinar los andlisis
de calidad, de costes y de accesibilidad. Por ejemplo, 1la Maine Mental
Retardation Services Agency acudié a los datos de las peticiones al
Medicaid para realizar un seguimiento de la prescripcién de medicamen-
tos psicotrépicos a ancianos del programa puiblico de atencion a mayores.
El anélisis consistié en contrastar el uso de estos medicamentos con una
formula disefiada para identificar medicaciones potencialmente inapropia-
das para personas mayores. Una ponencia reciente (Payne, 2005) resume
los resultados iniciales de esta medicion y supervisién del problema:

« Muchas personas de la muestra tenian varias fuentes de prescripcion de
medicamentos.
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* Muchas personas estaban tomando simultineamente multiples medi-
camentos.

* Algunos de los problemas potenciales relacionados con la medicacion
eran la sobredosis, el fallecimiento, frecuentes caidas, frecuentes visi-

tas al médico, estancias hospitalarias y prolongados internamientos de
cuidado.

. L,a.s personas de la muestra presentaban muiltiples problemas de salud
fisica y mental.

» Cierta cantidad de personas sufrian dolores crénicos.

* Se producian numerosas incidencias de interacciones entre medica-
mentos.

El r1esg9 de acudir a informacién del Medicaid para este tipo de an4lisis
es que no incluye ningiin tipo de datos sobre niveles funcionales. M4s atin
establecer relaciones entre datos del Medicaid y de los programas de

Exe1.1010n requiere una gran pericia técnica y una nada desdefiable capaci-
dad informatica.

L.os gestores puiblicos y privados también deben explorar otras fuentes
de informacién que puedan contrastarse con los datos de calidad del siste-
ma de apoyo a personas con discapacidad intelectual y otras discapacida-
des del desarrollo. Por ejemplo, los datos del censo pueden convertirse en
una herramienta valiosa para evaluar la equidad del sistema. Por ejemplo
comparando las cifras de atencién a personas de diversas minorias étnicas:
y.racmles con su proporcién con respecto a la poblacién total, los admi-
nistradores publicos pueden determinar si existe igualdad de acceso al sis-

Fema. También se pueden realizar cilculos regionales para determinar la
igualdad entre 4reas geograficas.

- La Escala de Intensidad. de Apoyos (SIS)* (Thompson et al., 2004)

* “Escala de Intensidad de A io fi
. poyos, adaptacion espafiola: Verdugo, M.A., Arias, B. E Ibifi
(2007). Madrid: TEA Ediciones, AAIDD (Nota de la Editora)” , ez, &
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constituye otra fuente de informacién reciente que puede desempefiar un
papel valioso para la comprension de la asignacién de recursos en el siste-
ma. Esta escala, que mide las necesidades de apoyos en un abanico de
aspectos por parte de las personas con discapacidad intelectual, puede ser
agregada y comparada con los datos sobre los servicios prestados. Esto
puede permitir, a la administracién del Estado y a los proveedores, cono-
cer hasta qué punto las personas tienen carencias o excesos de servicios;
una informacién que permite reajustar los recursos de una manera més efi-
caz y econémica.

*

Empoderamiento de las personas y de las familias implicadasren el
proceso

Resulta importante, para los gestores publicos y privados, aprove%har las
posibilidades que ofrecen todas las etapas del proceso para fomentar la

participacién de las personas y de las familias en el aseguramiento y mejo-

ra de la calidad. Dicha implicacién puede darse durante la recoleccion de
informacién tanto como durante su analisis. En Pensilvania (por ejemplo,
Feinstein & Caruso, 2003) personas y familias participan en la recogida de
informacién relativa al cumplimiento de los resultados valorados. En
Kentucky, personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo forman los equipos que llevan a cabo las encuestas de los
NCI.

El otro papel, igunalmente importante, que pueden desempefiar estas per-
sonas y sus familias es el de convertirse en miembros de las comisiones de
mejora de la calidad. El punto de vista de los autogestores y de sus fami-
lias resulta fundamental para evaluar los resultados de las mediciones de
rendimiento. Muchos Estados, como Pensilvania, Massachussets o
Tennessee, estdn comenzando a incluir a estos actores en sus procesos de
mejora de la calidad.
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RESUMEN

Para progresar, los gestores priblicos y privados deben buscar maneras de
convertir la informacién recopilada en una plataforma integrada de eva-
lpacién del rendimiento que les permita analizar los resultados desde miil-
tiples perspectivas y que les ayude a estimar cuéles se estin cumpliendo.
Para que el proceso tenga éxito, ha de ser inclusivo y transparente. Sin
informacién de todas las facetas de la prestacion de servicios y sin los ojos
ade;uadqs para verlas, el elefante seguir4 siendo descrito por personas con
orejeras, incapaces de ver la estructura general que lo forma.

Por otro lado, los gestores deben revisar su concepcién del asegura-
miento y de la mejora de la calidad. En la tltima parte del libro reflexio-
namos sobre c6mo el concepto de calidad de vida, tal y como se refleja en
los resultados personales y en los indicadores de rendimiento, exige recon-
textualizar la calidad y repensar la mejora de la misma. En este proceso,
proponemos que el aseguramiento de la calidad siempre anteceda a su
mejora, ¥ que este concepto, que se halla en un estado de indefinicién pro-
pio de toda transici6n, remita a la resolucién de problemas y al asegura-
miento de necesidades basicas. Mas adelante, proponemos también que el
principal propésito de la mejora de la calidad sea reducir Ia discrepancia
entre los resultados personales deseados y las condiciones objetivas en la
comunidad de cada uno. Este imperativo de mejora de la calidad se puede
cump‘lir mediante el uso de la informacién y del Jeedback (o un tipo de
combinacién de ambos) para potenciar las politicas, las précticas, la for-

macion, la asistencia técnica y otros apoyos organizacionales y del nivel
de los sistemas.
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4 PARTE. COMO SEGUIR PROGRESANDO
EN LA CALIDAD DE VIDA PARA PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUALY OTRAS
DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO

Llegados a este punto, ya hemos abordado cuatro de los cinco objetivos
del libro:

* Repensar lo que significa calidad de vida y c6mo este concepto se ha
convertido en un agente de cambio. A este respecto, hemos relacionado
diversos desarrollos en el dmbito de la discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo con la evolucién del concepto de calidad
de vida y su uso.

* Resumir la literatura e investigaciones actuales sobre calidad de vida y
su medicidn, y reflexionar sobre la influencia de este concepto en las
estrategias de gestion, disefios organizacionales, cambios en los siste-
mas y en el liderazgo. Como veremos en el capitulo 9, esto hay que

“hacerlo en el contexto de redes comunitarias de recursos y apoyos.

* Aportar ejemplos de c6mo se puede operativizar, medir y aplicar el con-
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cepto de calidad de vida en los d4mbitos personal, organizacional y de
sistemas. Para ello, (a) hemos propuesto una serie de criterios y de
orientaciones para su conceptuacion, medicién y aplicacién y (b) hemos
reflexionado sobre cémo integrar en los diferentes dmbitos (personal,
organizacional y de sistemas) estos datos sobre calidad de vida.

» Mostrar cémo se pueden aplicar los datos sobre calidad de vida con la
intencién de mejorar los resultados personales. A lo largo de este proce-
so0, hemos descrito varios factores que estan influyendo en nuestra forma
de actuar y de medir nuestro rendimiento. Los principales son (a) basar
los servicios en apoyos personalizados y en la autodeterminacion, (b)
centrarse en los resultados personales y en los procesos de calidad, (c)
tener en cuenta los cambios en las experiencias y en las demand#s de los
usuarios y sus familias, (d) apartarse de estindares prescriptivos, (€)
potenciar la mejora de la calidad, e (f) implicar a los usuarios en el dise-
fio, prestacién y evaluacion de servicios y apoyos. »

Para cumplir estos cuatro objetivos, hemos tenido que reflexionar sobre
factores relacionados con la conceptualizacion, medicién y aplicacién de
la calidad de vida. Dichos factores nos conduceri directamente a las refle-
xiones de esta dltima parte del libro, sobre (a) el fomento de la calidad de
vida de las personas mediante la recontextualizacion de la calidad, repen-
sando su mejora y superando los retos a los que se enfrentan todos los par-
ticipantes, y (b) el aprovechamiento de las oportunidades que brinda el
concepto de calidad de vida y su aplicacién a las personas con discapaci-
dad intelectual y otras discapacidades del desarrollo en el 4mbito indivi-
dual, organizacional, comunitario y de los sistemas.

Si repasamos rapidamente el concepto calidad de vida, tal y como se ha

" planteado a lo largo de la obra, veremos que se trata de un fenémeno mul-
tidimensional compuesto por dimensiones e indicadores bésicos de calidad
(véanse las Tablas 2.3. - 2.7.). Los principios fundamentales de su con-
ceptuacion son: (a) que la calidad de vida depende de factores personales
y del entorno y de su interaccién; (b) que presenta los mismos componen-
tes en todas las personas; (c) que posee componentes tanto objetivos como
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subjetivos; y (d) la autodeterminacién, la disposicién de recursos, de metas
vitales y el sentimiento de pertenencia la refuerzan.

En cuanto a la medicién de la calidad de vida, hay tres puntos clave
analizados a lo largo de los ocho capitulos precedentes. El primero, su
medicién implica la evaluacién de indicadores que reflejan dimensiones
basadas en un modelo comprobado de calidad de vida. El segundo punto
clave consiste en que la medicién de la calidad de vida es un proceso de
dos componentes, es decir, que implica (a) una entrevista personal para
determinar los resultados personales, y (b) situar a la persona dentro de un
contexto de condiciones objetivas, o sea, dentro de su comunidad, para
determinar hasta qué punto se estdn cumpliendo dichos resultados. Como
profundizaremos en el capitulo 9, el propésito de la mejora de la calidad
consiste en acercar lo mds posible ambos componentes, es decir, los dese-
os y las realidades. El tercer punto clave es que la medicién de la calidad
de vida se guia por cuatro principios: (a) incluir la medida en que las per-
sonas tienen experiencias vitales que valoran; (b) reflejar las dimensiones
que contribuyen a una vida plena y rica en relaciones; (c) tener en cuenta
los entornos fisicos, sociales y culturales que resultan importantes para las
personas; e (d) incluir medidas de experiencias tanto comunes a todos los
seres humanos como unicas a cada individuo.

La aplicacion del concepto de calidad de vida en los microsistemas,
mesosistemas y macrosistemas se estd dando en medio de importantes
cambios en las politicas sociales y en las préicticas organizacionales. Los
principales cambios estdn siendo (Schalock & Luckasson, 2005): (a) una
nueva percepcién de las posibilidades vitales de las personas con discapa-
cidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, prestando mayor
atencion a la autodeterminacién, a la inclusién comunitaria, a la ignaldad
y al potencial humano; (b) una concepcion ecolégica de la discapacidad,
c.entrada en la persona y en su entorno; (c) un desarrollo de las opciones y
sistemas de apoyo basados en la comunidad; (d) una implementacién de la
capacidad de eleccion entre diversas opciones de servicios, que incluye la
contratacion directa de servicios y apoyos; (e) un uso del concepto de cali-
dad de vida como base para las buenas practicas; (f) un emergente movi-
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miento de reforma y la difusién de sus planteamientos de mensurabilidad,
seguimiento y rendicién de cuentas; y (g) un uso de la informacién sobre
los resultados de calidad de vida para multiples fines, incluyendo la difu-
sién de informacién, la mejora de los servicios y apoyos y la orientacion
del proceso de cambio.

La suma de estos cambios est4 influyendo en la I6gica de los indicado-
res de rendimiento de los 4mbitos organizacional y de sistemas, reflejan-
do politicas sociales que potencian los resultados personales asi como la
creciente necesidad de rendicién de cuentas y de mejora de la calidad.

Junto a la integracién de estos factores relacionados con la conceptua-
ci6n, medicién y aplicacién de la calidad de vida de personas cgp disca-
pacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, hemos destacado
que la adopcién a gran escala de un planteamiento centrado en la persona
del aseguramiento de las necesidades bsicas y de la calidad de,vida, asi
como de sus aplicaciones, requiere un modelo de calidad basado en datos.
Modelo que sélo es posible mediante el desarrollo de nuevas y mejores
metodologfas de evaluacién basadas en un aseguramiento centrado en la
persona y en principios de calidad de vida. Las feflexiones presentadas en
los ocho capitulos anteriores aportan el marco de dicho modelo de calidad
de vida orientado por datos.

Pero, para lograr la plena implementacion de este sistema de calidad de
vida, no basta con implementar los mencionados factores de conceptua-
ci6n, medicién y aplicacién, hay que implementar también todo lo refe-
rente al quinto objetivo que nos hemos planteado con este libro: superar
términos y conceptos tradicionales, como los estandares, los requisitos
especificos de programas, la medicién de procesos y la calidad como cum-
plimiento, dirigiéndonos hacia un enfoque de calidad de vida que destaque
el logro de resultados personales. Resulta bésico para el mismo poner en
marcha un proceso de mejora de la calidad que reduzca la discrepancia
entre los resultados personales deseados por el individuo y las condiciones
objetivas dentro de su comunidad. Como reflexionamos en los dos
siguientes capitulos, este proceso exige que todos los participantes: (a)
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recontextualicen la calidad y repiensen su mejora (capitulo 9), y (b) abor-
den, como hacemos en el capitulo 10, seis retos y oportunidades emergen-
tes rfalacionadas con la calidad de vida como agente de cambio, con su eva-
luacuj)n y el feedback como parte integral del funcionamiento de las orga-
nizaciones y sistemas, con la concepcién de los usuarios como participan-
tes clave, con la redefinicién del papel de las organizaciones, con nuevas

estrategias de gestion y con la mejora de la calidad como proceso conti-
nuo.

