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Excmo. S presidente de la Academia de Psicologia de Espafia, Excelentisimas Académicas

y Académicos, estimados y queridos colegas y audiencia, quiero expresar mi agradecimiento a
la Academia por el honor que me hacen de permitirme presentar el mundo de la discapacidad,
particularmente el de las Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo en este espacio
del conocimiento y la sabiduria. Agradezco especialmente su apoyo al presidente, Helio
Carpintero, al secretario, Manuel Medina y a todos los miembros por aceptar undnimemente
mi participacion en la Academia, destacando mi agradecimiento a la triada de proponentes,
académicos José Mufiiz Ferndndez, José Ramén Ferndndez Hermida y M. Teresa Anguera
Argilaga, y a esta dltima particularmente por su Laudatio y por su cariiio y afecto. Al
lerminar mi discurso expresaré otros agradecimientos mds personales y profesionales que
quiero hacer. Ahora, voy a presentar oralmente un resumen del texto escrito para centrarme
en los aspectos principales del discurso y no sobrepasar un tiempo prudencial.

Académicos e investigadores, en Espafa y en la mayor parte de los paises
occidentales, hemos tardado demasiado tiempo en comprendery dar respuesta
a una realidad social tan relevante como es la mejora del funcionamiento
personal y la eliminacién de las barreras sociales a las que se enfrentan las
personas con discapacidad y sus familiares. El conocimiento cientifico es
imprescindible para la generaciéon de practicas basadas en la evidencia y
para la consecucion de resultados personales comparables a los de cualquier
otro ciudadano. La investigacion aplicada y la formacién especializada, en
necesaria colaboraciéon con las entidades sociales y las administraciones
publicas, desempenan un papel primordial en los avances en inclusién social
y en la mejora de la calidad de vida y en el ¢jercicio efectivo de derechos
como ciudadanos de aquellos que tienen una discapacidad. La Psicologia
desempena un papel de maxima relevancia en la generacion del conocimiento
cientifico en este campo, y a la vez debe asumir su responsabilidad en la
formacién de profesionales y en la transformaciéon de los modelos de atencién
por parte de las organizaciones y las administraciones.

El centro de mi vida académica y profesional ha sido y es la dedicacion a
la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad y la de sus
familiares. Logicamente, este va a ser el foco de interés de mi discurso, pues
es donde entiendo que puedo aportar a la Academia una vision madura y
avanzada, producto de 45 afios de aprendizaje y experiencia profesional. En
mi exposicion, y relacionado con mi experiencia vital, trataré de profundizar
en la comprension de la discapacidad, de las personas con discapacidad,
particularmente de aquellas con dificultades cognitivas significativas, con una
motivaciéon primordial que consiste en encontrar respuestas ttiles en primer
lugar para las personas y sus familiares, pero también necesariamente para
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los profesionales y organizaciones de apoyo, y para quienes toman decisiones
en la administracién. Mi cuaderno de bitdcora han sido los conocimientos
que la Psicologia cientifica aporta desde hace décadas, sin restringirme a la
parcialidad de una escuela u orientacion, nisiquiera al enfoque exclusivamente
proveniente de la psicologia, pero si huyendo de todo lo que tiene que ver
con la pseudociencia, en ocasiones todavia presente en este campo por sus
promesas infundadas de curacién magica.

Mi discurso de ingreso en la Academia de Psicologia de Espafa se centra en
presentar los aspectos clave para una mejor comprension de la poblacién con
discapacidad, las relaciones entre la psicologia y la discapacidad, los enfoques
y modelos conceptuales en el ambito de la discapacidad, el modelo de calidad
de viday apoyos que hemos desarrollado, el rol de los psicélogos en el campo
de conocimiento y actuacion profesional de la discapacidad, y las claves para
la construccién de una sociedad inclusiva que acepte y promueva los mismos
derechos para todos los ciudadanos incluyendo aquellos con discapacidad.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Las personas con discapacidad han existido desde el origen de la humanidad,
pero su comprension social ha evolucionado lentamente a lo largo de la
historia: desde el rechazo, la exclusion social, la marginacién, el menosprecio,
la desatencion o la indiferencia hasta la comprension cientifica iniciada a
finales del siglo XIX. El conocimiento cientifico en este campo ha estado
fuertemente influido por las aportaciones de la psicologia, donde cabe
destacar, entre otras subdisciplinas, la evaluaciéon psicolégica, la psicologia
clinica, la psicologia del desarrollo, la psicopatologia infantil, el conductismo
y la, escasamente desarrollada en Espana, Psicologia de la Rehabilitacion.
En una descripcion sintética general se puede apreciar la evolucion desde
una comprensién psicopatolégica, centrada en el conocimiento de las
deficiencias de la persona y su rehabilitacién, que acentuaba los déficits y
una vision negativa de la persona, hasta una concepcion centrada en las
necesidades individuales de apoyo necesarias para que la persona participe
como cualquier otro ciudadano en la sociedad. En este ltimo caso, el punto
de mira consiste en promover el bienestar personal y la calidad de vida,
adquiriendo los maximos niveles de independencia y autonomia, capacidad
de eleccion y decision sobre la propia vida, participaciéon en la comunidad o
desarrollo personal.
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Si usamos como metafora la Divina Comedia de Dante Alighieri, se puede
decir que la evolucién de la atencién social a la discapacidad ha pasado por
los tres cantos o partes descritas en esta magna obra, Infierno, Purgatorio
y Paraiso, con sus distintos circulos internos. En el caso de la discapacidad
hubo un primer —y excesivamente prolongado— momento histérico que
llegd hasta mediados del siglo pasado y se caracterizo por la ignorancia o la
negacion de la atencion, sin que los gobiernos asumieran su responsabilidad,
pero contando con la labor comprometida de algunas ordenes religiosas
que, desde planteamientos de beneficencia, atendieron a las personas con
un enfoque que hoy consideramos segregador. Las alternativas de asistencia
institucional o residencial de gran tamano fueron caracteristicas entre finales
del siglo XIX y los anos 60 del siglo pasado, las cuales todavia hoy, aunque
de manera mas limitada, tienen reflejos relevantes en algunas practicas con
las discapacidades que requieren mas apoyos. Posteriormente, entre los anos
70 y los 90 del siglo XX, se produce la incorporacion activa de familiares
junto a profesionales entusiastas, dando lugar a la creaciéon y desarrollo de
organizaciones sociales especificas con iniciativas de servicios ocupacionales,
educativos o sociales, y con un espiritu normalizador que produce un cambio
importante al tener como referencia el resto de las personas. Y, desde finales
del siglo pasado, se produce el cambio de mayor alcance con la propuesta de
un enfoque de pertenencia comunitaria, inclusivo, de ciudadania compartida,
de derechos, que se centra en la persona, su empoderamiento y su bienestar
personal y calidad de vida para promover un proyecto vital elegido y decidido
por las propias personas.

