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Resumen

En términos de inclusion social de las personas, el derecho a la participaciéon en
los distintos ambitos como la educacion, el empleo o las relaciones personales resultan
fundamentales e incuestionables. Desde la realidad de las personas con discapacidad, a
pesar de la publicacion de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad (ONU 2006) basado en que las personas con discapacidad son personas de
pleno derecho y dignidad inherente, los datos siguen mostrando desigualdades en
términos de derechos y oportunidades de participacion y construccion de proyectos de
vida elegidos. En el presente articulo analizaremos los factores que influyen en estas
situaciones de desigualdad con las que conviven las personas con discapacidad, asi
como las propuestas y medidas que se adoptan para seguir avanzando en la construccién
de proyectos de vida propios y plenos.
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Abstract

When it comes to social inclusion, the right to participate in areas like education,
employment, and personal relationships is essential and unquestionable. Despite the
adoption of the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities in 2006, which
affirms that people with disabilities have full rights and inherent dignity, data still show
persistent inequalities in terms of access to rights, opportunities for participation, and
the ability to build self-determined life projects. In this article, we will examine the
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factors contributing to these inequalities faced by people with disabilities, as well as the
proposals and measures being implemented to promote the development of
independent and fulfilling life paths.

Key words

Quality of life; support; life project; human rights; self-determination;
personalisation
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1. Introduccion

Podemos afirmar que las personas con discapacidad son una realidad relevante a nivel
mundial. Seguin las estimaciones de la poblaciéon mundial de 2010, el 15% de la poblaciéon
-mas de mil millones de personas- tiene algun tipo de discapacidad y si nos acercamos
a nuestro contexto, la encuesta de discapacidad, autonomia personal y situaciones de
dependencia ~-EDAD del ano 2020- sefiala que 4,38 millones de personas presentan
alguna discapacidad o limitacion. Segiin la Base Estatal de Datos de Personas con
Valoracion del Grado de Discapacidad (IMSERSO 2023) en el afo 2023 las personas con
consideracion de persona con discapacidad en Espafia ascienden a 3.361.444 (-30.511 de
diferencia respecto a 31 de diciembre de 2022, una variacion del -0,9%) de las cuales
1.685.158 son hombres y 1.676.286 son mujeres. En la misma linea, los datos del informe
recién publicado por Dincat Plena Inclusién (Alvarez et al 2024) muestran el aumento
del porcentaje de personas con discapacidad y, especialmente, de personas con
discapacidad intelectual en Catalufia en los ultimos afios. Concretamente, el informe
sefiala que en el ano 2022 el 8,5% de la poblacién catalana tenia algun tipo de
discapacidad, es decir, un 4% mayor que el ano anterior. De la misma manera, el informe
destaca el aumento significativo en el caso de la poblacion que presenta una
discapacidad intelectual (86.512 personas), aumentando un 28% desde el afio 2018. Estos
datos cuantitativos nos permiten realizar una foto de la actualidad. El concepto de
discapacidad intelectual y el modelo de atenciéon han evolucionado a lo largo de la
historia. Esta evoluciéon va acompanada por una serie de consensos en los dmbitos
juridico, politico y cientifico, tomando como referencia los derechos de las personas con
discapacidad. Estos cambios impulsan, a su vez, la transformacién en los modelos de
atencion, surgiendo nuevos enfoques que marcaran la forma de hacer desde los servicios
y la perspectiva de los y las profesionales.

La primera aproximacion a la atencion de las personas con discapacidad intelectual
partié del modelo médico, creandose los primeros hospitales psiquiatricos donde se
prestaba especial atencion a las dreas de salud, higiene y cuidados basicos. A este modelo
de la discapacidad le siguié un modelo educativo o pedagogico centrado en educar
habilidades a través de equipos multiprofesionales y centrado en la atencién en los
servicios. Finalmente, se produce una transicion desde este modelo educativo hacia un
modelo de calidad de vida, y a dia de hoy el foco de atencion se centra en las personas,
considerandolas ciudadanas, miembros de una comunidad.

Este cambio de concepcidn y perspectiva supuso un cambio en las maneras de pensar y
hacer, puesto que enfatiz6 la relevancia de las barreras sociales y las actuaciones de los
y las profesionales en la importancia que se le concede al medio para generar
oportunidades. En este sentido, “la discapacidad dejaba de centrarse en la persona como
nucleo de la intervencién y objeto del concepto, para centrarse en el contexto como
responsable de las posibilidades de participacion, autonomia y normalizacion de su
vida” (Muntaner 2013, p. 37). A partir de este modelo social, la sociedad tiene la
responsabilidad de buscar formas para transformar el mundo a partir de los valores de
los derechos humanos (Victoria 2013). En la actualidad, siguiendo las palabras de Muyor
(2011) hablamos de garantizar el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad, mas alld del simple hecho de reconocer los derechos, el reto esta en
garantizar que estos derechos son efectivos.
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En el ambito legislativo, en 2003, se aprueba la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
Igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad (LIONDAU) (Ley 51/2003), la cual establece medidas contra la
discriminacién y medidas de accion positiva (trato favorable y apoyos complementarios)
para garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad. En 2006, se aprueba la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de
la Autonomia Personal y de Atencién a las personas en situaciéon de Dependencia
(LAPAD) (Ley 39/2006), con el objetivo de brindar a las personas en situacion de
vulnerabilidad los apoyos necesarios para el desarrollo de actividades de la vida diaria,
para alcanzar una mayor autonomia personal y para ejercer plenamente sus derechos de
ciudadania. Y en 2013 se aprueba la Ley General de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusion Social (Real Decreto 1/2013), que unifica y sustituye las
tres leyes anteriormente mencionadas, y que tiene como objeto:

- Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el
ejercicio real y efectivo de derechos por parte de las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones respecto del resto de ciudadanos y
ciudadanas, a través de la promocion de la autonomia personal, de la
accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la inclusién en la comunidad
y la vida independiente y de la erradicacién de toda forma de discriminacion,
conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion Espafiola y a la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y los tratados y acuerdos internacionales ratificados por
Espana.

- Establecer el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las
condiciones basicas en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Y, por ultimo, el 13 de diciembre de 2006 la Asamblea General de las Naciones Unidas
aprueba la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, ratificada e incorporada en el estado espafiol en mayo de 2008. Esta
Convencion es el resultado de un largo proceso, en el que participaron un gran nimero
de actores y en el que tuvieron un papel destacado las organizaciones de personas con
discapacidad y sus familias. Su creacidén ha supuesto importantes consecuencias para las
personas con discapacidad, entre las principales se encuentran la “visibilidad” de este
grupo ciudadano dentro del sistema de proteccion de derechos humanos de Naciones
Unidas, la asuncion irreversible del fendmeno de la discapacidad como una cuestion de
derechos humanos, y el contar con una herramienta juridica vinculante a la hora de hacer
valer los derechos de estas personas. A su vez, la convencion tiene su impacto en otras
reformas como la de la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil
y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica, incidiendo fundamentalmente en la anterior sustitucion de la toma de
decisiones que afectan a las personas con discapacidad por otro basado en el respeto a
la voluntad y las preferencias de la persona quien, como regla general, sera la encargada
de tomar sus propias decisiones.