Al leer esta 1ltima parte del texto, el lector apreciard de nuevo la natu-
raleza evolutiva del concepto de calidad de vida. Como se plantea en el
capitulo 1, histéricamente, este concepto se utilizaba principalmente'para
sensibilizar y para aportar referencias y orientaciones de lo que un indivi-
duo valora y desea. Pero dicho concepto, como hemos ido planteando, se
ha ampliado hasta incluir: (a) un marco conceptual para evaluar los resul-
tados personales, (b) un constructo social para orientar las estrategias de
mejora de calidad, (c) un criterio para evaluar la eficacia de dichas estra-
tegias, y (d) el marco de un modelo de mejora de la calidad basado en la
evidencia. Todos estos cambios reflejan claramente cémo el concepto de
calidad de vida se ha convertido en un agente de cambio social que, en el
fondo, nos permite representarnos de otra manera a las personas con dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo y plantearnos
cémo llevar a cabo cambios en los niveles organizacional, comunitario y
de los sistemas para mejorar sus resultados personales.
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Capitulo 9. Cémo recontextualizar la calidad y
repensar su mejora

INTRODUCCION Y PANORAMA

Nuestras definiciones, indicadores y resultados, asi como nuestros méto-
dos de medicién y de evaluacién de la calidad, se fundamentan en tradi-
ciones y précticas pasadas. También nuestros valores y sistemas de par4-
metros tienen una base histérica. Estos valores, una vez aceptados y asu-
midos en las actuaciones individuales y organizacionales, son dificiles de
cambiar. ;Por qué? Pues porque, por lo general, la capacidad y funciona-
miento del actual sistema, disefiado hace décadas, determina qué hay que
medir y cémo. Por ello, a menudo se intenta avanzar recurriendo a sis-
temas basados en valores tradicionales y a informacién heredada del
pasado.

. Sam Walter Foss fue capaz de captar este tipo de fen6menos en su
poema de hace ya mds de un siglo: “The Calf-Path”,

* “El sendero del ternero”
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Un dia, un ternero volvia hacia su hogar,

A través de un frondoso bosque secular.

Pero, como buen ternero, trazé un recorrido
Que, paso a paso, resulté de lo mds retorcido.

Han pasado trescientos afios desde ese dia,

Y el ternero, supongo, ya pasé a mejor vida.
Pero dejé tras de st un sendero harto sinuoso,
Que es la moraleja de este cuento tan curioso.

Al dia siguiente, un perro solitario y despistado
Siguié aquella extrafia pista que habian trazado;
Y entonces, una oveja, sabio lider de su rebafio,

Tras el perro se encamind, jno os engafio!

Arrastré a toda su tropa por barrancos y valles,

Como siempre hacen todos los buenos lideres.

Y desde ese dia, entre los drboles y el brezo,

En los viejos bosques, fue naciendo un sendero;
Y muchos hombres serpentearon arriba y abajo,
Dieron vueltas y giros, sin buscar ningtin atajo,

Profiriendo entre dientes juramentos furiosos,
Pues era un camino endiabladamente lioso;
A pesar de lo cual —y que nadie se ria—,
Todo el mundo, a todas horas, seguia

El sendero del ternero, sus migraciones,
jTorpe bestia, que andaba a trompicones!

Y el pequerio sendero se convirtié en pista,
Que se retorcia, se quebraba y se revolvia,
Y la sinuosa pista una carretera paso a ser,

Donde los desdichados caballos del mercader

Penosamente arrastraban su carga abultada
Bajo el ardiente sol, dia a dia, cada mafiana,

Recorriendo tres millas para avanzar una.
Ast, durante siglo y medio, sin pausa ninguna.

Volaron los afios con gran ligereza,
Y cuando se quisieron dar cuenta,

La carretera se convirtié en calle,

Y una gran ciudad colmé el valle.

La calle devino la principal avenida
De una gran urbe bien conocida.

Y asi, durante dos siglos y medio,
Todos siguieron los pasos del ternero.

Cada dia cien mil, en desbandada,
Repetian, tozudos, esta caminata.
Seguia el zigzag del torpe ternero

El trdfico de un continente entero.
Atin hoy en dia, los pasos inciertos
De un ternero hace tres siglos muerto,
Nos conducen por esta extraia via
Que nos hace perder cien afios al dia;
Y todavia rendimos servidumbre

A las bien establecidas costumbres.

Si yo me viera llamado a predicar,

Esta curiosa historia os iba a contar:

Que acostumbramos a Seguir ciegamente

Los mismos senderos de ternero de la mente.

Y a trabajar de sol a sol, partiéndonos el pecho
Para repetir lo que otros ya han hecho.
Acostumbramos a seguir el camino pisado,

En un sentido y en otro, arriba y abajo,

Sin abandonar su tortuoso trazado jamds

Con tal, siempre, de seguir a los demds.



Vemos el sendero como un surco sagrado,
Cuanta mds gente lo pise, mds es adorado.
Pero, jcudnto no se reirdn los viejos dioses,
Que vieron a aquel ternero haciendo eses!
jAy!, jcudntas ensefianza sin contar,
Porque no me veo llamado a predicar!

Cambiar los “senderos de ternero” de nuestro pensamiento individual y
colectivo supone un continuo reto. Albert Einstein solfa sefialar que la
tinica manera de resolver un problema consiste en salir fuera del sistema
de conocimientos que lo ha definido. También concluy6 que nuestras teo-
rias determinan lo que medimos. Kuhn (1961) defini6 los p#radigmas
cientificos como constelaciones de valores, conceptos y técnicas compar-
tidas, y sefial6é que los grupos humanos tienden a identificar y a analizar
los problemas y las soluciones siempre dentro del paradigma definido. Asi
que 1lamé la atencién sobre la importancia de los poco frecuentes “cam-
bios de paradigma”, que suponen rupturas revolucionarias con las tradi-

ciones.

Senge (1990) propone el término “modelos mentales” para describir
tanto las generalizaciones mds sencillas como las teorfas més complejas
que “modelan nuestras actuaciones” (p. 175). Destaca el poder de los
modelos mentales para regir nuestros pensamientos y conductas acudien-
do a la fabula “El nuevo traje del emperador”, donde el modelo mental de
la gente hace que no vea la desnudez del emperador.

Los analistas de gestién y de organizacién advierten de lo dificil que
resulta resolver nuevos problemas mediante viejos planteamientos, para-
digmas, marcos y modelos mentales. Stacey (1992) apunta que los mapas
ya conocidos de nada sirven en un terreno nuevo y Vail (1993) llama la
atencién sobre la inutilidad de acudir a un mapa topogréfico en medio de
un terremoto. Langer (1997) indica que “resulta més ficil aprender algo
por primera vez que desaprenderlo y volver a aprenderlo de otra manera”
(p. 85). Finalmente, a lo largo del iltimo cuarto de siglo, Bolman y Deal
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(2093) han tomado prestadas de la psicologia clinica y de la psiquiatrf

metjafor.a/y metodologia del “replanteamiento del marco” o II; ‘gulatna N
tuahzac1f)f1” y han aportado orientaciones sobre cémo cambiarecontex_
concepcion de las organizaciones. Asi que, en este capitulo p;;‘lliit;a

0 1
a

SEIS MODELOS MENTALES

Nufastras definiciones y mediciones de la calidad (aseguramiento de 1

c'ahdad, calidad de los servicios y calidad de vida) han evolucion de .
siguen evolucionando, partiendo de paradigmas, marcos y modelosa on
tales generalmente aceptados. Pero cada uno de esos paradigmas ha n(:Ielz:
rado, a su vez, su propia antitesis. El resultado es que el didlogo solfre 1

re.:contextualllzacién de la calidad se ha sumido en el tira y afloja de las t -
siones, amblgiif:dades Y paradojas provocadas por la interaccién entre Tgs-
marfos en declive y los emergentes, o de lo que vamos a pasar a denomi-
nar modelos mentales”. Nuestra reflexién sobre coémo recontextualizar la
calidad y repensar su mejora comienza con un resumen de seis dualidades
o modelos me:nt.ales: (a) reduccionismo versus pensamiento sistémico, (b)
mod'clos mecamc'o_s versus modelos organicos, (c) anélisis versus sinte;sis

(d) sistemas Planlflcados versus sistemas autoorganizados O] pensamien-’
to versus accion, y (f) conocimiento ticito versus conocin,liento explicito

Cade‘l uno de estos modelos afecta a c6mo planteamos la conce tlIJ) ién,
medici6n y aplicacién de la calidad de vida. P

Reduccionismo versus pensamiento sistémico

Ell reduccionismo suele asociarse al método cientifico. El reduccionismo
Euznetlza ;1(1;1; Stod(i fenéme.no comp}ejo puede ser comprendido examinando
deﬁnez 1 redumefls r'educ1dos y bas1cc?s (Capra, 1982). Chambers (1997)

ccionismo como “reducir lo complejo y diverso a lo sencillo
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y estandar” (p. 42), y sefiala que tiende a centrarse en las partes y no en el
todo. Senge (1990) sigue esta misma linea cuando define el reduccionis-
mo como “la bisqueda de respuestas simples a problemas complejos”. Los
ejemplos de reduccionismo abundan. La bioquimica se basa en la premisa
de que las propiedades y funciones de los organismos pueden explicarse
en los términos de las leyes quimicas y fisicas. La divisién de las empre-
sas comerciales en departamentos de ingenierfa, fabricacion, finanzas y
marketing ilustra una aplicacién del reduccionismo. Los defensores de la
Gestion de la Calidad Total y de la Mejora continua de la calidad se refie-
ren a este fenémeno como “gestion por silos”.

El 4mbito de la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo ha acudido a menudo al reduccionismo para gestionar la cgmpleji-
dad. Tests de inteligencia, modificacién del comportamiento, etiquetas
diagnésticas, tipologias, diversos sistemas especificos de clasificacion,
plantillas de aseguramiento de la calidad y encuestas de satisfaccidn, todo
eso ofrece sustitutos rapidos y sencillos a situaciones complejas y ambiguas.

Pero en los afios 40 surge el pensamiento sistémico como reaccion al
reduccionismo en la ciencia. Partiendo de la distincién entre sustancia y
estructura (variables) y forma (patrones y relaciones entre las variables), la
teoria sistémica se centra en una labor de topografia y de comprensién de
los patrones. El pensamiento sistémico desplaza la atencién de los
“hechos” del conocimiento hacia las relaciones (Capra, 1996, 2002;
Senge, 1990; Wheatley, 1994).

En vez de aislar los elementos para observarlos, la teoria sist€mica se
centra en las relaciones entre las partes que, tomadas en su conjunto, for-
man el todo del fenémeno. Los investigadores han sefialado la relacién entre
esta teorfa y la teorfa cudntica y la “nueva fisica” (Capra, 1996, 2002; Flynn,
2003; Waldrop, 1992; Wheatley, 1994, 1996). Capra (2002), por ejemplo,
sefiala la red de relaciones interconectadas que se establece en todos los
ambitos de la ciencia moderna; Wheatley (1994) apunta que “las conexiones
inesperadas entre lo que previamente se consideraban entidades aisladas
constituyen los elementos fundamentales de toda creacion” (p. 10).
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La t'eorl’.a sistémica aporta una perspectiva integrada y relacional de las
organizaciones y de su rendimiento. Centra su atencién en las intercone-
xiones entre entidades y sucesos o condiciones que suelen considerarse
indep.endientes. El enfoque sistémico ayuda a comprender la complejidad
y las interconexiones ambiguas entre todos los apoyos y servicios ofreci-
dos a las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del
desarr.ollo. Ahora empezamos a comprender que el aseguramiento de las
necesidades bésicas de salud y seguridad estd relacionado con la inclusién
coml_mitaria, la capacidad de eleccién y la amistad. Como se muestra en el
Griéfico 9.1., las funciones organizacionales est4n interconectadas y los
cambios en un sistema afectan a los demds componentes,

Grifico 9.1. Pensamiento sistémico integrado.

Método de

Tarea trabajo
(qué (Cémo lo
hacemos) hacemos)

Meta
(Por qué)

Estructura
(Organiza
cién)

Personas
(quiénes)
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Modelos mecanicos versus modelos organicos

La dicotomfa mecénico-organico sirve para describir caracteristicas de las
organizaciones y sistemas. Los modelos mecénicos proceden de la organi-
zacién de la era industrial y se caracterizan por basarse en regulaciones,
normas, politicas y procedimientos, centralizacién y una clara jerarquiza-
cién de la autoridad (Burns & Stalker, 1961). Los sistemas mecénicos sue-
len darse en situaciones a gran escala, que requieren eficiencia, rutinas y
repeticion técnica. Su objetivo consiste en eliminar la sorpresa y la incer-
tidumbre. Mintzberg (1989) sefiala que son sistemas atravesados o empa-
pados de normas y regulaciones y que el poder se concentra en la cispide.
También observa que son organizaciones que funcionan automética’e inin-
terrumpidamente, en las cuales el control deviene una obsesion, #

En contraste, los modelos de control orgénico, que incluyen el feedback,
la coordinacién, conjuntos de prioridades y patrones de comupicaci(’)n,
evolucionan en entornos cambiantes, donde las tareas no son repetitivas ni
rutinarias. Las estructuras descentralizadas y el feedback se basan en valo-
res, criterios y hébitos, més que tnicamente en reglas. La toma de deci-
siones puede hacerse por ensayo-error y aprendizaje a partir de la accion;
la organizaci6n tolera mejor los conflictos internos. Los modelos organi-
cos aplicados a los servicios humanos tienden a descentralizar la respon-
sabilidad de la toma de decisiones, a incrementar la autonomia y poder de
las personas que reciben los servicios y a reducir el poder de los profesio-
nales y de los burécratas. Son modelos que se transforman y evolucionan

con su entorno.