La comprension conjunta de todas las discapacidades ha sido muy lenta
y compleja al referirse a muchos grupos de personas que comparten algo
en comun pero que al mismo tiempo son muy diferentes entre si. Incluso
dentro de cada grupo identificado con un tipo de discapacidad las diferencias
individuales pueden ser extremas. Por este motivo, conviene aclarar en qué
consiste la discapacidad. La discapacidad es un concepto muy amplio que
engloba una gran variedad de deficiencias en las estructuras y funciones
corporales, de limitaciones funcionales en la vida diaria y obstaculos o
restricciones para la participaciéon en la vida comunitaria (Organizacion
Mundial de la Salud [OMS], 2001). Se entiende asi que la discapacidad no
se limita solamente a algunas personas con “minusvalia” o “disminucién”,
sino que forma parte de la experiencia humana, porque lo habitual sera que
todas las personas experimenten una discapacidad temporal o permanente
en algin momento de su vida (OMS, 2011). Hay un momento vital en que,
por la edad avanzada, los problemas de movilidad fisica, visién o audicién
son lo comun, cuando no los problemas de ictus, demencias u otro tipo de
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manifestaciones. La discapacidad, como concepto, se define de distintas
maneras en funcion de las creencias individuales y del marco sociocultural de
referencia, por lo que la conceptualizacién de la discapacidad y su definicion
se ven afectadas por el entorno legislativo y normativo (American Psychological
Association, [APA], 2022). La discapacidad es compleja, y las intervenciones
para superar las desventajas asociadas a la misma son multiples, sistémicas y
varian en funcién del contexto (OMS, 2011).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) que la OMS propuso en 2001 plantea un lenguaje unificado y un
marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados “relacionados
con la salud”. Desde entonces, en Espafa, como en muchos otros paises,
se entiende por discapacidad toda limitacién importante para realizar las
actividades de la vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar mas
de un afo y tenga su origen en una deficiencia. Discapacidad es un término
genérico que alude a los aspectos negativos de la interaccién entre la persona
(con una condicion de salud dada) y los factores contextuales (ambientales y
personales). El funcionamiento, en cambio, es el término genérico que engloba
los aspectos positivos de esa interaccion. Son, por tanto, dos caras de una
misma moneda dependiente de la condicion de salud y de la influencia de los
factores contextuales.

Debido a los significativos avances en el conocimiento de las personas con
discapacidad y su visibilidad actual, conviene precisar a quiénes exactamente
nos referimos cuando hablamos de personas con discapacidad: cuantas son y qué
tipos o categorias de discapacidad podemos identificar. Lo primero a resaltar
es reconocer la heterogeneidad de la discapacidad, producto de mdultiples
diferencias individuales (etiologia, factores biologicos; competencias intelectuales,
sociales, interpersonales; caracteristicas cognitivas; historia de aprendizaje) y
contextuales (familia, recursos de la comunidad, aceptacién, apoyos recibidos,
politicas sociales) y de la interacciéon entre ambos. Los tipos de discapacidad
tradicionalmente identificados han sido discapacidad intelectual, discapacidad
fisica, discapacidad auditiva y discapacidad visual, pero desde hace décadas
se reconoce la existencia de otros importantes subgrupos de poblacién con
discapacidad, cuya prevalencia es mayor que alguno de los citados, por ejemplo,
las realidades emergentes del dafio cerebral, las denominadas enfermedades
raras o0 poco comunes, o los trastornos del desarrollo como son la paralisis
cerebral o los trastornos del espectro del autismo. Asimismo, la discapacidad
por problemas de salud mental, que tuvo un recorrido histérico distinto
siendo considerada solo desde perspectivas de enfermedad, ha comenzado a
entenderse también como un tipo importante de discapacidad. Eso si, conviene



Discapacidad y Psicologia. Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo

aclarar que, si utilizamos las expresiones generales, a veces tan comunes, de
discapacidad mental o d15capac1dad cognitiva estamos refiriéndonos a varios
tipos de condiciones que originan discapacidad pudiendo incluir por ejemplo
el Alzheimer o las demencias en general.

La categorizacion de los distintos tipos de discapacidad sigue evolucionando
no solo por las aportaciones del conocimiento cientifico sino también por la
necesidad de dar mejores respuestas sociales a las distintas necesidades de
las personas. La visién ha ido ampliandose desde los modelos estrictamente
biomédicos, que identifican la discapacidad con una patologia y se centran
en los déficits, hacia modelos contextuales que resaltan la interaccion de la
persona con el entorno en el que vive.

En cuanto a su prevalencia, segiin la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia elaborada por el Instituto Nacional
de Estadistica en 2020, 4,38 millones de personas declaran tener alguna
discapacidad en Espana, siendo las limitaciones mas comunes (tasas por
mil habitantes, entre seis y mas afios): movilidad (68,5), vida doméstica
(57 8) aud1c10n (24,2), autocuidado (38), y otras como la comunicacion,

vision, interacciones y relaciones personales, aprendizaje, aphcaaon del
conocimiento y desarrollo de tareas. Aunque estos datos son recientes siguen
siendo insuficientes para tomar decisiones en las politicas ptblicas necesarias
para avanzar en la inclusion. Es importante crear una cultura de investigacion
vinculada a los procesos de transformacién social. Esto permitira superar la
carencia habitual de datos concretos sobre la poblacién con discapacidad
(diagnosticos; caracteristicas de la discapacidad; funcionamiento habitual en el
sistema educativo, en el empleo o en vida adulta; lugares donde viven, apoyos
recibidos por las familias, etc.). Hay una necesidad perentoria de realizar
estudios de prevalencia, epidemioldgicos y censos para tener un conocimiento
detallado de la poblacion con discapacidades (sus caracteristicas personales y
contextuales) y propiciar una planificacion de servicios adecuada, desarrollar
criterios de asignacion prioritaria de recursos e impulsar las investigaciones.