En concreto, a partir de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (ONU 2006), en la actualidad hablamos del modelo de derechos
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(Seoane 2011), basado en que las personas con discapacidad son personas de pleno
derecho y con dignidad inherente. En consecuencia, el objetivo principal del presente
articulo es analizar los factores que influyen en estas situaciones de desigualdad con las
que conviven las personas con discapacidad, asi como las propuestas y medidas que se
adoptan y por los que en la actualidad se aboga, con la finalidad de seguir avanzando
en el respeto de sus derechos y la construccion de proyectos de vida propios y plenos.

Para ello, en primer lugar, se presentan algunos datos que nos permiten conocer las
situaciones de desigualdad a las que se enfrentan en términos de participacion social. En
el siguiente apartado, se realizara una aproximacion al concepto de discapacidad desde
los modelos comprensivos del concepto, asi como las principales propuestas que a lo
largo del tiempo se han realizado desde la intervencion profesional con el objetivo de
entender su evolucién. A continuacion, se pretende describir la perspectiva actual sobre
la respuesta desde la personalizacion de los servicios y la planificacién centrada en la
persona como metodologia de apoyo. El articulo finaliza con algunas conclusiones que
pretenden sefialar también los principales retos de futuro.

2. Situaciones de desigualdad y derecho a una vida plena

No resulta extrafio que los términos “desigualdad” y “discapacidad” aparezcan
vinculados cuando nos referimos a participacion y ejercicio de derechos humanos. Las
personas con discapacidad han convivido, tradicionalmente, con situaciones de
desventaja y discriminaciéon, enfrentando barreras que requieren intervenciones
multiples, sistémicas y que varian segtin el contexto (Organizacion Mundial de la Salud
-OMS-2011).

No obstante, segtin la encuesta de ‘Discapacidad, autonomia personal y situaciones de
dependencia (EDAD)’" (INE 2022) las personas con discapacidad no perciben en gran
medida que son constantemente discriminadas en areas como la educacion o el empleo,
entre otras. Esto nos lleva a pensar que, tal vez, cabria esperar datos de la percepcion de
la discriminacién fuesen mas elevados. A continuacidn, se presentan los resultados de la
percepcién de discriminacion por discapacidad, edad y sexo en el Estado Espafiol segin
la EDAD (2020). Estos resultados hacen referencia a cinco areas: educacion, salud,
relaciones sociales y ocio y tiempo libre, derechos civiles y politicos y empleo.

- Educacion. Segun la EDAD 2020, el 2,46% de las personas encuestadas se
sienten constantemente discriminadas por motivo de su discapacidad en el
colegio o centro de estudios. El 4,46% hace referencia al grupo de edad
comprendido entre los 6 y los 15 afios. Los datos analizados por sexo indican
tasas mas altas de discriminacion en hombres (2,77%) que en mujeres (2,01%).

- Salud. La EDAD 2020 muestra que el 0,59% de las personas con discapacidad
percibe discriminacion por motivo de su discapacidad en consultas o
servicios sanitarios. En este caso, las mujeres tienen una mayor percepcion de
discriminacién con un dato del 0,64% frente a un 0,52% de los hombres. En
concreto son las mujeres de 45 a 64 afos las que informan de una mayor
discriminacion (1,14%) en esta area.

- Relaciones sociales, tiempo libre y viajes. En relacién a la percepcion de
discriminacion por motivo de su discapacidad en relaciones sociales, tiempo
libre o viajes, el 0,50% de las personas encuestadas indican que se sienten



El disefio y gestion de apoyos...

constantemente discriminadas. Los datos por sexo indican que el 0,65% de
los hombres encuestados se sienten discriminados frente al 0,40% de las
mujeres. Siendo los hombres de 6 a 44 anos los que informan de una mayor
discriminacién (2%) en esta area.

- Derechos civiles y politicos. En cuanto a la percepcion de discriminacion por
motivo de su discapacidad a la hora de ejercer derechos civiles y politicos, el
0,34% de las personas encuestadas dicen sentirse discriminadas
constantemente. Los datos por sexo indican que el 0,50% de los hombres
encuestados se siente discriminados frente al 0,23% de las mujeres. Siendo los
hombres de 25 a 45 afos los que tienen una percepcion de mayor
discriminacion (1,59%) en esta area.

- Empleo. Los datos referidos a la percepcion de discriminacion por motivo de
discapacidad en la empresa o lugar de trabajo indican que el 1,20% de las
personas encuestadas se sienten constantemente discriminadas en el &mbito
del empleo. Los datos analizados por sexo indican tasas mas altas de
discriminacién en hombres (1,52%) que en mujeres (0,90%).

Si tenemos en cuenta sélo los resultados de esta encuesta, lo cierto es que no podriamos
afirmar que las personas con discapacidad sufren exclusion. No obstante, teniendo en
cuenta que la participacion de las personas con discapacidad en estas areas
habitualmente se concentra en los recursos y programas especificos para las personas
con discapacidad, tampoco podriamos hablar de inclusion social.

Dicho esto, y centrandonos en la desigualdad por la falta de relaciones interpersonales,
la EDAD (INE 2022) seniala que el 35,76% de las personas con discapacidad no ve a
amigos/as, vecinos/as o conocidos/as frecuentemente. En el caso de las personas con
discapacidad, la exclusién social se da por diversas razones que reducen sus
posibilidades de participacion social, lo que implica que las relaciones que establecen se
reduzcan a sus familias, compaferas/os con discapacidad y profesionales. En este
sentido, Diaz-Garolera et al. (2022) sefialan el potencial que las redes sociales tienen en
el empoderamiento de las personas con discapacidad —especialmente en las personas
con discapacidad intelectual — permitiendo el acceso a la informacion y las
oportunidades de apoyo social. Las autoras, mediante un estudio realizado
recientemente con un grupo de autogestores y profesionales de apoyo (Diaz-Garolera et
al. 2022), subrayan el potencial de las amistades —dentro de los apoyos naturales hacia
los que dirigir las practicas profesionales— como aspecto fundamental en la promocion
de proyectos de vida exitosos, por ejemplo, a través de la participacion en actividades
de ocio como escenarios idoneos para pasar buenos momentos con otras personas y
poder asi entablar relaciones. De cualquier manera, también desde el punto de vista de
las relaciones sociales, el reto principal de las personas con discapacidad sigue siendo la
participacion y socializacion en entornos informales e inclusivos, mas alld de los
especificos. En la misma linea, el informe sobre las barreras y facilitadores de la
participacion en la sociedad de las personas con discapacidad (Sauri et al. 2024) muestra
que se identifican barreras que restringen la participacion en todas las dimensiones
analizadas (vivienda, movilidad, ocupacion, ocio, relaciones interpersonales, acceso a
servicios, participacion en la sociedad), tanto fisicas como sociales con las que conviven
diariamente.
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Si volvemos a lo que recoge la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU 2006) y la Ley General de los Derechos de las Personas
con Discapacidad y de su Inclusiéon Social, podemos afirmar que no se cumplen varios
de los articulos que se recogen en la misma, entre los que podemos destacar el
incumplimiento de la accesibilidad universal, la igualdad de oportunidades y no
discriminacion y la participacion plena y efectiva en la sociedad.