Numerosos sistemas y servicios comunitarios siguen manteniendo las
caracteristicas mecénicas de las antiguas instituciones piblicas, de las que
reproducen las regulaciones, normas, formas de gestion y supervision del
personal y, en términos més generales, la jerarquia y el control. De hecho,
incluso en las organizaciones y sistemas mds avanzados esta division entre
lo mecénico y lo orgénico no es absoluta. Las organizaciones suelen pre-
sentar pues elementos de ambos tipos de sistemas. Por ejemplo, mientras
promovemos el desarrollo de sistemas y apoyos orgénicos, flexibles, tam-
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ién anj
bi ponemos, e.n marcha controles mecénicos de aseguramiento de las
necesidades basicas en cuestiones de salud y seguridad

Aden.lés, la mayor parte de los actores implicados mantienen una
ra ambigua con respecto al modelo organico. Se suele reconocer POSItU‘
mod;los mecénicos no funcionan, pues son incapaces de anticipar ?ucel o
abanico de necesidades, preferencias y conductas. La planificalc):iéno .
capaz de adelantarse a la diversidad o intensidad de numerosas situaci10 s
inesperadas. Los sistemas orgénicos, en cambio, permiten evolucionorles
transformarse dando respuesta a los cambiantes entornos individuales aSr'y
embargo, la desconfianza identificada por Kelly (1995) hacia estos iste-
mas “df?scentralizados y autogestionados” (p. 194) sigue cundiendo Slste_
1a§ familias, los funcionarios y los proveedores de apoyos, y puede ::sre
mirse en la siguiente frase: no resultan comprensibles, se tif;ne men N
trol sobre ellos y son dificiles de optimizar. , e

Analisis versus sintesis

Todo, enfoque analitico de un problema se basa en la premisa de que resul
ta fnas facil de comprender si se desglosa en unidades de estudioqcada vl;z_
mas pequefias. La atenci6n se centra en estas unidades aisladas. Por ejem-
plo, mthas veces limitamos nuestro andlisis a lo que ya ha si.do meJdid
y recopilado en bases de datos ya existentes (Chambers, 1997). En senti0
do contrario, la sintesis actda reuniendo los componen,tes aisiados ara;
cgmprender el fenémeno en su conjunto. La sintesis se centra en las rIe):la-
ciones entre las partes, no en las propias partes aisladas (Capra, 1996)

Senge (1990) diferencia entre complejidad detallada y complejidad din4-
mica. L.a complejidad detallada intenta abarcar cuantas mds variables (par-
Fes) mejor. Pero la sintesis depende de la complejidad dindmica donde}) las
lnterrelaCNiones entre las partes resultan a menudo sutiles y ,ambiguas
3:1115? dsenzlii'a qu_e, “los conjuntos complejos de detalles pueden distraernos-
N enti icacion de los patrones y de las principales interrelaciones™ (p.

- Nos advierte en contra de la generacién de soluciones que supongan
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una complejidad detallada para afrontar problemas que mads bien deman-
dan soluciones de sintesis y una mejor comprensién de la complejidad
dinsmica. Esta observacion es similar a la de Georgia O’Keefe (1976), que
planteaba: “No hay nada menos real que el realismo. Los detalles a menu-
do confunden. La dnica manera de captar el verdadero sentido de las cosas
consiste en la seleccién, eliminacién y priorizacién” (p. 87).

Kelly (1995) va en la misma linea cuando relata la historia de los inten-
tos de la industria del acero de antes de los 50 por obtener hojas de metal

de un grosor uniforme.

Descubrieron alrededor de media docena de factores que afectaban al
grosor del acero que salia machacado del rodillo, como 1a velogidad del
propio rodillo, la temperatura del acero o la traccion de las hojas, y dedi-
caron afios de ardua labor para perfeccionar el ajuste de cada factor... En
vano: el control de un factor siempre interferfa involuntariamepte en los
demas. Ralentizando la velocidad, se aumentaba la temperatufa; bajan-
do la temperatura se incrementaba la traccion; incrementando la traccién
se reducia la velocidad. Todo influfa en todo (p. 120).

La mayor parte de las actuaciones de los servicios humanos en el 4mbi-
to de la discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo exi-
gen la aplicacion de sintesis y de la complejidad dindmica. Es necesario
comprender las relaciones entre las redes de apoyo espontineas y las nece-
sidades bdsicas de seguridad y bienestar; determinar las conexiones entre
la calidad de vida personal, los sistemas de apoyo formales, las redes orga-
nicas informales y los indicadores comunitarios que influyen en la calidad;
se necesitan menos detalles y més sintesis y comprension.

Sistemas planificados versus sistemas autoorganizados

El modelo planificado supone una respuesta razonable ante cambios espe-
rados. La relaci6n entre causa y efecto y la habilidad para predecir y pla-
nificar las consecuencias aporta un indicador del desarrollo individual,
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cia ienci
s \ ?by ct'lltural(.iLos progresos en ciencia y tecnologia han demostrado las
contribuciones del modelo de ificaci6 i
planificacién: su aplicacién
de . en contextos
pe:§qnales, familiares, comerciales y de la administracién publica permite
antici i i
) farse y segu.enm'ar sucesos y variables. Pero nuestros tradicionales
modelos de planificacién est4n mostrando sus Iimites.

Para lograr una planificacién exitosa, se necesitan determinadas canti
dade.s'de <.iatos y de informacién; su insuficiencia limita la capacid anl X
planificacién. E incluso disponiendo de la informacién adecuadI; a r:l1 :
do no se logra anticipar las consecuencias secundarias y terciari’as d: rllu_
actuaciones. Los modelos analiticos y reduccionistas empleados no al o
zan a adelantar consecuencias que se salgan de los enfoques més in Cdén_
tos. Y por elllo, las soluciones técnicas a un problema tienden a genngZr un
segupdo/con_]unto de problemas. Tenner (1996) capta este fen6meno e u?
propio titulo de su obra: Why Things Bite Back: Technolo d n:
Revenge of Unintended Consequences™. e e

Lq /que rejs1.11ta alin mds importante es que, ain disponiendo de la info
macion suficiente, los modelos de planificacién tienen una utilidad limit y
da. Son modelos que se basan en datos, analisis y predicciones y que hac;;
pensar que se puede anticipar, definir y medir un acontecimiento fut
]_:a actividad planificadora remite a la metifora de un modelo de in euTO.
rfa. PerF) este tipo de modelos funciona bien en situaciones estdticas v c;:alfl_
tro de sistemas controlados (es decir, mecdnicos). Se pueden diseﬁary ue -
te,s que enlazan dos puntos, pero cuando no somos capaces de deﬁnil; nirr:
giin pu.n,to, gsf como tampoco el margen de variacién, los modelos de p]
nificacion lineal fallan, Waldrop (1992) afirma que “los sistemas Vertri)c::

lLos re.:mentes progresos en ciencias fisicas y sociales apuntan a nuevas
3Stem.at1.vas c}’e gestl.én del cambig. Los “sistemas autoorganizados” y su
. Surgimiento enfatizan las relaciones en red entre sistemas sucesos

variables (Capra, 1996; Helgesen, 1995). Los sistemas autoc;rganizado}sl
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¢Por qué se da e an?: it
q 1 efecto bumeran?: La tecnologia y la venganza de las consecuencias inesperadas”
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dan forma a nuestro mundo fisico y social; demuestran que pueden surgir
nuevas estructuras, patrones y propiedades sin necesidad de una planifica-
ci6én o intervencién exterior. Por lo general, la coordinacién y el feedback
suelen darse por si solos en todo el sistema, sin que sean planificados o
dirigidos por una jerarquia centralizada. Los sistemas autoorganizados se
generan por “surgimiento” y se organizan de manera impredecible. En
contraste con la metéfora del aparato de ingenieria, este surgimiento remi-
te a un modelo de “adaptacién bioldgica”. Wheatley y Kellner-Rogers
(1996) resumen este concepto de la siguiente manera:

Un mundo en surgimiento continuo nos exige reubicarnos. No podemos
pretender permanecer situados al final de algo que visualizamos-en deta-
lle y planificar hacia atrds desde el futuro. En vez de eso,sdebemos
situarnos en el inicio, con intenciones claras y la voluntad de dejarnos
llevar por el descubrimiento. El mundo nos exige que dejemos de cen-
trarnos en forzar las cosas para conformarlas a nuestros designios y nos
orientemos hacia implicarnos en las cosas, hacia adentrarnos en las
experiencias y cobrar conciencia de lo que se aproxima. Nos exige que
participemos mds y que planifiquemos menos (p. 73).

Es bien cierto que las responsabilidades de liderazgo en el dmbito de los
servicios humanos y de la discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo sumergen a los gestores en una tensién necesaria. Obligan a
planificar y a rendir cuentas, pero €sto no debe eclipsar la importancia de
los sistemas autoorganizados y de su surgimiento para Jas personas con
discapacidades y para aquellos que las apoyan. Hace tiempo que se han
reconocido las limitaciones que practicas como el etiquetaje o la sobredi-
mensién de la vulnerabilidad imponen sobre nuestra proyeccion del futu-
ro; pues bien, la planificacion limita nuestro pensamiento de la misma
manera. Y adn asi, lo intentamos planificar todo: la asignacion de recur-
sos, la rendicién de cuentas y el logro de los objetivos, aiin reconociendo
que las posibilidades ain no han surgido. Como igualmente sabemos que
no hay cantidad de planificacion ni de ingenieria que pueda asegurar resul-
tados en ambitos como la amistad, las redes de apoyo informal o el capi-

tal social.
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Tal vez la ificacid i
ez 18 lii;glslf;c:rc(:(;rilepueda S€rvir para optimizar los conocimientos y
reoursos ! amoor,ganizaCi (;Illlpre 3' cuandp se fomenten los procesos y rela-
unta soret s maAciGn y ; surglmu_anto. Tal vez la planificacién
E o lou e peimente cor o red de seguridad frente a las contingencias
que surgen amenazan a la salud y a la seguri—’

Pensamiento versus accién

Los sistemas organizacionales ¢ i i6 ;o
o 2 s s s
a . . b : nside-
it 1;::(;‘:;1((’:11( I';;O[;LE; de_ la ya clasica divisién entre concepcion y 1ejee:-
industrial & comienzgs délplf)riero de la revolgcién cientifica de la gestién
conceplos cientificos para SS;g o XX, promovi6 la especializacion y aplics
to) de la ejecucién (la accié pair : Plamfma’cmn (es decir, el pensamien-
ron por todo el mundo e in(f)]n). > planteamlentos de Taylor se difundie-
de todo el siglo. Sogdn en uen01a-ror.1 el fi}seﬁo organizacional a lo largo
responsables de 1 14 esp CCI?{IzaCIOH’. los altos directivos son los
a estrategia de gestion; los directivos medios de la estan-

darizacién de las politi 4 .
politicas y practicas ejecuti -
llevan a cabo las tareas (Savage, 19 96)J, utivas y los trabajadores de base

San’s’tzedl\‘,?lsellc‘);; I(}:O(;;lle;ve(lj _dos problemas. El primero es que “los que pien-
medida o aSCiend: I(l) rllent.es de Pnos datos y una informacién que, a
esta manera, la inforrr?aci(’)?l Jiirl?)roqutlelli’tg zda o 'Va e sy irada, De
me’101.6n codificada, de datos cuantitativoesC;n:nl:Iritteici)HS'S :
i::iss 1:szlrmal, sobre las personas, sus valores y sentidos,’
P e ser descartados por los diversos filtros de la
Y Illllb';ltso ddeel;)ac.ual,1 el pensap}iento y la planificacién
s Implementacion, de la aplicacién y de

s de trabajo. El segundo problema deriva del pri

nénimo de infor-
y la informacién
y los datos de sin-
escala jerdrquica.
quedan separados
los efectos de los
MEro y consiste en
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que los altos directivos aprenden basdndose en datos filtrados en vez de
aprender a partir de la accién.

Las tendencias més recientes en la investigacion académica, en la psico-
logia clinica, en la gestién de la calidad, en el disefio organizacional y en
la nueva ciencia se dirigen hacia (a) reintegrar pensamiento y accién
(Schein, 1992); (b) reflexionar sobre las acciones (Maturana & Varela,
1992; Piaget, 1971); y (c) coordinar las acciones entre ellas (Sandow &
Allen, 2004). La investigacién accién participativa, que es un reflejo de
estas tendencias y es también una parte esencial de la recontextualizacién
de la calidad, se basa en un modelo de aprendizaje a partir de la accion y,
después, de actuacion a partir de ese aprendizaje, por lo que las actuacio-
nes y sus consecuencias ya no dependen tan sélo de la planificacié#. Como
plantean Sandow y Allen (2004) y Wheatley (1994), la planificacién abs-
tracta y divorciada de la accidn se convierte en una actividad intelectual de
invocacién de un mundo que no existe, mientras que los aprendizajes y
reflexiones resultantes de las acciones representan un proceso cientifico de
adquisicién de conocimiento dinamico.

Esta reintegracién de accion y pensamiento résulta vital para el 4mbito
de los servicios humanos y de la discapacidad intelectual y otras discapa-
cidades del desarrollo, pues no se puede comenzar a definir objetivos o
contextos para personas sin darles la oportunidad de actuar y de aprender
de ello. Los cambios en los contextos y las experiencias aportan oportuni-
dades de aprender de la accién. Este planteamiento no sélo es aplicable a
las personas que reciben servicios y apoyos, sino que se dirige también
directamente a las organizaciones y a sus empleados (Helgesen, 1995).
Sandow y Allen (2004) concluyen: “Hemos descubierto que el conoci-
miento mas profundo surge de la accidn, es decir: a medida que trabaja-
mos y reflexionamos con otros sobre nuestro trabajo” (p. 10).