Ellenguaje y la terminologia que utilizamos para comprender la discapacidad
y a las personas con discapacidad es una preocupacion cientifica y social.
El lenguaje influencia las actitudes y las actitudes influencian el lenguaje,
existiendo una relaciéon bidireccional que va pareja al desarrollo de las
concepciones sobre las personas y que influye en los comportamientos y
las decisiones que se toman respecto a sus vidas. Si bien es cierto que los
simples cambios de terminologia no eliminan los prejuicios, la reflexiéon sobre
sus significados ayuda a comprender mejor a las personas y a avanzar en el
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sentido que decia Ortega: “...la razén se perfecciona por la multiplicacién
historica de sus términos, por el alumbramiento de nuevas perspectivas, y
no por el encasillamiento en lo ya conseguido” (Echeita y Verdugo, 2005).
Aunque los nombres son solamente convenciones, también son instrumentos
importantes en la construccion de la realidad social (Stockholder, 1994).

Hoy existen dos modos apropiados de referirse a quienes tienen discapacidad:
o utilizamos el lenguaje que da prioridad a la persona o el lenguaje que da
prioridad a la identidad. El primero hace hincapié en la persona (“personas
con discapacidad”) y no en su discapacidad o enfermedad, resaltando la
igualdad y los mismos derechos respecto a cualquier otro ciudadano. Este
es el lenguaje utilizado habitualmente por profesionales, investigadores,
politicos y, en muchas ocasiones, las propias personas con discapacidad y sus
familias. En el lenguaje que da prioridad a la identidad, la discapacidad se
convierte en el centro de atencién, lo que permite a la persona reivindicar
su discapacidad o su enfermedad croénica y elegir su identidad en lugar de
permitir que otros la nombren o seleccionen términos con connotaciones
¢ implicaciones negativas. A menudo se utiliza como expresion de orgullo
cultural y como reivindicacion de una discapacidad o una afecciéon crénica
que en su dia confirié una identidad negativa (APA, 2021). Ambas opciones,
prioridad de la persona o prioridad de la identidad, son el lenguaje actual
recomendado, el cual se encuentra muy lejos de los eufemismos o propuestas
poco pensadas y con cierta presencia en Espafia como las desafortunadas
expresiones “diversidad funcional”, “capacidades especiales” u otras
similares. Estas expresiones inadecuadas han sido criticadas por las principales
organizaciones de la discapacidad (CERMI, Confederaciéon Plena inclusion
Espana, y otros) por generar invisibilidad de las personas con discapacidad,
pues bajo esas etiquetas cabemos todos, de modo que pierden su funcion: la
de designar a quienes necesitan apoyos y ayudas especificas por esa condicion.

La precision en el uso de la terminologia es una demanda cientifica actual
para facilitar el conocimiento, la comprensiéon y la comunicaciéon entre
investigadores, profesionales, responsables de las organizaciones y de la
administracion, asi como de los familiares y las personas con discapacidad.
Si examinamos la heterogeneidad y amplitud de los diferentes colectivos que
incluye el concepto de discapacidad observaremos que una gran parte de las
discapacidades mas severas —aquellas que requieren mayores apoyos para
incluirse en la sociedad— son las que muestran afectaciones cognitivas que
limitan un amplio abanico de competencias habituales de la persona. Las
personas que han motivado mas estudio y dedicacion por parte de muchos
psicologos desde principios del siglo pasado son las que hoy denominamos
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personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo. En ellas centraré, principal
pero no exclusivamente, mi discurso.

Los términos ‘discapacidades del desarrollo’ y ‘discapacidades intelectuales
y del desarrollo’ se refieren a constructos diferentes, pero que tienen mucho
en comun al definirse ambos a partir de identificar limitaciones funcionales
significativas, enfatizar la multidimensionalidad del funcionamiento humano
y utilizar informaciéon diagnostica. Esta terminologia, y su definicion
operativa, todavia novedosas, estan basadas en las propuestas que hemos
realizado diversos autores, y que han sido especialmente promovidas por
la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD; Schalock et al., 2010, 2019, 2021; Verdugo, 2020).

Las discapacidades del desarrollo se entienden como una etiqueta amplia y
no categorica que se refiere a una discapacidad crénica sucedida antes de los
22 afos, y en la cual se presentan limitaciones funcionales significativas en
tres 0 mas areas principales de la vida que requieren servicios y apoyos a largo
plazo. Incluyen, por tanto, a personas con discapacidades fisicas —como la
paralisis cerebral o la espina bifida—y otros trastornos que se originan durante
el periodo de desarrollo —como el trastorno del espectro alcohdlico fetal o el
trastorno del espectro del autismo— (Schalock et al., 2021). Seria de gran
utilidad definir esta expresion, habitual en el contexto norteamericano, en las
normativas espafiolas del Estado y de las CCAA, pues ayudaria a preasar en
el sistema educativo quiénes son los alumnos que necesitan apoyo mas alla
de las categorias diagnosticas que solo identifican a una parte de la poblacién
que lo necesita. Ademas, con su uso se cuestionaria el limite legal de los 18
anos para ofrecer apoyos desde el sistema educativo, desde una comprension
actual del desarrollo basada en el conocimiento cientifico (en sus diferentes
perspectivas: etiologica, funcional, cultural y administrativa) que se extiende
al menos hasta los 22 afos.