Estos aspectos han sido recogidos también por el CERMI, que, en su dltimo informe
sobre Derechos Humanos y Discapacidad (CERMI 2023), recoge diversas denuncias que
hacen referencia a la vulneracién de derechos humanos de las personas con discapacidad
en estas dreas, incumpliéndose la aplicacion de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU 2006).

3. Aproximacion al concepto de discapacidad

Con la finalidad de tratar de presentar la comprension actual de la discapacidad, mas
alla de presentar algunos datos que muestran las desigualdades a las que se enfrentan,
nos interesa realizar un recorrido a través de los modelos comprensivos con los que han
convivido alo largo de la historia. Estos modelos y los movimientos sociales que han ido
sucediendo en paralelo son los que nos han permitido evolucionar hasta la actualidad y
contar con la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad que sefialamos en el apartado anterior.

Unido a los modelos comprensivos la referencia principal para esta evolucion ha sido el
trabajo realizado desde las distintas entidades y servicios, a través de su intervencion
profesional y lucha para la mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad. Por ello, en este tercer apartado se describen, en primer lugar, los
principales modelos comprensivos de la discapacidad para pasar, en segundo lugar, a
detallar la calidad de vida, los apoyos y la autodeterminaciéon como elementos
fundamentales en la respuesta desde los distintos servicios dirigidos a las personas.

3.1. Modelos comprensivos de la discapacidad

Nuestras experiencias pasadas y como definimos la discapacidad son elementos
fundamentales cuando nos referimos a las relaciones que tenemos con las personas con
discapacidad (Barton 1998). La comprension de la discapacidad ha variado a lo largo de
la historia, desde una vision mas individualista, basada fundamentalmente en las
caracteristicas de la persona, se ha avanzado hacia una vision mas amplia, basada en la
relacién entre el desarrollo y funcionamiento de la persona en los distintos contextos.
Hemos pasado de una mirada sobre la persona con discapacidad como persona
interdependiente que necesita ayuda o ‘suplementacion’ (Del Rio 1992), hacia una
mirada que entiende la discapacidad como una situacién a partir de la relacion de la
persona y su entorno.

Para explicar esta evolucion cabe realizar una revision de los modelos comprensivos de
la discapacidad que han ido cambiando con el tiempo y que, en gran medida, son los
que han ido transformando tanto las formas de hacer como de actuar y, por consiguiente,
de responder desde las distintas politicas, instituciones y servicios. Una propuesta de los
modelos comprensivos es la que proponen Martinez-Rueda y Yurrebaso (2024),
afirmando que desde un modelo médico-rehabilitador se ha avanzado hacia un modelo social,
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para continuar con el modelo de la diversidad y llegar al modelo de derechos actual. En las
siguientes lineas describiremos brevemente cada uno de ellos.

En el modelo médico-rehabilitador las causas de la discapacidad son de cardcter médico-
cientificas, por tanto, el foco es el individuo con sus insuficiencias fisioldgicas o
cognitivas y el objetivo es el de la recuperacién o rehabilitacion de sus capacidades. En
este contexto, la respuesta profesional se plantea desde la superioridad de la
responsabilidad de dirigir la rehabilitacion de la persona, entendiendo la persona con
discapacidad como ser dependiente que necesita la recuperacion de su dignidad, a través
de un proceso de normalizacién hacia las demas personas, las capaces y validas (Muyor
2011). Desde esta perspectiva, se avanza hacia el modelo social en el que, muy unido al
movimiento de vida independiente, el foco se traslada al entorno social, politico y
econdmico. En este sentido, el modelo social enfatiza la relevancia de las barreras sociales
y las actuaciones de profesionales, desde la importancia que tiene el medio para generar
oportunidades, tratando de buscar formas para transformar el mundo a partir de los
valores de los Derechos Humanos (Victoria 2013). En este momento, el problema no se
centra en las limitaciones individuales, sino en las limitaciones de la sociedad para
prestar los servicios apropiados que aseguren la consideracion de las necesidades de las
personas con discapacidad en la organizacion social (Muyor 2011). Con el objetivo de
avanzar en algunas cuestiones que se consideraba que quedaban pendientes en la
propuesta del modelo social, el modelo de diversidad situa la discapacidad en el marco de
la diversidad humana, reconociendo y cuidando el concepto de capacidad como
enriquecedor de la sociedad. Este modelo entiende la diferencia como una manera
distinta de funcionar y reclama el cuidado de esa diferencia, adoptando una perspectiva
cultural o de politica identitaria (Seoane 2011), donde la persona con discapacidad pueda
“encontrar una identidad que no sea percibida como negativa” (Muyor 2011, p. 15)

En los ultimos afos, en la linea de las propuestas de estos modelos y desde un punto de
vista integrador se han desarrollado dos aproximaciones que se han formulado también
como modelos. En primer lugar, desde las propuestas de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), representadas en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS 2001), se desarrolla el ‘modelo biopsicosocial’,
donde se tratan de integrar las diferentes dimensiones de la discapacidad de manera
equilibrada. Esta propuesta surge con la intencion de superar algunas de las limitaciones
de su propuesta anterior ‘Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias’ (OMS 1994), y establecer un marco y lenguaje estandarizados que permitan
describir la salud y las dimensiones relacionadas con ella. En este sentido, la propuesta
establece que el funcionamiento de un individuo en sus diferentes dimensiones
(funciones corporales, actividades y participacion) es producto de la relacion entre la
condicién de salud y los factores contextuales (ambientales y personales), afirmando que
existe una interaccion dindmica entre ambos elementos, especifica y no predecible. En
consecuencia, también el término ‘discapacidad’ parte de esta relacion y se propone
como una expresion de la interaccién entre las limitaciones (y capacidades) de una
persona y las barreras (y apoyos) del entorno (OMS 2001).

En segundo lugar, en la misma linea, la Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (Luckasson et al. 1992), desde su novena edicién marca un
nuevo paradigma en la definicion del retraso mental (discapacidad intelectual en la
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actualidad), dejando de considerar la discapacidad intelectual como algo propio de la
persona y considerandola la expresion de la interaccion entre las personas con
condiciones concretas de limitacion en dos o mds areas adaptativas y el entorno. Esta
perspectiva enfatiza la necesidad de proporcionar a la persona “apoyos individualizados
en entornos comunitarios inclusivos” (Verdugo et al. 2013, p. 444) con el objetivo de
posibilitar mejoras en su funcionamiento y la participacion en las situaciones de vida. La
AAIDD, en su décima (Luckasson et al. 2002) y undécima (AAIDD 2011) edicion, revisa
su conceptualizacion anterior y se acerca a la terminologia propuesta por el CIF,
seflalando una vez mas la importancia de los apoyos para el funcionamiento individual.
En su ultima edicion, la duodécima (Schalock et al. 2021), la AAIDD define la
discapacidad intelectual como una discapacidad caracterizada por limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en el comportamiento
adaptativo, que abarca muchas habilidades sociales y practicas cotidianas, y que se
origina antes de los 22 afnos. Ademds de aumentar la edad de los 18 a los 22, en esta
ultima edicion se hace especial hincapié en la forma de apoyar a las personas y de prestar
ayudas, enfatizando la importancia de que los sistemas de apoyos sean centrados en la
persona, a partir de la toma de decisiones de la propia persona. En este sentido se recoge
la importancia de considerar apoyos generalizados por ser esenciales para conseguir la
inclusion, pero incluyendo también la relevancia de los planes personales de apoyo,
faciles de entender para la persona y basados en el contexto en el que se desenvuelve,
como el entorno comunitario y la cultura del individuo, la forma en que se comunica, se
mueve y se comporta (Schalock et al. 2021).