Conocimiento ticito versus conocimiento explicito

La implicacién de todos los miembros de la organizacién en este aprendi-
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zaje a parti.r de la accién tiene como resultado destacar la importancia d

la integracién entre conocimientos tacitos y conocimientors) exnlc’ citor
.(Nonaka'& Takeuchi, 1995; Von Krough, Ichije & Nonaka 20(1;’01)01;)3
mformac.lén explicita resulta ficil de compartir y de difundir, Pued o
reproduglda y comunicada mediante informes o textos, asi COI.TIO et avés
de plantillas, bases de datos, articulos periodisticos o ir,lcluso en h'lircf: "

E,os conocimientos tdcitos, a menudo denominados también “info
cién blanda”, se refieren a habilidades, informacién y formas de t :T}a'
de.sar.rolladas a lo largo de afios, e incluye sentimientos sobre los vtﬁoéruar
cnte'rlos Y expectativas. Se trata de actitudes casj imposibles de transm S['S,
medla'nte ‘lina sesién de formacién, un documento sobre la misién de1 ll;
organizacion o un manual para los empleados. Estos deben adquirir estos

conocimientos directamente mediante la “accign” y hablando con las
sonas adecuadas. P

A veces, los conocimientos técitos son calificados de intuitivos, v s
procesados e interiorizados a lo largo de extensos periodos de t,ie};n ..
Davenpprt y Prusak (1998) describen estos conocimientos como ricrc))(s).
complejos y no documentados, asf como dificiles de ensefiar, articular :
observar. Y sobre todo, sefialan que resulta casi imposible reg,istrarlos er{
docun‘len'tos 0 en bases de datos. “La dnica codificacién posible de los
conocumientos tacitos m4s ricos de una organizacion se limita porlo ge
ral, a localizar a quienes los poseen, a dirigir hacia ellos a lo; u oot
tan dicha informacién Y a animar a que interactien” (.71 e et

La informacién ticita no puede pues encontrarse en libros informes ni
bages de datos; es mds bien de transmision oral. Se basa en los, valores, cri-
terios y expectativas de las personas con respecto a su entorno Iabor,al a
Sus responsabilidades y a sus compafieros de trabajo. La gente genera,
comparte conocimientos ticitos mientras trabajan juntos discutiendy
s.obre su‘trabajo alrededor de la maquina de refrescos o en la c,afeterfa Estz
tipo de informacién se va difundiendo contando y conociendo hist.orias
(Stone, 1996). Deal y Kennedy (1999) comentan que “contar historias es
una de las formas mds potentes de transmitir informacién y de influir en
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los comportamientos” (p. 9). La informacién tdcita puede pues ser trans-
mitida en la parada del autobiis, en restaurantes, patios y bibliotecas. Las
personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarro-
lo, sus familiares, amigos y personas que las apoyan suelen basar la
mayor parte de sus conocimientos en este tipo de informacion.

Es una informacién dificil de transmitir, pues es dificil de documentar o
de comunicar; a menudo, resulta demasiado sutil y compleja para el len-
guaje formal y el escrito. El factor méds influye en la comunicacion de
informacién t4cita parece ser la confianza (Bruhn, 2001; Seligman, 1997).
Las personas evaldan esta informacién en base a su percepcion de la per-
sona que se la estd contando. Las conversaciones en torno a un café cam-
bian o acaban en cuanto aparece alguien que no merece nuestra tofal con-
fianza. Asi que el conocimiento ticito nos plantea tres retos:

1. Reconocer el valor de transmisién de las historias y de otros mgdios no
convencionales que permiten que la gente adquiera y transmita infor-
macidn tdcita.

2. Reconocer que la adquisici6n y transferencia-de conocimientos tacitos
depende de la confianza. La confianza es el catalizador silencioso de las
redes sociales. Cuando las personas escuchan para aprender y aprenden
a escuchar a otros, comienzan a generar significados compartidos que
resultan cruciales para la colaboracién y el flujo de informacion
(Sandow & Allen, 2004). Sin confianza, ni la puesta en comun, ni la
transferencia de conocimientos, ni las propias redes sociales podrian

existir.

3. Explicitar el conocimiento técito y hacer ticito el conocimiento expli-
cito, mediante la interiorizacién de valores y creencias; es la Unica
manera de compartirlo, examinarlo y mejorarlo. Davenport y Prusak
(1998) concluyen que “se trata de un ciclo infinito: identificar la infor-
macién tdcita; hacerla explicita para que pueda ser formalizada, capta-
da y potenciada; fomentar que los nuevos conocimientos resultantes
empapen a toda la organizacién y se hagan tcitos” (p. 74).
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P,or_ lo tanto, recontextualizar la calidad ¥y repensar su mejora no consis-
te unl'camente en comprender la conceptuacién, medicién y aplicacién de
la cah'dad de vida. Para fomentar esta calidad entre las personas con dis-
f:apamdad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, resulta tan
importante comprender esto como desarrollar modelos mentales diferen-
tes a los utilizados hasta ahora. Como acabamos de comentar, el nuevo

mod.elo mental se caracteriza pues por seis elementos que resumimos a
continuacién en la Tabla 9.1,

Tablz‘l‘ 9.1. Estrategias para desarrollar un nuevo modelo mental que facilite
recontextnalizar la calidad” y “repensar la mejora de la calidad”

1. Adoptar la teorla.SIStemlca que aporta una perspectiva integrada e interconec-
tada de las organizaciones y de su rendimiento.

2. Empleflr. un modelo orgdnico para los servicios humanos que potencie la toma
de decisiones descentralizada, incremente la autonomia y el poder de las per-

sonas que reciben los servicios y reduzca el papel y el poder de los profesio-
nales y de los burécratas.

3. Centrarse en un enfoque de sintesis que relacione todos los componentes para
comprender mejor los fenémenos en su conjunto.

4, Desarrf)llar sistemas auto-organizados que promuevan las relaciones en red
enire sistemas, acontecimientos y variables.

5. In.tegrar el pensamiento y la accién para crear contextos y experiencias. que
brmdf.:n la oportunidad a las personas con discapacidad intelectual y otras dis-
capacidades del desarrollo de aprender a partir de la accién.

6. Integrar el conocimiento tdcito (informaci6n basada en los valores, criterios y

expectativas de la gente) y el conocimiento explicito (informes, textos y bases
de datos).

TRES PRINCIPIOS ORGANIZATIVOS

Estos seis elementos no sélo orientan sobre c6mo recontextualizar la cali-
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dad y repensar su mejora, sino que también aportan la base a tres princi-
pios organizativos: al capital social, a un contexto comunitario para la cali-
dad de vida y a la gestion orientada hacia resultados personales.

El capital social

El reconocimiento de las seis influencias emergentes en el pensamiento
cientifico y social, resumidas en la Tabla 9.1, ya es un paso importante
para recontextualizar la calidad y repensar su mejora. Sin embargo, para
que esas ideas se hagan realidad se requiere un catalizador y un acerca-
miento practico que incorporen todos estos nuevos planteamientos a nues-
tro trabajo. En este sentido, sugerimos que el capital social puede ofrecer,
en la teorfa y la practica, la posibilidad de moverse entre las sutilegas y
ambigiiedades de estos seis continuos:

Reduccionismo — Pensamiento sistémico .
Sistemas mecanicos — Sistemas organicos '
Analisis — Sintesis

Planificacién — Autoorganizacién
Pensamiento — Accién (implicacién)
Conocimiento tacito — Conocimiento explicito

El capital social se refiere a las relaciones entre personas: a las redes
sociales y a los principios de reciprocidad y de confianza derivados de
ellas (Adler & Kwan, 2002; Bolino, Tumley & Bloodgood, 2002;
Coleman, 1994; Putman, 2000; Putman & Feldstein, 2003; Stone, 2003;
Stone & Hughes, 2000, 2002; Tomer, 2003). Estas redes sociales tienen un
gran valor; los que las componen conffan unos en otros y estdn dispuestos
a hacer cosas por los demds (Bruhn, 2001; Seligman, 1997). El concepto
de reciprocidad va mas alld de devolver un favor, pues se desarrolla cuan-
do la persona que ayuda se funde en la red social de manera que la perso-
na ayudada, en su momento, tal vez ayude a otra persona de la red. El capi-
tal social cobra sentido gracias a los beneficios derivados de las interac-
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ciones en las redes sociales y que se basan en la confianza, la reciprocidad
« ., ’
la comunicacién y la cooperacion.

Un nutrido corpus de literatura cientifica al respecto indica que el capi-
tal social tiene efectos directos en el desarrollo social, econémico y perso-
nal (Bradley & Kimmich, 2003; Gardner & Carran, 2005; Giles, Glonek
Luszcz & Andrews, 2005; Putman & Feldstein, 2003; Stone, 2003). Toda;
est.a literatura internacional sobre el capital social ha demostrado sus bene-
ficios en términos de inclusién social, lazos comunitarios, reciprocidad y
redc'es personales de confianza. Hay que tener en cuenta que el capital
social (Putman, 2000): (a) incrementa la estabilidad del vecindario; (b)
ayuda a mitigar los dafiinos efectos de la desigualdad econémica; (c) ,bajo
la} fo_r,ma del voluntariado, de la acogida o de la participacién en,una aso-
ciacién o en una parroquia, se aporta un nivel de bienestar equivalente a
obtener una licenciatura o a doblar el sueldo; (d) reduce las tasas de enfer-
medades y de mortalidad; (e) como predictor de felicidad vital, rivaliza
con el matrimonio o con la prosperidad econémica; y (f) reduce los indi-
ces de delitos, de embarazos adolescentes, de asesinatos, de abusos a
menores y de dependencia de las prestaciones sociales.

El capital social surge cuando las personas crean sistemas de apoyo
nrfutu‘o, reuniones para planificar el futuro, circulos de apoyo, lazos comu-
mtarl.os y redes sociales. Cumple el papel de catalizador en nuestro plan-
teamiento sobre la calidad y su mejora en el dmbito de la discapacidad

intelectual y otras discapacidades del desarrollo porque integra y potencia
lo siguiente:

+ El pensamiento sistémico y de sintesis. El capital social se basa en
redes de personas y en las relaciones de confianza entre las mismas, méas
que en los individuos en si. Una comunidad donde vivan personas con
muchos conocimientos y muy dignas de confianza, pero aisladas, tiene
un capital social pobre.

. L. ol :
El desarrollo organico y la autoorganizacién. El capital social no resi-
de pues en las personas, sino en las relaciones entre ellas. Su desarrollo
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se puede promover y potenciar desde fuera, pero no se pueden planificar
ni controlar las relaciones resultantes. Las redes de interaccion se auto-

organizan.

« La implicacion y el aprendizaje mediante el intercambio de conoci-

mientos técitos y explicitos. El capital social se incrementa en la medi-
da en que las personas desarrollen relaciones de confianza y de recipro-
cidad. La confianza, la comprension mutua y los valores compartidos a
menudo se comunican mediante un intercambio de informacion tdcita.
El proceso contrario también se verifica: el capital social es una condi-
cién necesaria para poder transferir con éxito conocimientos y capital
humano (Lesser, 2000). Tan sélo cuando la gente confia en los gestores
y proveedores se pueden introducir ideas innovadoras y transferigcono-
cimientos a las personas.

El capital social se convierte pues en catalizador porque es coherente
con las teorfas y practicas cientificas y sociales emergentes. Permite recon-
ciliar planificacién y autoorganizacién, los sistemas de control mecénicos
y los org4nicos, asi como la capacidad de eleccién y la autodeterminacion
con la necesidad de asegurar la salud y la seguridad. El uso que propone-
mos del capital social como constructo no supone llegar a ninguna con-
clusién en torno a su surgimiento o declive en general, ni pretendemos
entrar en los numerosos debates sobre sus formas y tipos.

Las organizaciones nacionales, regionales y locales no pueden planificar
ni construir capital social, pero si pueden desarrollar politicas publicas,
apoyos comunitarios y ayudar a las personas a encontrar y a alimentar
redes sociales basadas en la confianza y en la reciprocidad. El sector puibli-
co adopta asi el papel de planificar, potenciar y apoyar condiciones que
estimulen el surgimiento de redes de capital social. Los proveedores de
apoyos y servicios pasan a cumplir un papel de conectar a las personas a
las redes de capital social de sus comunidades. Insistimos: ni el sector
publico ni el privado pueden planificar o controlar el surgimiento de estas
redes, tan s6lo pueden propiciarlo y supervisar su evolucion.

El vocabulario del capital social supone una alternativa clara y genérica
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al lenguaje especializado de los servicios y programas del dmbito de la dis-
capacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Como ya
hemos apuntado, numerosos investigadores han analizado y documentado
los beneficios psicol6gicos, econémicos, sociales, médicos y educativos
del capital social en la vida de todos, incluyendo en la vida de las perso-
nas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo y de
sus familiares, de los voluntarios, de los proveedores de servicios y apo-
yos y de los administradores publicos. El incremento del capital social
beneficia pues a todo el mundo: mejora la salud y el bienestar general
fomenta las afinidades comunitarias y facilita la capacidad de eleccién 5;
la autodeterminacién. El capital social ofrece un punto de encuentro entre
las personas destinatarias de los servicios y apoyos, sus familias, los pro-

veedores, los empleados y las organizaciones comunitarias, tanto publicas
como privadas.

Teniendo una idea clara de este concepto, se puede redefinir el papel y
proposito de los programas de servicios y apoyos para incrementar el capi-
tal social de las personas. Las organizaciones, tanto grandes como peque-
fias, deben afrontar el reto de fomentarlo dentro del contexto comunitario,

més alld de s mismas y de sus programas. De esta manera, las personas
contaran con mds aliados y recursos.

El capital social también concierne a los empleados. La organizacioén
puede mejorar la contratacion, continuidad y desarrollo de los empleados
reforzando su capital social. La contratacién, orientacién, formacién y
continuidad deben centrarse en el capital social potencial de los propios
empleados y en la capacidad de la organizacién para desarrollarlo junto a
ellos. La realidad es que no se puede pretender que la organizaci6n sea capaz
de fomentar el capital social de las personas de la comunidad sin contar con
la experiencia de los empleados en la creacién de lazos sociales.

.EI capital social aporta ademds una nueva oportunidad de gestién del
liderazgo. Uno de los aspectos de gestion de la organizacién, acabamos de
comentarlo, consiste en el fomento del capital social de todos los emplea-
dos, reforzando la riqueza de sus lazos sociales entre ellos, con sus fami-
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lias y comunidades. También se puede pues evaluar la efectividad de una
organizacién valorando sus efectos en el capital social de los empleados
asi como en el de las personas a las que presta apoyos.

Desarrollando relaciones de confianza y lazos sociales dentro de la
comunidad, las organizaciones, publicas o privadas, pueden demostrar su
transparencia y rendir cuentas. Por otro lado, 1a mejora de las capacidades
y relaciones organizacionales en sus actividades en general incrementa su
credibilidad y reciprocidad ante los creadores clave de opini6n y ante los
lideres comunitarios. M4s ain, los lazos sociales y de confianza de la orga-
nizacién la hacen més atractiva para las familias. Ayudando a éstas a desa-
rrollar capital social dentro de la organizacién y en la comunidad, se miejo-
ra su acceso a recursos y se amplia su red de relaciones incorporandc*apo-
yos mds genéricos.