Por otro lado, las discapacidades intelectuales y del desarrollo se refieren a un
campo amplio que combina situaciones en las que existe una discapacidad
intelectual y otras discapacidades como el Sindrome de Down, la Paralisis
Cerebral o el Autismo (Schalock y Luckasson, 2021; Schalock, Luckasson
y Tassé, 2021; Verdugo, 2020), y hoy es un campo delimitado de estudio
e investigacion, desarrollo de politicas, prestacion de servicios y apoyos,
que cuenta con organizaciones y revistas cientificas que se centran tanto
en la discapacidad intelectual como en las discapacidades del desarrollo,
sin detrimento del estudio dedicado a cada etiologia o tipo particular de
discapacidad que siempre puede aportar claves explicativas relevantes para
la evaluacion e intervencion especificas.
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PSICOLOGIA Y DISCAPACIDAD

Existe una extensa tradicion de estudios e investigaciones sobre discapacidad en
la Psicologia, con una finalidad preferentemente terapéutica o rehabilitadora,
particularmente en las discapacidades intelectuales y del desarrollo. La
psicologia del desarrollo y la psicologia clinica estudiaron desde sus inicios los
problemas de aprendizaje y de comportamiento de los alumnos ‘inadaptados’
o con dificultades para seguir el ritmo educativo normal. De hecho, el primer
impacto social o aparicién publica de la profesion, del rol del psicologo en
la sociedad, tuvo mucho que ver con la aplicacién de test y otras pruebas de
evaluacion psicolégica, y posteriormente con el tratamiento de problemas de
comportamiento o inadaptaciéon. Sin embargo, se han realizado numerosas
e importantes aportaciones desde subdisciplinas de la psicologia como la
psicologia experimental, psicologia del aprendizaje, psicologia de la conducta,
psicologia diferencial, psicometria, psicologia cognitiva o psicologia evolutiva
(Verdugo, 2002), sin desdenar las aportaciones de figuras relevantes en otras
areas de conocimiento como la historia de la psicologia (Carpintero y del
Barrio, 1987), del retraso mental (Fierro, 1987) o de las deficiencias (Aguado,
1995).

Antes de examinar los principales modelos conceptuales sobre la discapacidad
quiero hacer unabreve referencia alas aportaciones relevantes al conocimiento
precientifico internacional sobre discapacidad hechas desde Espana, ya que
hay muchas aportaciones pioneras que desempefiaron un papel internacional
de vanguardia del que podemos sentirnos orgullosos. La denominada
por algunos autores primera revolucién en salud mental (Aguado, 1995;
Pelechano, 1986, 1987) evolucioné desde los enfoques o actitudes pasivos, que
proponian el internamiento en instituciones manicomiales y la segregacion
a situaciones de mera custodia, hacia concepciones humanistas, naturalistas,
organicistas y b1010g1c1stas del trastorno y la deficiencia mental que pusieron
los rudimentos de la psicoterapia y laborterapla para la reinsercion social.
En este empeno destacaron las aportaciones de Juan Luis Vives en el siglo
XVI (Vives, 1992), un humanista cuyas preocupaciones sociales le llevaron a
reclamar la responsabilidad del estado en las acciones positivas favorecedoras
de la “gente menesterosa” y que defendia orientaciones rehabilitadoras,
integradoras y asistenciales” (Casado, 1992). Su aportaciéon en el libro “Del
socorro de los pobres” se centra en la rehabilitacion de las deficiencias fisicas
y psiquicas para lograr la integracion laboral y autonomia econémica. Las
aportaciones de Vives se han comentado como un claro antecedente de la
psicologia empirica moderna (Aguado, 1995) y de la psicologia clinica y
educativa (Pérez, 1991). La otra gran figura histérica espafiola por destacar
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es Pedro Ponce de Ledn, considerado uno de los primeros educadores de
la historia, quien desarroll6 el primer método de instrucciéon para sordos
basado en técnicas de aprendizaje oral, lectura de labios, pronunciaciéon y
algunas sefias (Aguado, 1995; Sacks, 1991).

En sus inicios, la participacion del psicélogo en el mundo de la discapacidad
se cefiia principalmente a actividades de evaluacién de nifios y adolescentes
con problemas de rendimiento o adaptaciéon educativa. En la actualidad,
nuestra vision del papel profesional de los psicélogos es mucho mas amplia
y diversificada, con el desempeno de distintos roles en una gran variedad de
ambitos a lo largo de la vida de las personas. Al examinar las dificultades
de una persona con discapacidad o de sus familiares nuestra prioridad
debe centrarse en averiguar qué podemos hacer para ayudarles a mejorar
la independencia, participacion social y calidad de vida del miembro con
discapacidad. Esto exige centrarnos en la globalidad de la persona y superar
visiones reduccionistas que solamente se centran en la discapacidad desde
una disciplina o subdisciplina e incluso desde un enfoque o teoria particular.
La psicologia debe poner sus conocimientos y método cientifico al servicio de
la mejora de la vida de las personas con discapacidad, ayudar a mejorar las
practicas profesionales y de las organizaciones de apoyo, y promover que la

investigacion psicologica influencie las decisiones de politicas publicas sobre
personas con discapacidad (APA, 2023b; Verdugo, 2018).

Uno de los ambitos o ramas de la psicologia mas relacionados con la
discapacidad en Espana ha sido la denominada Psicologia de la Intervencion Social
que ha dado lugar a una division especifica dentro del Consejo General de
la Psicologia de Espafia (Consejo General de Colegios Oficiales de Psicologos
[COP], 2022), y que en la Asociacion Americana de Psicologia corresponderia
a la Division 27 de Psicologia Comunitaria (Sociedad para la Investigacion
y Accién Comunitaria). En Espafia los campos de division tradicional de la
Psicologia no han dado respuesta apropiada al perfil y las practicas de muchos
profesionales que trabajan en los servicios sociales dirigidos a las personas con
discapacidad (Tamarit, 2018). Por otro lado, muchas plazas de psicologos se
han ido incluyendo en las leyes de servicios sociales de muchas CCAA como
parte de las respuestas interdisciplinares que requieren una aproximacion
psicologica y social (Consejo General de la Psicologia de Espafa, 2018). La
llamada Psicologia de la Intervenciéon Social se ha reclamado como oportuna
para generar una identidad profesional de quienes trabajan en este ambito de
la discapacidad, y se ha propuesto como guia para avanzar en calidad de vida
y plena inclusion social de las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo y sus familias (Tamarit, 2018).
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Pese a lo comentado, hay que entender que la discapacidad va mucho
mas alla de su comprension restringida a los servicios sociales, pues desde
la atenciéon temprana y edad escolar hasta el final del desarrollo esta muy
relacionada con la psicologia educativa y sanitaria, y también con enfoques
clinicos, neurologicos o de derechos para determinados fines, por lo que st
nos centramos en la persona desde su nacimiento hasta su envejecimiento
lo que necesitamos es una aproximacién intersectorial y multidisciplinar
en cualquier etapa vital de la persona. Las Divisiones relacionadas con la
discapacidad en la APA nos sirven de referencia sobre las distintas areas
habitualmente implicadas en el mundo de la discapacidad: 7) Psicologia
del Desarrollo; 20) Desarrollo Adulto y Envejecimiento; 22) Psicologia de
la Rehabilitacién; 33) Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo / Trastornos del
Espectro del Autismo; 38) Sociedad de Psicologia de la Salud; 40) Sociedad para
la Neuropsicologia Clinica; y 54) Sociedad para la Psicologia Pediatrica.