En la actualidad, hablamos del modelo de derechos (Seoane 2011) que toma como referencia
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad (ONU
2006), que nos habla de cdmo los derechos expresan y avalan las condiciones basicas de
una vida digna entendida a partir del respeto a la autonomia y libertad de decisién, la
accesibilidad, la igualdad de oportunidades y no discriminacion, participacion inclusiva
plena y efectiva en la sociedad, respeto por la diferencia y, por consiguiente, respeto por
la diferencia y aceptacion de las personas con discapacidad como parte de la diversidad
y la condicion humana (Martinez-Rueda y Yurrebaso 2024). Hablamos de la
consideracion de la discapacidad como cuestion de dignidad y derechos humanos, de la
responsabilidad de la sociedad en garantizar estos derechos y el reconocimiento de la
voz de las personas con discapacidad en los ambitos sociales, politicos y académicos
(Muyor 2011).

Mas alla de la descripcion de los modelos, cabe recordar que se tratan de los principales
analisis conceptuales, pero que parten y se desarrollan a través de la ‘actitud de la
sociedad y posicion de las personas con discapacidad en el contexto social” (Seoane 2011,
p. 144).

3.2. Calidad de vida y apoyos en la respuesta a las personas con discapacidad

Esta evolucion y cambio en la manera de entender la discapacidad no se puede entender
sin los movimientos sociales que han ido sucediendo a lo largo de los afios. En este
sentido, cabe destacar la importancia del movimiento de vida independiente como una
filosoffa y un movimiento de personas con discapacidad que trabajan por la
autodeterminacion, la igualdad de oportunidades y el respeto a si mismas (Independent
Living Institute 2005) demandando servicios centrados en las necesidades de las
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personas (Pefia y Zalakain 2024). Este movimiento fue fundamental, para avanzar hacia
el modelo social de discapacidad, y, por consiguiente, considerar el contexto y entorno
como ambitos de intervencién y responsables de brindar igualdad de oportunidades, asi
como para considerar a las personas con discapacidad como sujetos de pleno derecho
(modelo de derechos), expertas en sus propias necesidades y preferencias. Este
movimiento nos sefiala la importancia de poner a la persona en el centro, entendiendo
que es la persona la que mejor conoce sus necesidades, las soluciones que quiere, tiene
derecho de asumir las riendas de su vida, pensando y hablando de si mismo
(Independent Living Institute 2005).

En la misma linea, la respuesta y trabajo desde los distintos servicios y entidades ha
estado, a lo largo del tiempo, influenciado por estas tendencias. Como se ha podido
observar en los hitos presentados previamente, la intervencion profesional ha estado
impulsada en responder al reto de avanzar hacia el paradigma de la atencion centrada
en la persona. Inicialmente, desde el modelo médico, la atencion se dirigia
fundamentalmente al drea de la salud, higiene y cuidados basicos; con el avance de los
modelos, los servicios se crean con enfoque educativo, hacia el desarrollo de habilidades
a través de equipos multiprofesionales; desde esta atencion centrada en los servicios, se
desarrollan los primeros planes de programacion individual procurando el
enriquecimiento y desarrollo personal de los usuarios; a partir de estas experiencias, se
transita hacia el modelo de calidad de vida, centrando la atencion en las personas, como
ciudadanas y miembros de una comunidad (FEAPS 2007).

Durante siglos, ideas relacionadas con lo que hoy conocemos como Calidad de Vida
(CdV) han sido foco de discusion y reflexion desde distintos campos y disciplinas. Por
ejemplo, desde la economia, los derechos humanos o la perspectiva social, también han
definido y teorizado sobre el concepto de CdV. Un ejemplo podria ser el Enfoque de las
Capacidades desarrollado por Martha Nussbaum, el cual propone que la calidad de vida
debe de evaluarse en términos de la capacidad para lograr funcionamientos valiosos,
entendiendo la capacidad como el conjunto de funcionamientos que son factibles para
una persona, es decir, aquellas cosas que las personas son capaces de hacer y ser
(Nussbaum y Sen 1993, 1996, Gough 2007).

Del mismo modo en el que existen distintos modelos y teorias, también existen distintas
definiciones de Calidad de Vida. Una de las mas difundidas es la de la OMS, que
entiende la Calidad de Vida como ‘la percepcion de un individuo de su posicion en la
vida, en el contexto cultural y el sistema de valores en que vive, en relacion con sus
metas, objetivos, expectativas, valores y preocupaciones’ (WHOQOL 1995). Segun esta
definicion, la Calidad de Vida se refiere, por tanto, a un estado deseado de bienestar
personal que se mide por el grado en el que las personas tienen experiencias
significativas que valoran (Schalock et al. 2002).

Con relacion a sus caracteristicas, en la literatura se identifican algunos consensos (Van
Hecke et al. 2018) que es importante tener en cuenta:

- Es multidimensional y comprende componentes objetivos y subjetivos.

- Se enfatiza la evaluacion subjetiva de las circunstancias vitales personales.

- Comprende un numero de dmbitos de la vida, aunque existe todavia alguna
discrepancia acerca de su namero y caracteristicas.
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- Toma como referencia las normas culturales de bienestar objetivo.

- Las personas valoran de forma diferente los distintos ambitos de su vida
(Cummins y Cahill 2000).

En el ambito de la discapacidad y en el marco de los cambios mencionados
anteriormente, el concepto de CdV emerge con fuerza en la década de los 90 (Verdugo
et al. 2013) imponiéndose ante el principio prevaleciente en ese momento, el de
normalizacién (Fantova 2007). Desde ese momento, el modelo de CdV pasa a convertirse
en la razon de ser de la actividad de todo el movimiento asociativo hasta convertirse en
el principio organizador de los servicios de apoyos para mejorar la vida de las personas
con discapacidad y como criterio evaluador de la validez social de dichas practicas de
prestacion de servicios. Podemos decir que, en estos momentos, el concepto de calidad
de vida es un valor socialmente compartido, de caracter final y no instrumental, que est4
mostrando gran efectividad en la prestacion de servicios dirigidos a personas en
situacion de desventaja, por ejemplo, por discapacidad. En esta linea, Edwards y
Schippers (2024) sefialan las cuatro principales contribuciones del paradigma de Cdv en
relacién a las personas con discapacidad: el significado del propio concepto de
discapacidad, el reconocimiento de la relacionalidad desde el valor de Ila
interdependencia, el disefio participativo y de justicia en dirigir su propia vida y apoyos,
y la interseccionalidad desde la importancia de entender la vivencia de la discapacidad
en conjunto con otros aspectos de la identidad.