El desarrollo del capital social comunitario puede convertirse en 13 tarea
comiin que retna a todas las organizaciones, formales e informales, as
como a las personas con discapacidad, a sus familias, a los voluntarios y a
los empleados. Por otro lado, el capital social simplifica el proceso de
medicién de la calidad. Una vez demostrada la capacidad organizacional
para asegurar las necesidades bdsicas en términos de salud y de seguridad,
se puede medir el capital social de las personas, de los grupos y de toda la
organizacién. Como catalizador y constructo organizativo, va mas alld de
la organizacion, de la integracién o de la inclusién, pues afecta a todas las
personas, por lo que permite utilizar la misma medida para todo el mundo.

Como principio organizativo, supera los limites de las organizaciones o
programas. Exige a las organizaciones, formales e informales, grandes y
pequefias, que se impliquen en el desarrollo de redes y relaciones para todos
los participantes. Y el lugar natural de construccién de capital social es la
propia comunidad, no la organizacién ni sus programas. Asi, a medida que
estructuras menos formales vayan sustituyendo a las jerarquias tradiciona-
les, al reparto rigido de tareas y a los programas estructurados, iran desapa-
reciendo los muros y barreras que suelen separar a las personas con disca-
pacidad y sus familias de los voluntarios, empleados y de la comunidad.
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Un contexto comunitario para la calidad de vida

El segundo principio organizativo se basa en que la mejora de la calidad
de vida para las personas con discapacidad intelectual y otras discapacida-
des del desarrollo debe ocurrir dentro de un contexto de vida comunitaria.
Por vida comunitaria entendemos la riqueza de recursos existentes en la
comunidad que fomentan la calidad de vida. Incluye apoyos formales e
informales en las dreas de cuidados y salud, alojamiento, educacién,
empleo, transporte y capital social. Nuestra insistencia en el capital social,
en la vida comunitaria y en la calidad de vida refleja nuestro convenci-
miento de que la calidad tan sélo se puede definir dentro del contexto inte-
gral de la comunidad. No nos podemos centrar dnicamente, de forma ais-
lada, en las organizaciones de apoyo, en las redes informales de amigos o
de personas que colaboran ni en 4mbitos méas amplios como los sisternas
publicos regionales o nacionales.

Durante los 90 el 4mbito de atencién a las personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo cambié dristicamente sus
definiciones de “personas con discapacidad”, asi como del “lugar o con-
texto” de la calidad, a medida que desarrollaba nuevas medidas de la
misma. Por ejemplo, el Council on Quality and Leadership (CQL) redefi-
ni6 la calidad orientada hacia la persona como Medidas de resultados
personales (1993, 1997, 2000a), basdndose en estindares genéricos de
calidad de vida aplicables a todas las personas y a agrupaciones de perso-
nas. El Proyecto de Indicadores Bésicos del Human Services Research
Institute (HSRI) se centr6 en los aspectos normativos de las percepciones
personales sobre calidad de vida de las personas con discapacidad, sus
familias y los proveedores (HSRI, 2003). De forma parecida, la American
Association on Mental Retardation destacé las relaciones entre las perso-
nas, la comunidad y los apoyos individualizados y los resultados persona-
les (Luckasson et al., 2002; Thompson et al., 2004).

-Ahora proponemos redefinir de nuevo el lugar de actuacién de la cali-
dad, redirigiéndolo desde la organizacién hacia la comunidad. Tal cambio
promueve lo siguiente: ’
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» Que las personas y las organizaciones estén conectadas a otras personas
y a otras organizaciones.

+ Que la calidad centrada en la persona tenga sus bases en la comunidad.
Que todos los participantes estén conectados y formen parte de espacios
mas amplios y globales.

« Que las organizaciones trabajen para conectar ciudadanos y sus comuni-
dades.

« Que las organizaciones cobren conciencia de que para optimizar la cali-
dad centrada en la persona hay que contextualizarla dentro de las reali-
dades y posibilidades de la vida comunitaria. '

#

¢ Que la vida comunitaria (conexiones, relaciones y recursos comunita-

rios) apoya la calidad de vida personal y los resultados personales.

Las organizaciones deben pues optimizar los objetivos y los inter®ses de
la calidad de vida centrada en la persona teniendo en cuenta las realidades,
oportunidades y limites derivados de ubicarla dentro de la vida comunita-
ria. Por ejemplo, las organizaciones suelen ayudar,a las personas a encon-
trar los empleos que desean en el mercado laboral existente. Para ello, las
organizaciones-puente pueden ejercer su influencia en la comunidad e
introducir cambios en la vida comunitaria para acomodarla a las caracte-
risticas y contribuciones de las personas con discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo. Pueden, por ejemplo, mostrar c6mo
reajustar las funciones de un trabajo para satisfacer las necesidades tanto
de la persona como del empleador. Hacer de “puente” optimiza la calidad
de vida personal dentro de la vida comunitaria. Este enfoque en la vida
comunitaria:

» Reubica el desarrollo de la calidad en el contexto de la comunidad, supe-
rando el contexto organizacional. ‘

 Amplia las opciones y recursos disponibles para la realizacién de los
resultados personales, la autodeterminacion y las opciones presupuesta-
rias personales.
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. Pr.omueve el papel de puente de las organizaciones, que dejan de cum-
plir funciones de gestion, control y coordinacién de proyectos, contratos
y puestos laborales en la comunidad, y

» Optimiza la calidad de vida centrada en la persona dentro de la vida
comunitaria,

La organizacion también debe tratar de optimizar la calidad de vida per-
sonal de sus empleados, de los voluntarios de la comunidad y de las fami-
lias de las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del
desarrollo. Todas estas personas, pero especialmente los profesionales que
actiian sobre el terreno, desempefian un papel esencial en el logro de los
resultgdos personales. Los indicadores de calidad de vida de las personas
con d}scapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo resultan
muy importantes para las personas que las apoyan, tanto para los profe-
sionales como para los demds. Para definir dichos indicadores se suele
plantear la siguiente pregunta: “;Qué necesita esta comunidad para mejo-
rar?’.’; su respuesta normalmente abarca una amplia gama de indicadores
de vida comunitaria, como el transporte, el empleo, la vivienda, la salud
la educacién y la formacién. Estos factores de vida comunitaria tambiér;
influyen l6gicamente en la planificacién y logro de los resultados perso-
nalfes, pues afectan a la disponibilidad y a la calidad de los apoyos que los
facilitan. Las organizaciones suman sus recursos a los comunitarios. Asf
promueven los resultados personales incrementando la capacidad dé
apoyo de la comunidad.

La vida comunitaria es pues importante porque los apoyos sociales y el
entorno e infraestructuras locales influyen en la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo.
Lz.1 disponibilidad de cuidados y atencién sanitaria, una sélida base econé-
mica y de empleo, un buen sistema de transporte y comunicaciones y unos
bajos indices de delincuencia, junto a patrones comunitarios de apoyo
mutuo, tolerancia y diversidad contribuyen a la calidad de vida de todo el
mundo. De hecho, estas variables comunitarias pueden resultar tan impor-
tantes como los servicios directos de promocién de la calidad de vida
(Gardner & Carran, 2005). Pero, para colaborar con éxito en el desarrollo
de estos apoyos comunitarios que facilitan los resultados personales, toda
organizacién debe comprender su entorno comunitario. Para iniciar dicho
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proceso, los simbolos de las personas y organizaciones mostrados en el
Grifico 9.2. ilustran c6mo recontextualizar la calidad y repensar su mejo- Grifico 9.3. Cambios en las relaciones entre organizaciones

. b
ra (CQL, 2005d, 2005¢). personas y comunidad.

Grafico 9.2. Simbolos para la representacion de como
recontextualizar la calidad y de cémo repensar su mejora. Paso 1

Simbolo para las organizaciones del sistema de salud y de ser-
vicios humanos que prestan servicios y apoyos. Estas organiza-
ciones a menudo consideran que las personas necesitan atencién y
cuidados las 24 horas del dia, y a veces incluso las consideran resi-
dentes de larga duracién dependientes de las organizaciones (como Paso 2
| S hospitales, residencias de larga estancia, casas compartidas, casas
asistidas, etc.) .

Simbolo para persona »
- Paso 3

Simbolo para comunidad. Cada comunidad se autodefine segin

variables sociales, econdmicas, politicas y contextuales propias. A —

Geograficamente, una comunidad puede ser pequefia, como un

vecindario, o mas amplia, como un pueblo o incluso una ciudad. g
r

' n 2 Paso 4

Simbolo para las organizaciones-puente que, ademas de pres-
tar servicios y apoyos para personas con discapacidad, también
colaboran en su inclusién social mas alla de los limites de la
organizacién misma. La puerta abierta sugiere un sistema abierto
adaptado tanto a las mejoras de la calidad interna como a los fac-
tores contextuales externos. Dichas organizaciones actian como
estructuras puente que tratan de conectar las necesidades y deseos
de las personas con discapacidad al sistema general de servicios

Paso 5

humanos y a la comunidad local.

Nota: Adaptado de Quality Measures 2005 y de Quality Measures 2005 — Personal Nota: Ada .
. : : ) ptado de Quality M : ity M. . )
Outcome Measures, Council on Quality and Leadership, 2005, Towson (Maryland). Outcome Measures QCo(flrIgil oilasgue:litzyogidy Ijj:adQe:stlzllil[r)y 20‘2)‘75“”;5 o (1-\/[Pellso’$[
’ f , lowson aryland).

Permiso de adaptaci6n. Permiso de adaptacién
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Para ello, hay que cobrar conciencia de las transformaciones histéricas
de las relaciones entre las personas, las organizaciones y la comunidad.
Dichas transformaciones comenzaron no hace tanto tiempo, cuando los
sistemas de servicios humanos en este 4mbito se orientaban principalmen-
te hacia instituciones para albergar a personas con discapacidad (represen-
tado con el Paso n® 1 en el Gréifico 9.3). Se disefiaban y gestionaban esta-
blecimientos que cuidaban a estas personas durante las 24 horas del dia,
los siete dias de la semana.

Con el paso del tiempo, el enfoque fue desplazindose de las institucio-
nes hacia las personas que eran cuidadas por ellas (Paso n° 2, Grifico 9.3).
Los profesionales y los planificadores politicos investigaban qué 'tipo de
procesos internos se requerian para asegurar el cuamplimiento de las nece-
sidades y deseos de los “unsuarios, pacientes, casos o residentes;’. {Qué
tipos de cambios en la calidad podian asegurar los mejores servicios?
(Cémo podia el personal de los servicios sociales y de los servicios sani-

tarios ser de mayor ayuda para “sus individuos™?

B

En esta reconsideracién del marco de “persona dentro de una institu-
cién” se comenz6 a plantear que la salud y los proveedores de servicios
humanos se hallaban dentro de un contexto mds amplio: la comunidad
(Paso n? 3, Grifico 9.3). Y cada comunidad se caracteriza por ciertas con-
diciones propias normativas, econémicas y sociales. Por lo tanto, el enfo-
que se amplié a personas que reciben servicios por parte de organizacio-
nes que actian dentro de una comunidad. Numerosas organizaciones
actuales atin conservan este enfoque. En otros casos, sin embargo, a medi-
da que el personal de apoyo comenzaba a concebir el contexto comunita-
rio como un entorno integral para la mejora de la calidad de vida de las
personas, algunas de éstas se movieron parcial o totalmente fuera de los
confines del 4mbito organizacional para desarrollar unas vidas més inclu-
sivas e interdependientes (Paso n® 4). A partir de estas experiencias se ha
comprobado la importancia de facilitar y maximizar el capital social y los
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apoyos comunitarios. Las organizaciones que han dado este dltimo paso
pretenden que los individuos realicen sus resultados personales y tienen en
cuenta los factores comunitarios que afectan a las personas con discapaci-
dad intelectual y otras discapacidades del desarrollo (Paso n® 3).

Los procesos ilustrados en los Grificos 9.2. y 9.3, reflejan los cambios
en las relaciones entre personas, comunidades y organizaciones y sugieren
que muchas relaciones pueden influir tanto en los resultados personales
como en la calidad de vida comunitaria. Las relaciones ilustradas en el
Grifico 9.4. destacan la creciente importancia del capital social y del con-
texto de vida comunitaria para la calidad de vida. Se trata de unos cambios
muy evidentes que se dan principalmente en aquellas organizaciones y sis-
temas que han pasado a convertirse en puentes hacia la comunidad; en este

proceso, demuestran el tercer principio organizativo: la gestién orientada
hacia resultados personales.

Grifico 9.4. Relaciones a explorar entre organizaciones,
personas y comunidad

Personas — Organizaciones

Personas — Organizaciones-puente
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Personas — Comunidad

Organizaciones — Organizaciones-puente

Organizaciones — Comunidad

Nota: Adaptado de Quality Measures 2005 y de Quality Measures 2005 — Personal
Outcome Measures, Council on Quality and Leadership, 2005, Towson (Maryland).

Permiso de adaptacion.

La gestion orientada hacia resultados personales

Nuestro tercer principio organizativo consiste en que la mejora continua
de la calidad requiere basarse en los valores y principios derivados del
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concepto de calidad de vida, y también requiere centrarse en lograr resul-
tados personales relacionados con dicha calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo. Pero los
valores por sf solos no son capaces de facilitar dichos resultados, por lo
que, ademds del capital social y del contexto comunitario que acabamos de
describir, las organizaciones y sistemas necesitan liderazgos y estrategias
de gestion basadas en los factores cruciales que permiten que el sistema de
resultados personales sea una realidad. Como ya hemos comentado en el
capitulo 4 (véase el Grafico 4.1.) estos factores son los siguientes:

+ La estrategia: un plan o método basado en unos valores y en una vision,
+ La ejecuci6n: la puesta en marcha del plan o método.
+ La cultura: lo que une e impulsa a las personas durante la ejecucion.

+ La estructura: roles, relaciones, comunicacién y mecanismos de Seed-
back que apoyan a la cultura.

+ El liderazgo: iniciativas y energias aportadas por las personas, indivi-
dual o colectivamente, a través de la estructura.

Si las organizaciones y sistemas estdn dispuestos a orientar su gestion
hacia los resultados personales, y por lo tanto pretenden reducir la discre-
pancia entre los resultados deseados por las personas y las condiciones
objetivas dentro de su comunidad, los gestores deben concebir sus organi-
zaciones como puentes hacia la comunidad. Como puente, la organiza-
ci6n representa un medio para alcanzar un fin, que es la inclusién comu-
nitaria, mas que ser un fin en si misma, como eterno proveedor de servi-
cios y apoyos. Asi que, las organizaciones-puente:

* Definen por s mismas sus actuaciones y responsabilidades como tran-
sitorias y cambiantes, debiendo ser tan variadas como las personas y las
comunidades que pretenden conectar.