El conocimiento clentifico y las aportaciones de la psicologia en las tltimas
décadas han sido de mayor alcance y rigor, diversificando planteamientos
y enfoques, superando algunos reduccionismos y mejorando su rigor
metodoldgico. En el dltimo cuarto del siglo XX muchas cosas cambiaron en
la sociedad, mostrando una sensibilidad especial hacia aquellos que estaban
siendo segregados y discriminados historicamente por sus caracteristicas
diferentes, por sus limitaciones para el aprendizaje o la autonomia personal. Y
nuevas teorias y aportaciones de la investigacion mostraron que comprender
a una persona con discapacidad nunca debe restringirse a comprender sus
déficits aisladamente del contexto en el cual se producen.

En el campo de las discapacidades intelectuales o del desarrollo, al igual
que en cualquier otro tipo de discapacidad y en el ambito de la psicologia
clinica destacan los modelos contextuales y ecologicos, que entienden la
discapacidad no solo como una patologia o producto de las deficiencias de la
persona, sino como resultado de la interacciéon de la persona con un contexto
determinado, con importantes determinantes sociales que son aquellos que
se pueden cambiar y en los que prioritariamente se debe centrar el trabajo
de psicologos junto con otros profesionales. Sin embargo, la transicion del
modelo tradicional de atenciéon hacia los enfoques contextuales esta siendo
mucho mas lenta de lo deseable en las organizaciones de apoyo y en muchos
profesionales.

Elconocimiento cientifico actual en el campo de la discapacidad intelectual y de
las discapacidades del desarrollo (incluyendo aquellas formas de discapacidad
mas graves) requ1ere un marco holistico, un enfoque integrador que incorpore

cuatro perspectivas teoricas: blomedlca psicoeducativa, sociocultural y de los
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derechos o la justicia. Esta propuesta que hicimos (Schalock et al., 2018) ha
sido recogida en la Gltima definicion de discapacidad intelectual (Schalock et
al., 2021), y en sus diferentes perspectivas apreciamos siempre la presencia
indispensable y determinante del conocimiento psicologico. Gada perspectiva
del conocimiento cientifico tiene su propio fundamento filoséfico, representa
una vision particular del mundo, explora el impacto de diferentes factores
de riesgo que influyen en la discapacidad, proporciona un esquema para la
intervenciéon y provision de apoyos, y organiza la informacién para tomar
decisiones.

ENFOQUES Y MODELOS DEL CONOCIMIENTO CIENTIFICO

Los paradigmas y los modelos son constructos de uso comun, polisémicos,
que se utilizan con muchos significados diferentes, habitualmente imprecisos,
a veces contradictorios, pero que, en ultimo término, sirven para sintetizar
ideas y avanzar en la comprension de los fenémenos. Kuhn (1970) fue quien,
desde la filosofia e historia de la ciencia, al examinar como evolucionaban
las teorias cientificas, propuso la palabra paradigma. El uso de los modelos
en el conocimiento cientifico ha sido brillantemente descrito por la profesora
Anguera (1997), quien nos habla de como se construyen sobre tres bases
diferentes, analdgica, iconistica y simbolica, que se refieren respectivamente a
tomar prestado un mecanismo de otra aplicacién, aprehender un mecanismo
de los datos, y a crear el mecanismo para el modelo relacionando los
propios conceptos. Pues a esto Gltimo me referiré, pero entendiendo que
un modelo es una teoria, que suele incluir un mecanismo de prediccién de
resultados psicologicos, destinada a explicar procesos psicologicos especificos
(Dictionary of Psychology; APA, 2023a). Y lo haré de manera pragmatica,
como “una expresion metaforica representativa de fenémenos que no pueden
ser aprehendidos de forma directa” (Anguera, 1977), y con la finalidad de
facilitar la comprension de las personas con dlscapa(ndades intelectuales y del
desarrollo y las actividades de apoyo necesarias que puedan servir de guia en
la investigacion y tareas profesionales de los psicologos.

Los modelos cientificos al hablar de la discapacidad en general conceptualizan
la discapacidad desde las tradiciones médica, funcional o rehabilitadora,
de construccion social o de los derechos humanos (APA, 2022), y si nos
centramos en la discapacidad intelectual y las discapacidades intelectuales
y del desarrollo, podemos hablar de los enfoques biomédico, psicoeducativo,
sociocultural y de la justicia (Schalock, Luckasson et al., 2018a, 2021).
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Las primeras aproximaciones al conocimiento cientifico de las personas
con discapacidad fueron realizadas por médicos y otros humanistas
quienes, con esa raiz comin de muchos de los que dedican su vida a esta
poblacion, partieron de un compromiso personal de ayuda a aquellos que
notoriamente presentaban dificultades importantes para un funcionamiento
social independiente. Hoy, el enfoque biomédico sigue aportando conocimiento
relevante sobre la etiologia, la genética y la fisiopatologia principalmente, y
de él se derivan importantes consecuencias relacionadas con la farmacologia
e intervenciones en salud mental.

El modelo médico o biomédico, mayoritario en la primera mitad del siglo
pasado, con amplia influencia en la psicologia y algunas terapias, describe
una secuencia lineal que va desde la patologia a la enfermedad y entonces a la
discapacidad, centrandose en eliminar o reducir los sintomas originados por
las deficiencias. Podemos sefialar como sus principales carencias la falta de
atencion a los determinantes sociales de la salud y el rol de pasividad asignado
alos “pacientes”. Ademas, se parte de la creencia erréonea que con un mismo
diagnostico se pueden compartir las mismas expectativas de funcionamiento
de las personas y la comprension de sus necesidades de apoyo.