Por tanto, el modelo de calidad de vida coincide en la forma de entender y atender a las
personas con discapacidad con el modelo de los apoyos (Verdugo et al. 2021). En el afio
1992, en su novena edicion, la AAMR (ahora AAIDD), tal y como se comentaba en el
apartado anterior, proponia una nueva definicion de retraso mental (ahora discapacidad
intelectual) marcando un cambio de paradigma en la conceptualizacion, al dejar de
considerar la discapacidad intelectual como algo que estd en la persona, para
considerarla como la expresion de la interaccion entre las personas con condiciones
concretas de limitacién en dos o mas dreas adaptativas, y el entorno. Esta definicion,
enfatiza la necesidad de proporcionar al individuo apoyos individualizados en entornos
comunitarios inclusivos que posibiliten a la persona mejorar su funcionamiento y
participar en las situaciones vitales. Esta nueva forma de pensar en la discapacidad
intelectual permitio ampliar el enfoque hacia la mejora del funcionamiento humano a
través de la reduccion de la asimetria entre las personas y sus entornos. El concepto fue
posteriormente revisado, en 2002,2010 y 2021 se publicaron la décima (Luckasson et al.
2002) la undécima edicion (AAIDD 2011) y la duodécima edicion (Schalock et al. 2021)
en las que se revisaba la conceptualizacion anterior y se trataba de acercar la
terminologia utilizada en la CIF, haciendo nuevamente énfasis en la importancia de los
apoyos para el funcionamiento individual. De modo que el concepto de apoyos y la
implementacion del mismo, ha tenido impacto tanto en la evaluacion de las necesidades
de apoyo, como en el desarrollo de estandares de apoyo como en la implementacién de
planes de apoyo personales y equipos de apoyo estructurados para el desarrollo de
dichos planes (Verdugo et al. 2021). Se puede afirmar que los apoyos personalizados
resultan fundamentales en la mejora del funcionamiento humano y una vida de calidad
(Buntinx y Schalock 2021).
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Podemos decir, por lo tanto, que el concepto de calidad de vida se centra en la persona
y nos da informacion sobre lo que es importante en su vida y sobre cudles son sus metas.
A su vez, los apoyos se centran en como conseguir esas metas, son las estrategias y
metodologias mediante las que podemos asegurar el éxito de la persona. Una vez
tenemos claras las metas y cdmo conseguirlas, el siguiente paso es elaborar un plan
centrado en las personas con discapacidad y sus familias y aqui es donde cobra sentido
la Planificacién Centrada en la Persona (PCP) como estrategia e ideologia que facilita a
la persona con discapacidad la identificaciéon de sus metas para la mejora de su CdV.
Esto se realiza con el apoyo de un grupo formado por apoyos naturales (familia,
amigos/as, pareja, vecinos/as...) y profesionales, elegidos por la propia persona, y con el
apoyo de un facilitador o una facilitadora que se ocupa de garantizar la calidad del
proceso (Lépez et al. 2004).

En este proceso es imprescindible la autodeterminacion. La conducta autodeterminada,
seguin Wehmeyer (2006), se refiere a las “acciones volitivas (tomar una eleccion o
decisién consciente con una intencion deliberada) que capacitan al individuo para actuar
como el agente causal primario de su propia vida y para mantener o mejorar su calidad
de vida”. La autodeterminacion, por lo tanto, es a su vez capacidad (habilidades de la
persona para hacer elecciones, tomar decisiones, responsabilizarse de las mismas, etc.) y
derecho (garantia real de que las personas, al margen de sus capacidades, tengan un
proyecto vital, basado en su individualidad e identidad y ejercer control sobre el mismo).
Mumbardo-Adam et al. (2024) nos hablan de una caracteristica disposicional de una
persona como agente causal de su propia vida.

Los distintos servicios y entidades dirigidas a las personas con discapacidad han
trabajado durante muchos afios a partir de la planificacion individual de los programas,
basandose en el reconocimiento de que cada persona es tnica y diferente (FEAPS 2007).
Este enfoque ha ido evolucionando con el tiempo desde la individualizacion hacia la
personalizacion. Concretamente, “la planificacion individual ha ido evolucionando de
ser algo que elegian los profesionales ha pasado a ser una herramienta de trabajo que
toma en cuenta las metas y suenios de futuro de las personas y el nivel de apoyo que
precisan para alcanzarlos” (FEAPS 2007, p. 10). Esta evolucién ha permitido el
acercamiento al enfoque de personalizacidn, entendida como colocar a la persona como
eje y centro de la planificacién cuando pensamos en los apoyos que se precisan en cada
caso, tener en cuenta sus deseos y preferencias y contar con su participacion en todo el
proceso (tanto en la elaboracion del programa de apoyos, como en el desarrollo)
(Rodriguez 2013).

Este cambio hacia la perspectiva centrada en la persona, conlleva, inevitablemente,
cambios organizativos en los servicios y en los roles profesionales. En este sentido, en la
actualidad se ha avanzado hacia un enfoque mas personalizado y comunitario de las
practicas profesionales, situando en el centro de la atencion a la persona con sus deseos
y necesidades (Servicios de Informacion e Investigacion Social —SIIS- 2021, Pefa y
Zalakain 2024) y, por consiguiente, permitiéndoles elegir de forma autonoma los apoyos
requeridos (Comas d’Argemir ef al. 2023). En la misma linea, es necesario el desarrollo
de propuestas y herramientas como la recientemente propuesta Guia GAS-VI (Rey et al.
2024) dirigida al disefio y evaluacion de apoyos para la vida independiente.
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A continuacidn, se presenta la planificacion centrada en la persona como herramienta
indispensable para el cambio en los servicios desde una perspectiva mas cercana a los
principios y valores actuales, desde el empoderamiento de la persona y su circulo de

apoyo.

4. Proyectos de vida plenos y elegidos

En apartados anteriores, haciamos referencia a las dificultades que las personas con
discapacidad encuentran a la hora de responder a las exigencias de una sociedad poco
preparada y nada adaptada para aquellas personas que no “se ajustan” a los estandares
marcados, lo cual les impide alcanzar aquellas condiciones que contribuyen a que la vida
de las personas sea plena, y por lo tanto, no pudiendo considerarse ‘estandarizables
ciudadanos’.

En este sentido, una etapa clave que cobra especial relevancia en las personas con
discapacidad es el momento en el que se acercan a la vida adulta, dado que supone uno
de los mayores cambios en sus vidas y en las de sus familias (Kim y Turnbull 2004). Este
momento de transicion se ha definido como “cambios de vida, ajustes y un cimulo de
experiencias que se producen en la vida de los jovenes adultos cuando pasan de un
ambiente escolar a la vida independiente o el ambito laboral” (Wehman 2006, p. 4). En
esta etapa, por lo tanto, cobra especial importancia el cambio de rol y la asuncién de
responsabilidades que supone, la incorporaciéon a la formacion post-secundaria, la
participacion en la comunidad y el desarrollo de habilidades funcionales para la vida
(Wehmeyer y Webb 2012). En la misma linea, el concepto de juventud, es por si mismo
un concepto complejo. Del mismo modo, existe una gran diversidad de trayectorias que
llevan a una persona a convertirse en persona adulta y estas trayectorias resultan
especialmente relevantes en el caso de las personas con discapacidad.