* Desempefian un constante papel de relacién de las personas con la
comunidad a través de planes de apoyo individualizados que maximi-
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zan el capital social y los apoyos naturales.

« Presentan caracteristicas orgdnicas en la medida en que se encargan de
equilibrar las dindmicas de los servicios autogestionados con la conti-
nua evolucién de la calidad de vida comunitaria. Estas estructuras des-
centralizadas y el feedback que generan se basan mds en valores, crite-
rios y hébitos que en dinicamente en reglas.

La gestién orientada hacia resultados personales relacionados con la
calidad de vida y la transicién hacia el funcionamiento como organiza-
cién-puente también requieren cambios en el liderazgo. Como ya se ha
planteado en el capitulo 4, algunos factores de liderazgo resultan especial-
mente relevantes a la hora de facilitar y mejorar los resultados persénales
de las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del

desarrollo. La Tabla 9.2 resume los aspectos clave de estos factores.
3

Tabla 9.2. Factores clave de liderazgo que facilitan los
resultados personales .

Liderazgo al servicio de los demais: Los lideres organizacionales apoyan a los
miembros del personal y a otros participantes en sus actuaciones para facilitar y
potenciar los resultados personales.

Investigacién accion participativa:

a. Los lideres de la organizacién participan en la continua investigaci6n de la
calidad de vida;

b. Y apoyan las investigaciones que pasan a la accién y aprenden de la misma.

Liderazgo comunitario: Los lideres organizacionales son conscientes de que la
vida y la calidad de vida florecen en comunidad y de que las organizaciones, por
sf solas, sencillamente no pueden ofrecer el abanico de oportunidades y de expe-
riencias vitales disponibles en la comunidad y necesarias para la mayor parte de
los resultados personales relacionados con la calidad de vida.
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Direccién cultural: Los lideres organizacionales establecen y refuerzan valores
SlmbO'IOS y prioridades y prestan especial atencién a aquellos aspectos de la vida
organizacional que optimizan los resultados de calidad de vida de las personas.

Inversion en el liderazgo de los profesionales que actiian sobre el terreno:
Estos son directamente responsables de la difusion de las propuestas de asegura-
miefnto de las necesidades basicas y de los resultados personales. Estdn en la
mejor posicién para (a) conectar y hacer de puente con la comunidad, y (b) faci-
litar aquellos resultados personales que requieren comprension y compromiso.

RESUMEN

En resumen, este capitulo se ha dedicado a explicar que para mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y otras disca-
pacidades del desarrollo, las organizaciones y sistemas deben abandonar
los términos y conceptos tradicionales y centrarse en las verdaderas impli-
caciones del concepto de calidad de vida. Dichas implicaciones nos obli-
gan a ampliar nuestro enfoque mds alla de la persona hacia la organiza-
cién, sistema y comunidad. Pero, para que esta transicién sea posible, hay
que recontextualizar la calidad y repensar su mejora.

Sin embargo, para recontextualizar la calidad no basta con comprender la
conceptuacion, medicién y aplicacién del constructo de calidad de vida,
también hay que cambiar nuestros modelos mentales para reflejar los prin-
cipales cambios en las politicas sociales y en las pricticas organizacionales.
(;omo se ha ido apuntando a lo largo de todo este capitulo, estos cambios
tienen que ver con: (a) una nueva percepcion de las posibilidades vitales de
las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo, prestando mayor atencién a la autodeterminacion, a la inclusién
comunitaria y a la igualdad; (b) una concepcién ecoldgica de la discapaci-
dad centrada en la persona y en su comunidad; (c) un uso del concepto de
.calidad de vida como base para las buenas practicas; y (d) un uso de la
informaci6n sobre los resultados relacionados con la calidad de vida para
miltiples fines, incluyendo el aseguramiento de la calidad y su mejora.
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Para adaptarse a dichos cambios se requiere una disposicion o un mode-
lo mental abiertos a nuevos planteamientos como la teoria sistémica, las
organizaciones orgdnicas, la sintesis creativa, los sistemas autoorganiza-
dos, la integracién del pensamiento y la acci6n y la combinacién de cono-
cimientos tacitos y explicitos. De forma similar, repensar la mejora de la
calidad exige una disposicion mental diferente a la que caracteriza a los
servicios y apoyos basados en organizaciones y al aseguramiento tradicio-
nal de la calidad. Exige que las organizaciones y sistemas se reubiquen y
adopten tres principios organizativos: el capital social, un contexto comu-
nitario para la calidad de vida y una gestién orientada hacia los resultados
personales. Estos tres principios organizativos reflejan a la perfeccion el

movimiento emergente de estar en la comunidad y ser de la comunidad.
’

Hemos analizado los retos potenciales (asi como las oportunidades) deri- ‘

vados de la necesidad de que las organizaciones y sistemas recontextuali-
cen la calidad y repiensen su mejora. El préximo y ltimo capitulo plantea
cémo avanzar para cumplir y superar dichos retos.
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Capitulo 10. Retos y oportunidades emergentes

INTRODUCCION Y PANORAMA

A estas alturas de la exposicion, el lector ya estd familiarizado con el con-
cepto de calidad de vida y c6mo ha evolucionado de ser una herramienta
de sensibilizacion a su uso actual como (a) constructo multidimensional
con propiedades mensurables, (b) marco conceptual para evaluar los resul-
tados personales, (c) orientacién de gestién para guiar la mejora de la cali-
dad, e (d) instrumento de cambio que, en el fondo, nos hace representarnos
d-e otra manera a las personas con discapacidad intelectual y otras discapa-
(_:1dades del desarrollo y plantearnos c6mo introducir cambios en los niveles
individual, organizacional, de sistemas y comunitario que mejoren sus resul-
tados personales relacionados con la calidad de vida. También ha evolucio-
nado la propia conceptuacién, medicion y aplicacién de la calidad de vida.
Como ya hemos comentado a lo largo del texto, en las tltimas tres décadas
han surgido cierto niimero de principios relativos a la calidad de vida
(Brown, Keith & Schalock, 2004; Schalock, 2005; Schalock ef al., 2002):
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+ Con respecto a su conceptuacion, la calidad de vida es multidimensio-

nal y esta influida por factores personales y del entorno y por sus inte-
racciones; presenta los mismos componentes en todas las personas;
posee componentes tanto subjetivos como objetivos; y la autodetermi-
nacidn, la disposicién de recursos, de metas vitales y el sentimiento de

pertenencia la refuerzan.

« La medicién de la calidad de vida incluye la medida en la cual las per-

sonas tienen experiencias vitales que valoran; identifica las dimensiones
que contribuyen a una vida plena y rica en relaciones; tiene en cuenta
los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan importantes para
las personas; e incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos
los seres humanos como tnicas a cada individuo. ’

+ La aplicacién de la calidad de vida mejora el bienestar dentro contextos
culturales y debe basarse en datos; ademds, los principios de calidad de
vida deben constituir la base de las intervenciones y de los apoyos y
ocupar un lugar destacado en la formacién profesional.

Durante las pasadas tres décadas hemos podido,observar unos patrones
de evolucién similares en los grandes conceptos y dreas que hemos anali-
zado. Los principales cambios evolutivos han consistido en pasar:

+ De unos sistemas piblicos de apoyo a las personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo “féciles de identificar y
de describir”, hacia unas redes altamente complejas compuestas por
unos niveles, tipos de proveedores, escenarios y estructuras ampliamen-

te variables.

+ De los estandares y métodos tradicionales asociados al cumplimiento y
al registro hacia una metodologfa de evaluacién y mejora de la calidad
basadas en principios de aseguramiento personal y de conceptuacion,
medicién y aplicacién del concepto de calidad de vida centrado en el

individuo.

« De programas basados en organizaciones hacia sistemas de apoyo per-
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sonalizados basados en la comunidad.

De las organlza01ones como principales proveedoras de servicios hacia
las organizaciones actuando como puentes hacia la comunidad

De rr,lo‘delos mentales que se basan en el reduccionismo, en los sistemas
mecaglc(_)s, en el andlisis, en la planificacién, en el pensamiento y en los
co.noc1m}entos explicitos hacia modelos mentales basados en el pensa-
miento sistémico, en la toma de decisiones adaptativa (orgénica) y des-
centralizada, en la sintesis, en la autoorganizacion, en la accién yen la
combinacién de conocimientos ticitos y explicitos.

De estrate':glas de gesti6n y liderazgo centradas en la organizacidn o sis-
tejr/na hac':la estrategias que incluyen gestién por resultados, investiga-
c10n accion participativa, liderazgo comunitario y direccién cultural.

Pe la evaluaci6n externa hacia convertir la evaluacién en un proceso
interno y continuo en la vida de la organizacién.

De.la mejora de la calidad como un instrumento de gestion hacia la
mejo‘ra de la calidad concebida como la capacidad de la organizacién o
del' sistema para mejorar el rendimiento, los resultados personales de
calidad y la rendici6n de cuentas mediante la recoleccién y andlisis de

datos e informacién y la implementacién de estrategias de actuacién
basadas en dicho anjlisis.

Del aseguramiento de la calidad como un proceso de cumplimiento de
unos estandares hacia el aseguramiento de la calidad como supervisién
de la capacidad demostrada de un servicio o de un proveedor para ase-

gurar las necesidades bésicas en las dreas de salud, de seguridad y de
continuidad.

Estos nueve cambios requieren nuevas formas de pensar y de actuar,

como ya hemos comentado en los nueve capitulos anteriores. También
s . .

uponen ciertos retos y oportunidades para las personas, organizaciones,
Sistemas y comunidades. El objetivo de este capitulo de conclusién con-
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siste en reflexionar en torno a seis de esos importantes retos y oportunida-
des. Todas las visiones que aportamos se basan en nuestros 110 afios de
trabajo conjunto en el 4mbito de la discapacidad intelectual y otras disca-
pacidades del desarrollo, asi como en nuestro conocimiento de la literatu-
ra cientifica actual y de las buenas précticas al respecto. Los seis retos y
oportunidades consisten en (a) el concepto de calidad de vida como agen-
te de cambio, (b) la evaluacién y feedback de la calidad de vida como parte
integral del funcionamiento de las organizaciones y sistemas, (c) los usua-
rios como actores clave; (d) la redefinicién del papel de las organizacio-
nes; (e) las nuevas estrategias de gestién, y (f) la mejora de la calidad
€OmMO un proceso continuo.

#

EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA COMO AGENTE DE

CAMBIO .

El concepto de calidad de vida no sélo nos permite representarnos de otra
manera a las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades
del desarrollo, sino que también nos conduce a plantearnos cémo utilizar
sus principios de conceptuacién, medicién y aplicaci6n para llevar a cabo
cambios en los niveles de las organizaciones y de los sistemas. En este
sentido, el uso de los datos e informacién sobre la calidad de vida para su
mejora requiere comprender que esta calidad de vida, definida en términos
de resultados personales y comparada con los indicadores comunitarios,
no es sino la lente a través de la cual cada uno puede ver, evaluar y com-
prender las circunstancias personales y el rendimiento de la organizacién
y del sistema. Por lo tanto, para utilizar la calidad de vida como agente de
cambio hay que orientar las actuaciones en varios niveles:

« En el nivel individual, identificando cémo define la persona los resulta-
dos personales. Si bien no hay normas para controlar las definiciones
personales de los resultados, si se puede medir hasta qué punto se han

logrado.

« En los niveles de las organizaciones y de los sistemas, determinando los
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predictores de los resultados personales agregados. Dichos predictores
pueden ser pues utilizados para la mejora de la calidad mediante “plan-
teamientos de anticipacién” que incluyen preguntarse qué hay que desa-
rrollar tanto en la organizacién como en el sistema para que esos resul-
tados personales se hagan realidad.

* En el nivel comunitario, estableciendo sistemas personalizados de

apoyo que maximicen el capital social, la vida comunitaria y el logro de
los resultados personales.

Estas tres orientaciones plantean diversos desafios y oportunidades a los
proveedores de servicios y a los responsables politicos. Para empezar, los
datos sobre calidad de vida son suficientemente flexibles y adaptables para
ser traducidos a situaciones y circunstancias menos limitadas y mas pecu-
liares. El problema es el peligro de que la calidad de vida se convierta en
un concepto estandarizado y rigido, menos personalizado. Asi que es nece-

sar1o mantener un equilibrio dindmico entre la personalizacién y la gene-
ralizacién.

En segundo lugar, resulta importante evitar la creencia (y la préctica, en
el caso de algunos) de que la medicién por sf sola conduce a la calidad.
Limitdndonos a medir nunca alcanzaremos lo que buscamos con respecto
a los resultados personales. Los cambios deben basarse en lo que hemos
descrito en el capitulo 9 como “recontextualizar la calidad” y “repensar la
mejora de la calidad”, asi como en mediciones y pricticas adecuadas.
Como Boyle (2001) nos recuerda: “No por mucho pesar a un ternero
logras que engorde més” (p. 10). Las dimensiones e indicadores de calidad
de vida desempefian un papel clave porque se basan en un modelo de cali-
dad comprobado y determinan el marco y los pardmetros generales para la
medicién de la calidad de vida. El reto consiste en no dejar de cuestionar
y de validar, mediante investigaciones cientificas, nuestras asunciones,
modelos y sus respectivos indicadores de calidad de vida. Otro consejo
relacionado con el tema: conviene limitarse a medir sélo lo realmente
necesario, para evitar que los entrevistados “se quemen”’.
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El tercer reto y oportunidad supone determinar hasta qué punto el con-
cepto de calidad de vida, como modelo de prestacién de apoyos y servi-
cios, resulta igualmente aplicable a otros tipos de poblaciones y sistemas.
En consonancia con la tendencia actual a evitar etiquetas y categorias
especiales y a favor de servicios y apoyos genéricos, los proveedores y los
responsables politicos buscan un modelo generalizable que demuestre ser
mensurable, informativo y transparente. Los datos disponibles hasta ahora
sobre el concepto de calidad de vida, resumidos en esta obra, parecen
sugerir que podria ser aplicable a otras poblaciones, incluyendo a personas
de la tercera edad, a personas con trastornos mentales o del comporta-
miento y a alumnos de educacién especial (Gardner & Carran, 2005;

National Core Indicators, 2005; Schalock & Verdugo, 2002).
’

LA EVALUACION Y FEEDBACK DE LA CALIDAD DE VIDA
COMO PARTE INTEGRAL DEL FUNCIONAMIENTO DE LAS
ORGANIZACIONES Y SISTEMAS

La evaluaci6n de la calidad de vida es mds que un conjunto de instrumen-
tos psicométricos. Es un proceso que comienza con la persona como infor-
mante clave y finaliza con la mejora de la calidad. Por lo tanto, se debe
pensar y actuar mas alld de supervisiones y evaluaciones externas
(planteamiento tradicional) y centrarse en una recoleccion interna de
informacioén y en un proceso de uso que aporte la base al desarrollo orga-
nizacional y a la mejora de la calidad. Como ya se ha planteado en el capi-
tulo 3 (véase la Tabla 3.2.), este proceso debe orientarse por una serie de
principios; principalmente, los que siguen:

« Las encuestas deben reflejar las valoraciones de los individuos; tenien-
do esto en cuenta, las personas con discapacidad intelectual y otras dis-
capacidades del desarrollo han de estar presentes desde el comienzo del

proceso.