Al hablar de enfoques biomédicos conviene evitar algunos reduccionismos al
uso. En concreto, hemos de hacer una breve referencia a la actual moda de
lo “neuro” (neurociencias, neuropsicologia, neuroeducacion...), cuyo exceso
de atenciéon mediatica e influencia en algunos ambitos de la psicologia y otras
disciplinas ha sido acertadamente calificada como abuso por lo que procede
“contener su euforia y evitar el fraude al pablico en general” (Garcia-Albea,
2011). Los avances en la exploracion del cerebro y el sistema nervioso central
han sido espectaculares, y hay aportaciones muy valiosas de comprension
de los procesos mentales en las poblaciones con discapacidades cognitivas
(Florez, 2015) y es prometedor el estudio de las interacciones de la genética y
la neurociencia clinica (Romano, 2022), pero la explicacién de las funciones
que desempena el cerebro y el sistema nervioso central y su relacion con
el comportamiento y con los procedimientos terapéuticos todavia parecen
algo lejanas. Las distinciones y clasificaciones actuales desde esta perspectiva
tienen limitaciones importantes dada la alta comorbilidad y sobreposicion
fenotipica entre condiciones (Lopez y Forster, 2022).

El énfasis exclusivo en el diagnostico y en la etiologia siguiendo el DSM-
5 es insuficiente para describir la heterogeneidad clinica de las categorias
utilizadas y, lo mas importante, para tomar decisiones de ayuda a la persona y
su familia. En estos Gltimos afios hay un consenso creciente muy critico con la

- 14 -



Discapacidad y Psicologia. Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo

utilidad paralainvestigacién y la practica clinica de las nosologias psiquiatricas
en los problemas de salud mental (Dalgleish et al., 2020), con propuestas de lo
que se ha denominado revolucién transdiagnoéstica y neurodiversidad en los
trastornos del neurodesarrollo (Fletcher-Watson, 2022). Hay cierta atencién
a estos enfoques en los trastornos del espectro autista y el déficit de atencion
e hiperactividad (Astle et al., 2022), también con estudios preliminares de
intervencion en adultos con discapacidad intelectual (Dagnan et al., 2018;
Lindsay et al., 2015), en el bienestar emocional en el sindrome de Down
(Alvarez-Couto et al., 2019) o en el sindrome de Williams (Elsabbagh et al.,
2020).

Las clasificaciones de los problemas de salud mental segin qué procesos
mentales estan implicados es un modo alternativo de ver como surgen y se
mantienen los problemas, y como pueden recuperarse algunas personas,
pero todavia hay importantes retos para culminar con éxito estas propuestas
(Dalgleish et al., 2020). LEsta perspectiva de centrarse en los procesos
neurobioldgicosy enlas dimensiones cognitivas o comportamentales medibles,
que cuenta con un buen nimero de publicaciones e investigaciones en estos
anos, me recuerda los afios del inicio de la Modificacién de Conducta, con el
rechazo de las categorias diagnosticas, y sobre todo el simultaneo desarrollo
hipertrofiado de investigaciones cognitivas sobre los procesos mentales y sus
implicaciones educativas, en los que hubo mucha ilusion y expectativas pero
finalmente escasas evidencias sobre las practicas educativas de apoyo a las
personas con discapacidades intelectuales o del desarrollo (Verdugo, 1984).
Alguno de los problemas sefialados entonces puede repetirse ahora, porlo que
conviene mantener cierta dosis de incertidumbre. En todo caso, como bien
destaca el profesor Marino Pérez, hay que tener en cuenta que “el cerebro, la
conducta y la cultura estan intimamente entrelazados y se influencian uno a
otro de modos acumulativos” (2011, pag. 111).

La evaluacion psicolégica en el ambito de la discapacidad, cuando busca
datos utiles para tomar decisiones sobre el funcionamiento diario, siempre
debe ampliar su vision mas alla de los procesos para valorar directamente las
necesidades de apoyo concretas de cada persona, lo cual requiere observar
y analizar aspectos personales y contextuales directamente. La participacion
de la propia persona con discapacidad y su familia o apoyos naturales mas
cercanos son elemento imprescindible que debe ser activado en los procesos
de analisis para comprender los problemas, su relevancia, o las prioridades en
la atencion, pues el profesional no es omnipotente. Y ese examen psicologico
debe enfocarse hacia la consecucion de resultados personales de mejora de
independencia, autonomia, bienestar personal o funcionamiento individual.
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El modelo de rehabilitacién (también llamado funcional) entiende la discapacidad
como una consecuencia social de las capacidades y limitaciones (APA, 2022),
y se centra en el problema de la persona, en sus deficiencias, limitaciones
y dificultades con la intencién de que el profesional o el equipo planteen
estrategias terapéuticas, y concede importancia al posible desempenio laboral
de la persona en la vida adulta (Verdugo et al., 2013). En este enfoque, con
presencia sobre todo en las discapacidades fisicas y sensoriales, los psicologos
facilitan la mejora funcional y el desarrollo de estrategias adaptativas que
compensan las limitaciones, y ha dado lugar al desarrollo de muchos servicios
(educacion especial, trabajo protegido) y también a un enfoque de “terapias”
individuales. Las criticas a este anticuado enfoque, que todavia se encuentra
frecuentemente arraigado en las practicas profesionales dirigidas a los grupos
de discapacidad que presentan graves problemas de salud o salud mental
(paralisis cerebral, trastorno del espectro del autismo, discapacidad intelectual
profunda), se centra en que olvida las variables contextuales implicadas en
cada discapacidad a la vez que no activa el papel de la persona y su familia. A
pesar de lo dicho, conviene reconocer que este enfoque, en sus propuestas mas
representativas, ha evolucionado desde un enfoque muy médico (WHO, 1980)
a un enfoque mixto médico y social (WHO, 2001). En Espana la psicologia
de la rehabilitacion se ha planteado siempre con un enfoque integrador de
perspectivas, mas alla de la intervencién individual (Aguado y Alcedo, 1999;
Ruano, 1996; Verdugo, 1999) incluyendo “todo aquello que retrae, limita
o impide la normalizacién de su vida, desde barreras arquitecténicas y el
cambio y modificacién de prejuicios y estereotipos sociales...hasta la lucha
y esfuerzo por lograr una mayor igualdad de oportunidades” (Ruano et al.,

1999).