Como ya veniamos comentando, cuando hablamos de personas con discapacidad, la
asuncion de la autonomia estd, en muchas ocasiones, condicionada por ser una
autonomia en la interdependencia, relacionada con el mayor nimero de apoyos que se
requieren. Estas personas, ademas, tienen que convivir con los obstaculos que hemos
venido describiendo, que en general estan relacionados con la desigualdad de
oportunidades y la dificultad de generar redes y posibilidades de participacion social.
Esta falta de participacion en contextos sociales diversos junto con la falta de autonomia
para desenvolverse en los mismos, dificulta que establezcan relaciones. Esta etapa
resulta, por lo tanto, un proceso complejo y debido a esta complejidad es imprescindible
disefiar y coordinar apoyos que permitan a las personas con discapacidad construir
itinerarios personales y ajustados a los objetivos y funciones propios de la juventud
(Pallisera et al. 2013, 2014, Fullana et al. 2015).

Estos apoyos pueden ser formales e informales o naturales. Segiin Coira y Bailon (2014),
el apoyo social se define como “el proceso interactivo, merced al cual el individuo
obtiene ayuda emocional, afectiva, instrumental o econdmica de la red social en la que
se encuentra inmerso” (p. 271). Por consiguiente, para construir itinerarios
personalizados y coherentes con el proyecto vital de la persona, sera necesaria la
coordinacion entre los apoyos formales, es decir, programas y recursos en los que la
persona participa y la persona recibe de profesionales, recursos, servicios especificos,
etc., y el apoyo informal o natural, el que la persona recibe de su entorno, comunidad y,
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principalmente, de su familia. De acuerdo con Pallisera et al. (2014) disponer de
procedimientos claros que describan las acciones a realizar por las distintas partes
implicadas facilita la participacién de la persona. Lo contrario, la descoordinacion de los
apoyos y la falta de ajuste puede derivar en graves consecuencias para la persona y su
familia, convirtiendo esta etapa en un periodo de crisis en el que tanto la persona como
su familia experimenten estrés, preocupacion, miedo e incertidumbre (Henninger y
Taylor 2014, Boehm et al. 2015). A su vez, estos desajustes pueden tener como
consecuencia la falta de oportunidades de participacion de la persona en distintos
contextos, lo que inevitablemente puede acabar en aislamiento social (Villaescusa et al.
2021).

A continuacion, se presenta la Planificacion Centrada en la Persona (PCP) como
metodologia de apoyo en este proceso, asi como los principales retos a los que las
distintas entidades y servicios se enfrentan en la transformacién de la intervencién y
respuesta desde la perspectiva de la personalizacion.

4.1. Planificacion centrada en la persona como metodologia para la construccion de
apoyos personalizados

La atencién centrada en las personas requiere, independientemente de las condiciones
que acompanan la vida de la persona, partir del reconocimiento de su dignidad como
sujeto ético que anhela una vida realizada (Carratald et al. 2017). Para el desarrollo de
esta vida realizada, a lo largo de la trayectoria vital, las personas vamos sumando
experiencias deseadas que construimos a partir de las redes de relaciones significativas.
En este sentido, enfoques como el de la Planificacion Centrada en la Persona (PCP) que
persiguen, a partir de los valores y empoderamiento de las personas, ofrecer estrategias
para apoyar la construccion de su propio proyecto de vida (Carratala et al. 2017), se
convierten en elementos principales para la intervencidn con personas con discapacidad.

La Planificacion Centrada en la Persona (PCP) aparece en los afios ochenta —en el Estado
espafnol a finales de los afios noventa—, con el objetivo de que las personas con
discapacidad construyan sus proyectos de vida. Este nuevo enfoque se distingue de las
programaciones y procesos que se llevaban a cabo hasta el momento, y pretende
planificar y organizar los apoyos que conduciran a la persona a conseguir sus objetivos
vitales. Sus autores principales, O’Brien, Mount, Pearpoint, Forest y Smull (Mount y
Zwernik 1988, Pearpoint et al. 1993, Smull 1998) la propusieron como una metodologia
basada en la creencia de que todos los seres humanos somos diferentes y se debe respetar
nuestra individualidad, fundamentada en los derechos de las personas con discapacidad
que incorpora los principios de independencia, opcion e inclusion. Segin Holburn (2003)
se trata de una mezcla entre ideologia y estrategia; ideologia a partir de la creencia de
que los servicios de apoyo a las personas se deben guiar desde los principios de
individualizacion y autodeterminacion; y estrategia, desde la idea de que presenta un
marco de intervencidn que facilita la identificacion de metas de vida de la persona, los
pasos a seguir para su consecucion y los medios disponibles. Por tanto, la PCP supuso
el replanteamiento de los roles profesionales y la construccion de una nueva cultura de
servicios que, a dia de hoy, cuenta con un amplio desarrollo, siendo el eje articulador de
muchos de los servicios de apoyo especificos a personas jovenes y adultas con
discapacidad.
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El enfoque centrado en la persona también ha ido evolucionando y las experiencias
practicas han permitido perfilar y concretar las propuestas. En el ambito de las personas
con discapacidad, se ha definido como “una metodologia que pretende que la persona,
con el apoyo de un grupo de personas significativas para ella, formule sus propios planes
y metas de futuro, asi como las estrategias, medios y acciones para ir consiguiendo
avances y logros en el cumplimiento de su plan de vida personal” (Lopez et al. 2004, p.
1).

Pallisera (2011) propone que “constituye un sistema facilitador de la construccién de
apoyos personalizados para ayudar a las personas con discapacidad intelectual a
proyectar su estilo de vida deseado y a acercarse a él” (p. 1). Es decir, que es una
metodologia basada en la creencia de que ninguna persona es igual que otra, todos
tenemos distintos intereses, necesidades y suenos y, por tanto, la personalizacién es y
debe ser el valor central de los servicios que prestan apoyo a personas. Ademas, subyace
el derecho al respeto a la autodeterminacion de las personas con discapacidad, que se
hace especialmente relevante cuando hablamos de personas adultas.

Bradley (2004) establecié cinco ejes basicos de la PCP: la persona como centro del
proceso; los miembros de la familia y las amistades se convierten en plenos participantes;
se centra en las capacidades de la persona, en las cosas que son importantes para ella 'y
en el apoyo que necesita; la responsabilidad en la actuaciéon que reconoce de derechos
de las personas es compartida; es un proceso basado en la escucha, el aprendizaje y la
accion continuada, y todo esto supone, por lo tanto, construir relaciones de apoyo mutuo
(Pallisera 2011).