« Los entrevistadores deben mostrar competencia en diversos aspectos.
En relacién con esto, no hay que olvidar que toda una serie de investi-
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gaciones (por ejemplo, Bonham et al., 2004; Schalock, Bonham &
Marchand, 2000; Schalock & Bonham, 2003) demuestrar; que las per
sonas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrEllc;
pueden ser formadas para convertirse en entrevistadores competentes

» El proveedor ha de asumir su responsabilidad por recoger datos. Estos
datos suelen proceder de multiples fuentes de informacién (por ejc;,m lo
resultados personales, condiciones y circunstancias de vida objetiv:s :
respuestas de intermediarios) e incluir otros indicadores (por ejem 10y
de salud y seguridad). También debe hacerse responsable de vincfl)lar,
esta informaci6n a la mejora continua de la calidad.

» Larecogida de datos y la implementacién de estrategias de mejora de 1a

cahdafl depen ser planteadas como una colaboracién entre los actores
clave implicados.

Estos. cuatro principios plantean por lo menos cuatro retos y oportunida-
fies. Primero: desarrollar y poner en marcha un proceso de supervisién
Interna centrado en la persona en paralelo al proceso de supervisién exter-
na .conlleva diversos riesgos, pero parece una situacién momentdneamen-
te inevitable, pues la mayor parte de las organizaciones necesitan tiempo
para llevar a cabo este proceso. Mientras tanto, se necesita la validacign
ex.terna y el uso de indicadores de calidad y rendimiento, combinados con
asistencia técnica sobre las siguientes cuestiones: (a) cémo realizar las pre-
gunte}s co.rrectas, (b) cémo ajustar éstas a la recoleccién y anélisis de datos
(c,) cOmo ?ntegrar los resultados, (d) c6mo actuar sobre los resultados, y (e)’
como registrar los resultados de mejora de la calidad. ,

En §egundo lugar, los proveedores y los responsables politicos necesitan
apreciar la importancia del uso de la evaluacién y del feedback de 1a cali-
daq de vida como parte integral del funcionamiento de sus organizaciones
0 sistemas. En gran medida, corresponde a los lideres de las organizacio-
nes.(.) de los sistemas el apoyar a los participantes en sus esfuerzos para
facilitar los resultados personales de los individuos con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades del desarrollo.
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El tercer reto consiste en minimizar los costes (en términos de tiempo,
recursos y asesoria) de recoleccién y andlisis de las muiltiples fu.entes de
informacién de varias maneras: realizando preguntas mas aJustad'as,
tomando decisiones basadas en datos y acudiendo a sistemas de gestion
continua de la informacién, integrados e informatizados. Mediante estas
medidas, las organizaciones pueden evitar ser ricas en datos pero pobres
en informacion.

El cuarto reto y oportunidad afecta a las actividades de investigacién y
evaluacion, las cuales deben implicar a todos los participantes (/3 1qtegrar
las perspectivas de usuarios y proveedores con la asesorfa tecmca:de
investigadores y evaluadores. Se requiere semejante esfuf:rzo colec(two
para determinar los predictores de resultados personales mas re'l,evan es y
para evaluar la efectividad general de la mejora de ]a organizacion o siste-

ma en el logro de resultados personales. .

LOS USUARIOS COMO ACTORES CLAVE

A lo largo de las tres tltimas décadas hemos experimentado un cambif) en
la percepcién de las posibilidades vitales de las personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo y de los papeles que pue-
den desempeiiar en las organizaciones y en la sociedad. E.sta. nueva per-
cepcion destaca la autodeterminaci6n, la inclusion comumtarl'a, ?a '1gual-
dad y el potencial humano. A lo largo de toda esta obra 1.1emos insistido en
que deben ser los usuarios quienes identifiquen sus propios resultados per-
sonales y que es necesario que pasen a convertirse en a'ct.ore.s clave de la
gestién organizacional y de la investigacion accion participativa.

El hecho de que los usuarios pasen a ser actores clave suscita por lo
menos tres retos y oportunidades. Para empezar, hay que brindarles opor—
tunidades reales para convertirse en actores clave dentro de las organiza-
ciones y sistemas. Como ya se ha planteado en los capitulos 4y 7, se pue.de
evaluar el éxito de este proceso mediante las siguientes preguntas: (a) ;dis-

294

ponen las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del
desarrollo de los recursos y apoyos apropiados para hacer valer y respal-
dar sus razonamientos en los debates y en la toma de decisiones organiza-
cionales?; (b) a la hora de resolver conflictos y de alcanzar consensos, ;sus
intereses pesan tanto como los de los dem4s participantes?; (c) ;tienen
poder estas personas para plantear o influir en los objetivos y en la misién
de la organizacién?, y (d) ;son identificadas con valores, imédgenes y sim-
bolos positivos dentro de la organizacién, del sistema y de la comunidad?

En segundo lugar, es necesario reintegrar colectivamente el pensamien-
to y la accién en el 4mbito del apoyo a las personas con discapacidad inte-
lectual y otras discapacidades del desarrollo, implicdndolas en la investi-
gacion accién participativa. Hay dos aspectos cruciales en este tipo de
investigacion: (a) la accién facilita el aprendizaje, y (b) los usuarios deben
desempeniar papeles clave en la planificacién, implementacién, recogida

de datos, andlisis y aplicacién de las actuaciones de investigacioén y eva-
luacidn.

El tercer reto y oportunidad consiste en equilibrar la influencia de los
intermediarios, reconociendo sus potencialidades y limites. Como se
muestra en el Grafico 3.1., resultan potencialmente itiles a la hora de eva-
luar indicadores objetivos, de determinar qué apoyos se necesitan y si exis-
ten y de valorar en qué medida estén siendo eficaces. Resultan menos efec-
tivos para evaluar los indicadores de calidad de vida subjetivos y para defi-
nir resultados personales.

LA REDEFINICION DEL PAPEL DE LAS ORGANIZACIONES

Las organizaciones y sistemas que prestan servicios y apoyos a las perso-
nas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo
estdn en un proceso de redefinicién de su papel para afrontar los retos que
les plantean la revolucién de la calidad, el movimiento comunitario y el
movimiento de reforma. Como ya se ha comentado a lo largo de todo el
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texto, estas redefiniciones se estan produciendo siguiendo ciertas lineas:

» Pasando de programas basados en las organizaciones hacia sistemas de
apoyo basados en la comunidad.

« Pasando de una concepcién de las organizaciones como principales pro-
veedoras de servicios hacia su concepcién como puentes a la comuni-
dad.

+ Destacando el papel crucial desempefiado por los profesionales que
actian sobre el terreno a la hora de promover los resultados personales.

Estas redefiniciones se estdn dando en el contexto de dos fenémenos
importantes: (a) el continuo surgimiento de unas redes altamente comple-
jas compuestas por unos niveles, tipos de proveedores, escenarios y estruc-
turas ampliamente variables, y (b) la creciente necesidad de demostrar la
mensurabilidad, el seguimiento y la rendicién de cuentas. Estos fengme-
nos y situaciones contextuales plantean tres retos y oportunidades rele-
vantes para las organizaciones que estan redefiniendo su papel.

Primero, las organizaciones deben aportar apoyos individualizados para
optimizar los resultados personales dentro del contexto de entornos e indi-
cadores comunitarios. Para asegurar estos apoyos individualizados hay
que poner en marcha un proceso que consta de cuatro fases: (a) desarrollo
de una planificacién de futuro basada en los resultados personales identi-
ficados, (b) evaluacién del perfil y de la intensidad de la necesidad de
apoyo de la persona, (c) desarrollo de un plan personalizado de servicios,
y (d) supervisar y evaluar la puesta en practica de los apoyos y su efecti-
vidad para facilitar los resultados personales (Luckasson et al., 2002;
Thompson et al., 2004). La eficacia de todo este proceso debe ser evalua-
da tanto segun los estdndares personales como en términos de compara-
cion de las condiciones y circunstancias objetivas de vida de la persona
con los indicadores de su comunidad. Este proceso exige a las organiza-
ciones desarrollar las actividades de supervisién interna, como se acaba de
comentar, y fijarse mas en la comunidad como referencia y patrén compa-
rativo. :
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El segundo reto consiste en conocer y comprender la comunidad hacia
la cual la organizacién hace de puente. Las politicas y précticas actuales
n'a,ciOI‘lales € internacionales, se estdn disefiando para promover la acepta—,
c1on, integracion e inclusién de las personas con discapacidad intelectual
y otras discapacidades del desarrollo en sus comunidades. Esta tendencia
se basa en la premisa de que las personas desean y tienen derecho a la
plena inclusi6n y participacién comunitaria. Para que esto se cumpla no
s6lo se necesitan infraestructuras (es decir, organizaciones-puente), sino
igualmente una clara comprensién de las actitudes de la comunidad hacia
las personas con discapacidad intelectual y otras discapacidades del desa-
rrollo y un cambio de las mismas, si cabe. Myers, Ager, Kerr y Myles
(1998) han identificado tres tipos de actitudes que influyen en las interac-
ciones que los miembros de la comunidad establecen con estas personas y
en su inclusién o exclusién:

« La disposicién a implicarse con las personas con discapacidad intelec-
tual y otras discapacidades del desarrollo, consideradas vecinos, amigos
o clientes. Esta actitud hay que apoyarla y reforzarla.

* Una falta de conciencia de su presencia. Para abordar esta actitud hay

que aportar informacion sobre los aspectos positivos y los potenciales
de estas personas.

* Recelos e incluso hostilidad ante la idea de su integracién en la comu-
nidad. La mejor manera de cambiar esta actitud consiste en identificar
personas de la comunidad que puedan convertirse en agentes de cambio
positivo. Como sugiere Reinders (1999), “sin la influencia de personas
con la suficiente autoridad moral, los derechos por si solos poco pueden

hacer por la inclusién de las personas con discapacidad y de sus fami-
lias” (p. 23).

El tercer reto y oportunidad est4 relacionado con el papel desempefiado
por los profesionales que actian sobre el terreno. A medida que la organi-
zaci6n deriva hacia una estructura més horizontal y se implica en pensa-
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miento transversal como parte de su proceso de mejora de la calidad, los
profesionales que actiian sobre el terreno van adquiriendo un papel cada
vez més relevante en la planificacién, prestacién y evaluacién de los ser-
vicios y apoyos. Hay que recordar dos cuestiones a este respecto: la pri-
mera es que el capital social se aplica no sélo a las personas con discapa-
cidad intelectual y otras discapacidades del desarrollo, sino igualmente a
los empleados y a sus familias. La segunda, los gestores deben cobrar con-
ciencia de los conocimientos técitos sobre mejora de la calidad y de los
resultados personales que poseen los profesionales que actian sobre el
terreno. La cuestién es que comprendan lo mejor posible la calidad de vida
y su conceptuacién (con respecto a las dimensiones e indicadores basicos),
medicién (en relacion a los resultados personales) y aplicacion (redycien-
do las discrepancias entre las definiciones de estos resultados y los indica-
dores comunitarios). Comprender cada vez mejor todo esto debe conver-
tirse en una prioridad en las actividades de desarrollo de los rgeursos
humanos.

A medida que las organizaciones van redefiniendo su papel, es impor-
tante que entiendan las caracteristicas de los cambios en los niveles de las
organizaciones y de los sistemas. Las principales caracteristicas son las
siguientes (Schalock, 2001; Schalock & Bonham, 2003):

» Cambios en las organizaciones: mas abiertas a las incertidumbres y ries-
gos, servicios basados en valores compartidos, proceso de auto-evalua-
cién continua, enlaces con recursos externos, enfoque holistico de las
necesidades de los usuarios, implicacién directa del personal en la defi-
nicién de los objetivos organizacionales y en la toma de decisiones y
énfasis de la mejora de la calidad.

+ Cambios en los sistemas: mayor flexibilidad y apertura a las innovacio-
nes, incentivos a las administraciones para que fomenten las opciones y
la vida comunitaria, apoyo y defensa de la comunidad, recoleccién de
datos sobre los objetivos en el nivel de los sistemas y uso de esta infor-
macion para la mejora continua de la calidad en este nivel.
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NUEVAS ESTRATEGIAS DE GESTION

En el capitulo 6 ya hemos descrito cémo el sistema de prestaciones se estd
volviendo cada vez mds difuso, descentralizado e individualizado. Uno de
los resultados finales de este cambio es que hay mds ambigiiedad y menos
certidumbre. Por ello, como se comenta en los capitulos 4 y 9, los antiguos
modelos de gestién mecénica y cadena de mando ya no funcionan. Lo que
se impone en la actualidad son:

* Estrategias de gestion y liderazgo que incluyan gestién orientada hacia
los resultados, investigacién acci6n participativa, liderazgo comunitario
y direccién cultural;

* Modelos mentales centrados en el pensamiento sistémico, en la toma de
decisiones orgdnica y descentralizada, en la sintesis, en la autoorganiza-
cién, en hacer (y no quedarse en pensar y planificar) y en la combina-
cion de conocimientos técitos y explicitos;

» Toma de decisiones basada en datos, mediante la recogida sistemitica
de informacién y su andlisis por parte de la organizacién, que funda-
menta el desarrollo de sus estrategias de actuacién en dichos andlisis.