Si examinamos las discapacidades intelectuales y del desarrollo es preciso
resaltar la importancia del modelo psicoeducativo (Schalock et al., 2021), en el
cual se subrayan el aprendizaje, la conducta adaptativa y el funcionamiento
intelectual con una clara referencia al periodo de desarrollo o educativo. Este
enfoque ha proporcionado mayores implicaciones practicas que los enfoques
biomédicos, lo cual ha permitido consolidar la presencia de la psicologia en
los entornos educativos y posteriormente en los sociales dando lugar a todo lo
que tiene que ver con la Educacion Especial e Inclusiva, la importancia dada
a las habilidades parentales y su participaciéon en los procesos educativos,
y a numerosas estrategias de desarrollo personal, o los apoyos a la toma de
decisiones, entre otros.

La psicometria, la psicologia del desarrollo y la psicologia clinica dieron
en su momento respuestas cficaces a las necesidades de los alumnos, las
escuelas y las administraciones, y contribuyeron a popularizar este enfoque.
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Posteriormente, entre los anos sesenta y ochenta del siglo pasado, la
psicologia del aprendizaje, las aportaciones de la psicologia conductual, de
la terapia de conducta, con el uso del condicionamiento operante para el
tratamiento clinico de comportamientos alterados, facilité la comprension y
tratamiento de problemas muy graves que no habian tenido una respuesta
del conocimiento cientifico en los afios en que el concepto de enfermedad
habia sido predominante. Un ejemplo significativo, aunque parcial, de las
aportaciones de la psicologia lo tenemos en la creacion de los constructos
edad mental, CI, conducta adaptativa y otros, que contribuyeron a dotar de
elementos clave en la toma de decisiones de los psicologos.

Este enfoque psicoeducativo, con una vision mas amplia que el biomédico,
es el que ha servido para definir la discapacidad intelectual ya separada de la
etiologia, desde mediados del siglo pasado (Heber, 1959), pero con el paso de
los anos la visién resulté estrecha al no considerar apropiadamente los factores
ambientales explicativos de la discapacidad y tener una gran dependencia del
diagnoéstico y planteamientos categoriales de los tipos de discapacidad.

Las discapacidades intelectuales y del desarrollo y otras discapacidades
graves son algo mas que una condicion biomédica o un déficit psicoeducativo
que se pueda mitigar individualmente mediante intervenciones y apoyos. La
discapacidad es también una construccién social que se basa en la interaccién
de las personas y sus entornos (enfoque sociocultural), y en los derechos
humanos y legales que operan dentro de esos entornos junto a los papeles que
las personas con discapacidad y sus familias desempenan dentro de la sociedad
(perspectiva de la justicia o los derechos). Estas tltimas aproximaciones se
dirigen a mejorar la independencia y participacion social individuales, y han
dado lugar al desarrollo de nuevas estrategias de intervenciéon centradas en los
contextos naturales, como son los enfoques de apoyos (planificaciéon centrada
en la persona, apoyo conductual positivo, apoyo activo), los cambios en las
actitudes y percepciones sociales, y la intervenciéon en el ambiente y contexto,
sin olvidar la gran directriz de avanzar en el reconocimiento y ejercicio de
derechos.

El modelo social plantea que la discapacidad es una construccion social en la
cual el entorno, con sus barreras fisicas y estructurales, asi como debido a
las actitudes, creencias y valores sociales, apoya o limita la participaciéon en
la sociedad y, por lo tanto, la experiencia de la discapacidad (APA, 2022). La
propuesta se centra en promover la accesibilidad mediante el uso del disefio
universal y activar el papel desempenado por las propias personas que han
de tomar el control de sus vidas en todos los ambitos. En este enfoque ha
adquirido gran relevancia el conocimiento de la vida de las personas con
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discapacidad, su experlenma personal, y la 1mportan01a de oir siempre su
voz y la de sus organizaciones, algo que en ocasiones se ve simplificado a
la frase “nada sobre nosotros sin nosotros” con incidencia entiendo que
principalmente sobre la politica ptblica.

Algunos defensores de este modelo, especialmente cuando se promueve
desde la discapacidad fisica y sensorial, plantean una alternativa de caracter
politico mas que cientifico y hablan de la discapacidad como clase oprimida
(Verdugo, 2003). Estas propuestas, que surgieron como consecuencia de las
luchas por la vida independiente y ciudadania o derechos civiles, han dado
lugar a los denominados ‘Estudios sobre discapacidad’ (‘Disability studies’)
como campo de estudio académico. A su vez, esta perspectiva ha favorecido
una comprension de la discapacidad en términos de condiciones y relaciones
socioecon6émicas mas amplias, atendiendo a la discriminaciéon y exclusion
social frecuentes (Barton, 2009). Una variacion es el enfoque de ‘grupo
minoritario o con desventaja’, que subraya el papel que la discriminacién
institucional y el prejuicio desempefian en moldear la experiencia de
discapacidad. La discapacidad se convierte asi en una responsabilidad social
y también politica (Canimas, 2015) en tanto que implica a las estructuras
institucionales como principales responsables en la construccion o facilitacion
de contextos excluyentes.

Los seguidores de los enfoques sociales han destacado la necesidad de contar
con las propias personas con discapacidad, con su experiencia, y generar
empatia hacia ellas dandoles la voz siempre, de manera que no se tomen
decisiones ajenas a su conocimiento y voluntad. Los problemas de algunos de
estos planteamientos sociopoliticos suelen ser el reduccionismo explicativo de
la discapacidad que da lugar a especulaciones teéricas alejadas en ocasiones
de la evidencia del conocimiento cientifico.