Con todo esto y debido a sus caracteristicas, la PCP es un recurso clave para que la
persona consiga los objetivos de su proyecto de vida y podria ser el eje vertebrador de
la planificacion de la vida adulta, puesto que implica la participacion activa de la persona
en todas las fases del proceso siendo ella la protagonista principal; permite la
participacion de la familia; la planificacion es individual y ajustada a las caracteristicas,
fortalezas, deseos y necesidades de la persona; para conseguir los objetivos del proyecto
de vida de la persona se planifican acciones formativas para trabajar distintas
habilidades y competencias, y también se planifican experiencias vivenciales, todo ello
coordinado con los agentes y servicios comunitarios; la planificacién tiene que estar
ajustada a su edad; para que el proyecto de vida de la persona pueda salir adelante, es
imprescindible coordinar los apoyos naturales de la persona con los apoyos formales
(Villaescusa y Yurrebaso 2022).

4.2. Transformacion de los servicios hacia la personalizacion

Adoptar la PCP implica una nueva manera de pensar y reorientar los servicios hacia lo
que las personas quieren lograr lejos de los servicios estandar que se ofrecen desde las
organizaciones. Implica buscar soluciones creativas a las demandas generadas por los
proyectos de vida de las personas, en vez de ‘encajonarlas’ en alguno de los servicios
que ofrece la organizacidn es necesario explorar los recursos de la comunidad, construir
apoyos partiendo de la red natural y en la propia comunidad, lo cual significa un
revulsivo al funcionamiento habitual de las organizaciones.

A dia de hoy los servicios que dan respuesta a las personas con discapacidad estan en
proceso de transformacion, lo que implica que en estos momentos coexistan creencias,
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estructuras y practicas del pasado con otras nuevas que se estan creando, buscando
mantener un equilibrio entre unas y otras (Schalock et al. 2009, p. 142). En este sentido,
desde hace aproximadamente una década, los servicios estan dejando atras el modelo
de atencion centrado en centros para adoptar un modelo centrado en la persona en el
contexto de la comunidad (Schalock et al. 2009, Tamarit 2015). Adoptar procesos de
‘Planificacion Centrada en la Persona’, en la medida que promueve una visién holistica
de la persona y que toma como referencia para la planificacion el contexto vital de la
persona a través del circulo de apoyos, estd implicando que los limites tradicionales de
los centros se estan desdibujando, transformando los servicios hasta ahora acotados a
unos tiempos y espacios hacia servicios mas abiertos y consensuados entre los diferentes
agentes implicados, lo que implica poner en marcha procesos de colaboracion. Esta
transformacion hace que en estos momentos nos encontremos en un escenario de cierta
indefinicion. La reordenacion de los servicios, el papel de cada uno, el reconocimiento
de la importancia de cada uno, el reajuste de los roles y los procesos de colaboracién no
son tarea sencilla.

Desde el ambito de la discapacidad, estos afios de puesta en practica y aplicacion de la
metodologia ha permitido el desarrollo de algunos estudios que ayudan a la
identificacion de elementos clave a considerar, desde los beneficios de la aplicacion,
pasando por los principales obstaculos y, por consiguiente, los retos principales a los que
se enfrentan las entidades y profesionales.

Los resultados generales de los estudios afirman que, en general, el impacto que la PCP
tiene en las vidas de las personas es positivo (Robertson et al. 2007, Cuervo et al. 2017,
Urizarna et al. 2018) y, en consecuencia, también en su calidad de vida (Urizarna et al.
2018). Entre los beneficios que la PCP tiene en la vida de las personas con discapacidad
destacan el aumento del tamafio de las redes familiares y de amigos, del namero de
actividades y la diversidad de las mismas, y las posibilidades en las que la persona puede
realizar elecciones (Cuervo et al. 2017). Este enfoque otorga poder a la persona en las
distintas relaciones que establece (con profesionales, familia, amigos, etc.), desde una
comunicacion horizontal y de confianza, mediante la aceptacion y la valoracion mutua
(Urizarna et al. 2018). De cualquier manera, aunque los resultados personales mejoran,
existen dificultades para que estos resultados personales mejoren en todas las areas de
vida, siendo el empleo o las redes sociales inclusivas algunas en las que mas sigue
costando (Robertson et al. 2007).

En relacién a los aspectos que resultan criticos para la puesta en practica, se sefialan
algunos como el planteamiento de los objetivos, el protagonismo de la propia persona y
la familia o personas proximas en la planificacion y evaluacién, y la atencion a las
fortalezas y capacidades de la persona (Pallisera 2011). Parece que las planificaciones
siguen reflejando mas las finalidades de los servicios que los de la propia persona; esto,
a su vez, conlleva que la implicacién de la propia persona y las personas significativas
para ella siguen sin tener una participacion igualitaria en la red de apoyo; y, finalmente,
la tradicion de intervenir a partir de las deficiencias en las competencias educativas y
sociales siguen influyendo en poder conseguir trasladar el foco de la intervencion hacia
las fortalezas y capacidades.

Distintos autores sefialan también la organizacion de los servicios y los roles
profesionales (Robertson et al. 2007, Pallisera 2011, Cuervo et al. 2017, Urizarna et al. 2018)
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como dos de los aspectos que resultan determinantes frente a los principales obstaculos.
En relacién a los roles profesionales, la dificultad principal parece relacionarse con la
evolucion del desempefio profesional desde la verticalidad hacia una actuaciéon
horizontal, donde el profesional y el resto del circulo de apoyo pasan a estar al mismo
nivel (Cuervo et al. 2017). Este cambio exige cooperacion, para poner los intereses de la
persona con discapacidad en el centro, y establecer metas conjuntas para que la persona
pueda conseguirlas junto con el circulo de apoyo (Cuervo et al. 2017). Unido a los roles
profesionales se encuentra la resistencia al cambio tanto de profesionales como de
familiares y las direcciones de las distintas organizaciones (Urizarna et al. 2018). En la
evolucion desde enfoques centrados en el servicio hacia enfoques centrados en la
persona afloran obstaculos como la falta de cultura hacia el respeto de la
autodeterminacion de la persona, ausencia de un marco normativo acorde al enfoque, y
de recursos y flexibilidad suficientes para ajustarse a las necesidades de la persona que
influyen de manera relevante en la aplicacion de la PCP (Urizarna et al. 2018). La
implementacion de la metodologia no supone en si misma la consecucion de los
objetivos, al contrario, su aplicacién debe ir unida a otro tipo de actuaciones como el
analisis de las necesidades de apoyo de la persona, actividades de sensibilizacion
comunitarias, o la promocion de entornos inclusivos (Cuervo et al. 2017), asi como
equipos comprometidos, y recursos y financiacion para la formacion generalizada del
circulo de apoyo (Robertson et al. 2007).

Por tanto, parece que los estudios realizados hasta el momento nos sitian frente a
algunos retos como el desarrollo de politicas publicas con el enfoque centrado en la
persona, la construccion de nuevos roles profesionales y la transformacién de la cultura
de los servicios (Robertson et al. 2007, Pallisera 2011, Cuervo et al. 2017, Urizarna et al.
2018). En esta misma linea, cabe considerar que la desinstitucionalizaciéon de las personas
con discapacidad sigue siendo otro reto al que nos enfrentamos como sociedad;
garantizar el derecho a elegir el modelo de vida que se quiere pone en evidencia la
necesidad de desarrollar servicios sociales inclusivos, que consideren un sistema de
apoyos garantista de apoyos y la consideracion de figuras como la de la asistencia
personal (Muyor 2019).