Estos tres desarrollos conllevan por lo menos tres retos y oportunidades.
Para empezar, los gestores deben acudir a estrategias que reflejen las rea-
lidades actuales. En la Tabla 9.1. ya hemos propuesto seis de estas estrate-
gias propias de un modelo mental abierto a “recontextualizar la calidad” y
a “repensar la mejora de la calidad”: (a) adoptar la teoria sistémica; (b)
emplear un modelo orgdnico que potencie la toma de decisiones descen-
tralizada, incremente la autonomia y el poder de las personas que reciben
los servicios y reduzca el papel y el poder de los profesionales y de los
burdcratas; (c) centrarse en un enfoque de sintesis que relacione todos los
componentes para comprender mejor los fenémenos en su conjunto; (d)
desarrollar sistemas autoorganizados que promuevan las relaciones en red
entre sistemas, acontecimientos y variables; (e) integrar el pensamiento y
la accién; (f) integrar el conocimiento técito y el conocimiento explicito.
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En segundo lugar, los gestores deben superar en sus planteamientos la
“era de la informacion” y alcanzar la “era conceptual”. En su reciente libro
A Whole New Mind: Moving From the Information to Conceptual Age*,
Daniel Pink (2005) identifica seis aptitudes de gestién necesarias en el
siglo XXT:

+ Disefio: el producto no sélo debe ser funcional, también debe ser atrac-
tivo, cautivador y emocionante.

» Historia: toda persuasién debe basarse en una narracién poderosa.

+ Sinfonia: habilidad para reunir las partes en una combinacién exitosa; lo
que hoy en dia mas se demanda no es andlisis, sino sintesis. .

« Empatia: la necesidad de ir mds alld de la l6gica y de comprender qué
hace que la gente establezca relaciones y se preocupe por los demégs.

+ Juego: la necesidad de trabajar y de jugar.

» Sentido: las personas quieren ser libres para buscar propdsitos, trascen-
dencia y plenitud.

El tercer reto y oportunidad consiste en la posicién en la que se encuen-
tran numerosos gestores: atrapados entre los usuarios, los legisladores
regionales y nacionales y los procesos de concesién de licencia. En este
sentido, los gestores tanto de organizaciones como de sistemas deben
darse cuenta de que el paso a un modelo de calidad de vida basado en
datos, con la importancia que concede a la evaluacién y al feedback, supo-
ne tanto cierta inversién de tiempo como un compromiso con las nuevas
estrategias de gestion. El proceso de aprendizaje puede acelerarse siempre
y cuando se entienda bien: (a) el concepto de calidad de vida y sus bases
tedricas y empiricas (véanse los capitulos 1 y 2), (b) cdmo evaluar los
resultados personales (véanse los capitulos 3, 5 y 7), y (c) cémo utilizar los

% “Una nueva mentalidad: de la Era de la informacién a la Era Conceptual”
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indicadores subjetivos y objetivos de varios niveles para la mejora de la
calidad (véanse capitulos 3, 4, 8 y 9).

Es cierto que estos tres retos y nuestras sugerencias al respecto suponen
propuestas de ideas y de formas de pensar y actuar bastante novedosas, y
también somos conscientes de que la adopcién de toda nueva idea siempre
resulta complicada. Segtin Rogers (1995), por ejemplo, la tasa de adopcién
de una nueva idea se basa en cinco atributos de la misma: (a) 1a medida en
que la innovacién o idea sea percibida como ventajosa frente al plantea-
miento anterior; (b) la medida en que coincida con los valores, experien-
cias pasadas y necesidades propias; (c) el grado de complejidad que se le
atribuya; (d) segin la posibilidad de realizar pequeiios ensayos parciales
de la innovacidn; y (e) la medida en que sus resultados sean observables,

LAMEJORA DE LA CALIDAD COMO UN PROCESO CONTINUO

También hemos insistido repetidamente en que la mejora de la calidad no
es lo mismo que el aseguramiento de la calidad.

* Bl aseguramiento de la calidad se refiere a la supervision de la capaci-
dad demostrada de un servicio o de un proveedor para asegurar las nece-
sidades biasicas en las 4reas de salud, de seguridad y de continuidad. Por
lo tanto, el aseguramiento de la calidad precede a la mejora de la calidad
y se centra en la resolucién de problemas y en las necesidades bésicas.

* La mejora de la calidad se refiere a la capacidad de una organizacién o
sistema para mejorar el rendimiento y la transparencia mediante la reco-
pilacién y andlisis sistematicos de datos e informacién y la implementa-
cion de estrategias de actuacién basadas en dichos anlisis. Su objetivo
consiste en mejorar la calidad de vida de las personas mediante el refuer-
zo de las politicas, practicas, formacién, asistencia técnica y otros apo-
Yyos organizacionales y del 4mbito de los sistemas.
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Grifico 10.1. Proceso de mejora de la calidad

Indicadores
comunitarios

Resultados

| Discrepancia
pCI'SOﬂa €S

Como se muestra en el Grifico 10.1., nuestro acercamiento a la mejora
de 1a calidad se basa en la reduccién de la discrepancig entre los rgsul.t,a—
dos personales evaluados y los indicadores comumtal.rl,os. La.evglua01on
sistematica de los resultados personales y su comparacion con 1pdlcad0res
comunitarios de calidad de vida, aportan los datos para el anélisis y 5U pos-
terior aplicacién al proceso de mejora de la calidad: E.sfe acercamleflto ala
mejora de la calidad resulta coherente con lg superacion de .los estz‘in‘dzlifes
y métodos tradicionales asociados al cumphmlenFo y al reglstr.o, dirigién-
donos hacia una metodologia de evaluacién y mejora de la} f:alldad ‘be.ls’ada
en principios de aseguramiento personal y de cs)nc.eptuacmn, medlclqn y
aplicaci6n de la calidad de vida centrada en el individuo. El acercamien-
to también implica a los principales participantes en todos los niveles,
como se explica a continuacion:

+ Las propias personas articulan la forma de conseguir los resultados per-
sonales al definirlos ellas mismas.

« Las organizaciones asumen el imperativo de mejora de l.a calidad redu-
ciendo la discrepancia seflalada en el Gréfico 10.1. med1f1{1te una reco-
pilacién y anélisis sistemdtico de datos y la implementacion Qe f.:stra't’e-
gias de actuacién como el desarrollo de oportunidades, la maximizacion
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del capital social o la prestacién de apoyos personalizados.

+ Los sistemas apoyan los esfuerzos de las organizaciones y sus estrate-
gias de actuacién y disponen las estructuras legales y normativas ade-
cuadas para asegurar su 6ptima implementacién.

Este acercamiento a la mejora de la calidad como proceso continuo de
reduccién de la discrepancia entre los resultados personales evaluados y
los indicadores comunitarios supone, para las organizaciones y sistemas,
por lo menos cuatro retos y oportunidades. El primero, deben integrar indi-
cadores de resultados personales y agregados en un sistema unificado de
datos. Como planteamos en la 22 y en la 32 parte, los resultados personales
que definen la calidad de vida con respecto a las dimensiones e indicado-
res basicos pueden ser (a) agregados a nivel de los proveedores y/o de los
sistemas, y (b) complementados por otros indicadores del nivel de siste-
mas (por ejemplo, renovacién del personal, indicadores de salud). Para
evitar una saturacién de informacién y asegurar andlisis sustanciosos, asi
como posibilidades de sintesis y de uso, los indicadores seleccionados
deben cumplir los diez criterios listados en la Tabla 2.8. y descritos mds
adelante en el capitulo 7. Los indicadores de calidad deben (a) presentar
validez aparente; (b) ser mensurables y demostrar solidez psicométrica; (©)
estar conceptualmente relacionados con un modelo de calidad de vida vali-
dado; (d) presentar potencial de mejora; (e) ser por lo menos parcialmen-
te controlables por el proveedor; y (f) ser globales.

En segundo lugar, el proceso de mejora de la calidad de una organiza-
cién debe ser transparente, basarse en datos fiables y vélidos y debe estar
orientado hacia las prioridades de las personas. Podemos encontrar un
modelo de cémo lograr esto en el marco de calidad disefiado por los cen-
tros de Medicare and Medicaid Services (véase el Grifico 6.2.) que inclu-
ye tres funciones cruciales:

*. Exploracién: puesta en marcha de procedimientos para recolectar datos
e informacién sobre las experiencias de los participantes, para tener
acceso a la implementacién continua del programa, identificar sus for-
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talezas y aportar nuevas oportunidades de mejora.

« Resolucién: actuaciones para resolver los problemas o preocupaciones
especificas que vayan surgiendo.

+ Mejora de la calidad: uso de los datos y de la informacién sobre la cali-
dad para llevar a cabo actuaciones que mejoren los programas.

En tercer lugar, todos los actores implicados deben plantearse de otra
forma el propésito y utilidad de las comparaciones. En este punto plan-
teamos las siguientes tres propuestas: (a) los resultados personales defini-
dos individualmente no resultan comparables (en términos de mejor o
peor, o de mas o menos relevantes), aunque pueden ser agregados a nivel
organizacional o de sistemas y ser utilizados para realizar informes y and-
lisis estadisticos como, por ejemplo, para determinar los predictores de
resultados; (b) en el nivel de los sistemas, se requiere un ajuste de riesgo
(véase el capitulo 7) para poder comparar entre diferentes jurisdic%iones,
mientras que los patrones comparativos con respecto a los resultados per-
sonales agregados pueden utilizarse para la mejora de la calidad; y (c),
también en el nivel de los sistemas, no se deben comparar entre sf las defi-
niciones individuales de los resultados personales o los resultados de los
programas; lo que se debe hacer mds bien es medir los logros de un con-
junto de resultados personales desde la perspectiva del sistema.

El cuarto reto y oportunidad consiste en demostrar los beneficios de
plantear la mejora de la calidad como un proceso continuo. Resulta impor-
tante cobrar conciencia de que este planteamiento representa un cambio, y
de que todo cambio cuesta. Ningiin cambio tiene lugar en el vacio, sino en
un contexto bien definido y establecido. Nuestro reto como disefiadores e
implementadores del cambio consiste en comprender y en explicar clara-
mente a todos los actores implicados, las ventajas de la mejora de la cali-
dad planteada como proceso continuo y fundamentada en un modelo de
calidad de vida basado en datos, de manera que los gestores de las organi-
zaciones y de los sistemas puedan resolver satisfactoriamente las siguien-
tes cinco preguntas planteadas por DeJager (2001): (a) ;Por qué la antigua
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s1tu,aci6r.1 yano vale? (b) ;Cuénto va a costar (en términos de Tecursos, ase
soriay tiempo) la transicién del antiguo modelo al nuevo? (c) ¢Estos "‘cos_
tes de transicién” estdn justificados por una mejora del enfoque en 10_
resultados de calidad y en el rendimiento? (d) (En qué medida el cambis
propuesto apoya y refuerza los valores bésicos?, y (e) ¢Los participantes
clave se estan implicando en el proceso?

CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL Y OTRAS DISCAPACIDADES DEL
DES .
SEGUIR PROGRESANDO ARROLLO:

A t:m de cuentas, este libro es una exploracién que comienza definiendo
queé resulta importante en la vida de las personas con discapacidad inte-
lect1.1a¥ y otras discapacidades del desarrolio para acabar planteando qué
SErviClos, apoyos y estrategias de mejora de la calidad hay que desarrollar
para promover los resultados personales dentro de un contexto comunita-
Tio. Es una exploracién que requiere pensar de forma diferente Ia calidad
de Y}da ¥y su conceptuacién, medicién y aplicacién. M4s atn, es una explo-
racion que implica retos y oportunidades relacionadas con (a) el uso del
concepto de calidad de vida como agente de cambio, (b) la consideracién
de la evaluacion y del feedback de la calidad de vida como parte integral
del fgncionamiento de las organizaciones y sistemas, (c) el apoyo a los
usuarios para que se conviertan en actores clave dentro de las organiza-
clones y sistemas, (d) la redefinicién del papel de las organizaciones, (e)
la demostracién de las nuevas estrategias de gestion, y (f) el planteam,ien—
to de la mejora de la calidad como un proceso continuo.

Cuando comenzamos a redactar este libro, estdbamos convencidos
(corr_10 lo seguimos estando) de que la adopcién a gran escala de un acer-
camiento centrado en la persona al aseguramiento de las necesidades basi-
cas y a la evaluacion de la calidad de vida, requiere un modelo de calidad
basado en datos partiendo del cual las organizaciones y los sistemas pue-
dan organizar sus servicios y apoyos y en el cual puedan fundamentar sus
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procesos de mejora de la calidad. Dicho modelo ha ido surgiendo a lo largo
del texto, en la medida en que hemos (a) sefialado cémo el concepto de
calidad de vida se ha convertido en un agente de cambio; (b) sintetizado la
literatura de investigacién actual en el 4mbito de la calidad de vida y de su
medicién y las influencias de este concepto en las estrategias de gestion,
en el disefio organizacional, en el cambio de los sistemas y en el lideraz-
go; (c) aportado ejemplos de como operativizar, medir y aplicar el con-
cepto de calidad de vida en los 4mbitos individual, organizacional y de sis-
temas; (d) mostrado cémo utilizar los resultados personales (individuales
o agregados) relacionados con la calidad de vida para facilitar 1a mejora de
la calidad; y (e) sugerido formas que las organizaciones y sistemas supe-
ren los términos y conceptos tradicionales y se dirijan hacia un enfoque de
la calidad de vida que promueva el logro de resultados personales dtntro
de contextos comunitarios.

Esperamos que nuestros lectores puedan seguir progresando en sys res-
pectivas exploraciones, superando los retos y aprovechando las oportuni-
dades asociadas a la aplicacién del concepto de calidad de vida en los
4mbitos individual, organizacional, comunitario y de los sistemas. Si tal es
el caso, nuestra exploracién habrd resultado productiva y valiosa.
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