Mas alla del ambito de la discapacidad, la intervencidon desde enfoques centrados en las
personas se ha extendido a otros contextos de los servicios sociales, a partir de los cuales
podemos encontrar experiencias y estudios que permiten concluir algunos elementos a
tener en cuenta. Cabe destacar que los hallazgos son, generalmente, congruentes con los
sefialados desde las realidades de las personas con discapacidad, destacando, por
ejemplo, la importancia de la sensibilizacion y la formacion de todos los participantes
(Benito et al. 2016) como elementos fundamentales. Entre los principales obstaculos para
la transformacion destacan las resistencias al cambio (Benito et al. 2016) y dificultad para
poder generalizar el enfoque de intervenciéon (Amunarriz y Alcalde-Heras 2021, 2022).
De cualquier manera, la literatura muestra acuerdo en sefialar la importancia que la
cultura organizacional frente al cambio, desde el liderazgo de los responsables hasta el
compromiso de profesionales y otros participantes.

En este sentido, estos estudios tratan de avanzar en la identificacién de facilitadores que
puedan ser de ayuda en la implementacion de enfoques centrados en las personas.
Sabiendo que la adopcién de un nuevo enfoque influye tanto en los niveles superiores
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de gestion como en la practica del dia a dia y en la organizacion de los equipos de trabajo,
resulta relevante considerar la progresividad en el desarrollo y la formacion, y el
acompanamiento de profesionales a lo largo del proceso (Benito et al. 2016). Esta
implementacion debe ir unida, a su vez, desde la consideracion de acciones relacionadas
con la gestion directiva favorable (Amunarriz y Alcalde-Heras 2021) y el fomento de
contextos de mayor autogestion organizativa (Amunarriz y Alcalde-Heras 2022),
fundamentales para el desarrollo del enfoque centrado en la persona.

Por ultimo, trabajar desde el paradigma centrado en la persona también conlleva
cambios en la evaluacion del impacto tan importante para los servicios. Aunque
utilicemos un enfoque de evaluacién global y coherente con el modelo de PCP, como por
ejemplo el modelo MOCA (Modelo de Calidad de Vida y Apoyos) (Verdugo et al. 2021),
la E-PCP (Escala de Planificacion Centrada en la Persona) (Cuervo e Iglesias 2021) o la
Medida de Resultados Personales (Personal Outcome Measurest) (Council on Quality
and Leadership 2017), tomando en cuenta el conjunto de factores e indicadores que
contribuyen a la Calidad de Vida, es muy importante reconocer que, en muchos casos
eso supera el limite formal de los servicios. Tal como se ha identificado en algunos
estudios (Gardner y Carran 2005), es muy probable que los resultados que dependen del
funcionamiento de un servicio obtengan mejores evaluaciones mientras que aquellos
otros resultados que dependen de varios servicios las evaluaciones sean peores, siendo
al mismo tiempo los resultados que mas contribuyen a la Calidad de Vida.

5. Conclusiones

El andlisis y recorrido realizado a lo largo de estas lineas, nos invita a reflexionar sobre
algunos aspectos que del mismo se derivan desde una vision conclusiva.

En primer lugar, nos reafirmamos en que el camino recorrido en relacion a nuestra
comprension de la discapacidad y nuestra mirada hacia las personas con discapacidad
ha avanzado de forma exponencial en las tltimas décadas, dirigiendo nuestra mirada
hacia las fortalezas y potencialidades y enfocandonos en sus derechos, otorgando a las
personas con discapacidad, como no podria ser de otra manera, la categoria de
ciudadanas/os de pleno derecho. Dicho esto, sabemos que, a pesar de existir normativa
especifica, en Espafia el CERMI recoge en sus informes denuncias sobre la vulneracion
de los derechos humanos de las personas con discapacidad en distintas areas, entre las
que se encuentran el empleo, la educaciéon o la salud. De manera similar, el
recientemente publicado estudio Sauri et al. (2024) manifiesta las dificultades de
participacion que las personas con discapacidad siguen teniendo en ambitos como la
vivienda, la movilidad, la ocupacion o el ocio y las relaciones interpersonales.

En segundo lugar, la evolucion en los modelos de respuesta e intervencion profesional
nos muestran procesos de transformacion que han ido adoptando propuestas
innovadoras que han permitido avanzar hacia la personalizacién de la atencién. Esto,
por un lado, nos senala la importancia de situar a las personas en el centro, con sus
necesidades y preferencias. La calidad de vida y los apoyos nos proponen marcos de
referencia para orientar y mejorar los resultados personales, y, a su vez, se convierten en
aliados relevantes de los servicios y profesionales. No obstante, seguimos mostrando
dificultades para evaluar la autonomia desde la capacidad de la persona de tomar sus
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propias decisiones, asi como de disponer de la asistencia necesaria para poder alcanzar
ese control (Muyor 2019).

En tercer lugar, proponemos hacer uso de herramientas y recursos de trabajo
(metodologias) que permitan avanzar en la respuesta profesional y desde los servicios
para minimizar las desigualdades, aumentar las posibilidades y oportunidades.
Metodologias que se basen en la busqueda y ajuste de los apoyos individualizados. Y en
este sentido, apostamos por la PCP como eje vertebrador para una planificacion ajustada,
coordinada, compartida y acompafiada.

En cuarto lugar, cabe destacar la importancia de conocer, compartir y socializar las
experiencias y resultados de las distintas aproximaciones y practicas que ya se realizan
como ejemplos concretos que permiten visualizar las perspectivas y paradigmas mas
teoricos desde la practica. Este acercamiento conlleva aprender, descubrir y sobre todo
partir desde los principales obstaculos y retos que seran una referencia importante del
disefio y puesta en practica de los planes personales.

Por ultimo, sefialar que para que esto se dé, serd necesario establecer procesos que
transformen los modelos de respuesta a las personas con discapacidad, alinedandose con
las tendencias sociales actuales y aterrizando en servicios universales. Construir
proyectos de vida personales, basados en las elecciones propias, a partir de nuestras
necesidades y deseos es un derecho humano, también para las personas con
discapacidad.

El cambio de paradigma implica nuevos retos relacionados con el desarrollo de politicas
publicas alineadas con el enfoque centrado en la persona, cambios en el rol profesional,
cambios en la estructura y organizacion de los servicios, en su cultura, implica una
mayor movilizacidn de recursos comunitarios y no tanto especificos, y también conlleva
cambios en la evaluacion de los resultados.

Estos cambios son costosos y requieren de niveles altos de coordinacion y trabajo en red,
pero los estudios indican que son beneficiosos para las personas y sefialan una mejora
sustancial de la calidad de vida de las personas, lo que, al fin y al cabo, es el objetivo de
nuestro trabajo.
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