Desde el extenso campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo,
que es el mayoritario en la vinculacion de profesionales de la psicologia con
respecto a la discapacidad, se han hecho los avances mas importantes en
los modelos de comprension de la discapacidad y sus implicaciones para las
practicas profesionales y organizacionales. La propuesta que hemos hecho de
un modelo socioecoldgico o contextual (Schalock y Verdugo, 2002, 2013a; Verdugo
y Schalock, 2010), también denominado sociocultural (Schalock et al., 2021),
cuenta con un seguimiento nacional e internacional importante. Desde este
modelo entendemos que la discapacidad es algo fluido, continuo y cambiante,
dependiente de las limitaciones funcionales de la persona y de los apoyos
disponibles en su entorno. Las limitaciones funcionales reflejan una falta de
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habilidad o restringen tanto el funcionamiento personal como el desempeno
de rolesy tareas esperadas en un ambiente social. Esas limitaciones funcionales
o discapacidad se reducen proporcionando intervenciones y servicios o
apoyos que se centran en la conducta adaptativa, el estatus comunitario, y
el bienestar personal. El enfoque socioecologico cambia la explicacion de
discapacidad alejandola de la ‘defectologia’ centrada en la persona hacia el
resultado de un desajuste entre las capacidades de la persona y las demandas
de su ambiente. Es la interaccion de la persona con los ambientes en los que
participa lo que nos permite evaluar sus necesidades individuales de apoyo.

La promulgaciéon de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), firmada actualmente por 186
paises, puso de manifiesto la necesidad de entender la discapacidad como
un enfoque de derechos, relacionando la comprension de la discapacidad con
los derechos humanos y con la justicia. El centro de interés en este caso se
refiere a las condiciones sociopoliticas, a nivel del macrosistema, existentes
para garantizar la igualdad, autonomia, no discriminacién, participacion e
inclusion de las personas con discapacidad. Este modelo, entiende que son
titulares de derechos y postula que las estructuras y politicas sociales que
restringen o ignoran los derechos conducen a la discriminacion y la exclusion.
Lo que no se especifica en la Convencion es como hacer operativos ni como
medir esos derechos especificos defendidos en sus Articulos, ni como utilizar
esa informaciéon para seguir mejorando la vida de la persona (Verdugo et
al., 2012). Con este fin se ha propuesto combinar el modelo de calidad de
vida, del que hablaremos posteriormente, con el enfoque de derechos con
vistas a materializar indicadores y herramientas de evaluacién que permitan
contrastar los avances en derechos con resultados medidos en las personas

(Gomez et al., 2022; Navas et al., 2012; Verdugo et al., 2012).

El modelo de calidad de vida y apoyos, que comentaremos posteriormente,
se ha relacionado recientemente con el llamado Paradigma de Ciudadania
Compartida (Schalock et al., 2022), que subraya el papel del macrosistema,
de las politicas sociales, para avanzar en los derechos humanos y civiles de
las personas con discapacidad. Hablar de ciudadania se refiere a un estado
o experiencia de pertenencia, al reconocimiento de tener iguales derechos y
obligaciones que otros ciudadanos, siendo por tanto una relaciéon inclusiva
entre una persona y su grupo, comumdad o sociedad. Un paradlgma de
ciudadania compartida es aquel que prevé, apoya y requiere el compromiso y
la plena participacion de fodas las personas con discapacidad como miembros
iguales, respetados, valorados, participantes y miembros contribuyentes en
todos los aspectos de la sociedad.
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MODELO DE CALIDAD DE VIDAY APOYOS

El origen del concepto de calidad de vida en el mundo de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo esta ligado a la necesidad de dar respuestas
concretas en los entornos naturales para mejorar el bienestar individual, unido
a la exigencia de evidenciar avances en los resultados personales logrados.
Frente a los enfoques centrados en el diagnoéstico o en la rehabilitacion
del déficit, hablar de calidad de vida se relaciona con promover objetivos
valorados por la persona para mejorar su funcionamiento habitual. En
las Gltimas décadas el concepto ha sido motivo de estudio en los campos
de la educacion, los servicios sociales, la salud y la familia, con un impacto
muy significativo en la investigacién y en las practicas profesionales y de las
organizaciones sociales (Schalock y Verdugo, 2002).

La evolucion positiva de las ultimas décadas en la manera de entender la
discapacidad ha permitido una mejora significativa en las expectativas y
metas que pueden lograr las personas con discapacidad. A su vez, la presencia
creciente del enfoque de apoyos ha reorientado la prestacion de servicios, y
fortalecido las iniciativas de vida con apoyo, empleo con apoyo y educacion
inclusiva. Esto ha permitido alejarse de los planteamientos categoriales de
la discapacidad y concentrarse en conductas funcionales y necesidades de
apoyo sin tener en cuenta diagnoésticos clinicos.

De los distintos marcos teéricos conceptuales de la calidad de vida,
desarrollados en distintos ambitos como la economia, la medicina o las
ciencias sociales, se han destacado como los mas influyentes (Van Hecke,
2018): la teoria de la homeostasis del bienestar subjetivo de Cummins (2005),
el modelo de calidad de vida de Felce y Perry (1995, 1997), el modelo de
calidad de vida de la Organizacién Mundial de la Salud (WHOQOL Group,
1995), y el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002, 2013);
siendo este tltimo el mas seguido en la investigacién y practica profesionales
en el ambito de las discapacidades intelectuales y del desarrollo, y con
importantes influencias en el campo del envejecimiento, la salud mental y la
inclusion social.

Hay un consenso internacional en la conceptualizacion, medida y aplicacion
del concepto de calidad de vida en el ambito de la discapacidad intelectual
(Schalock y Verdugo, 2002; Schalock et al., 2011). La calidad de vida se
entiende que es: (1) de naturaleza multidimensional, (2) con componentes
subjetivos y objetivos, (3) influida por varios sistemas, (4) de naturaleza
dinamica, y (5) con un enfoque mas amplio y holistico que la calidad de
vida relacionada con la salud (Felce, 1997; Schalock et al., 2011; Schalock
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y Verdugo, 2002; Van Hecke, 2018). La medicion de la calidad de vida
se centra en experiencias de vida valoradas por las personas, y evalda
multidimensionalmente los entornos fisicos, sociales y culturales relevantes
para el individuo. La aplicacién del concepto se dirige a mejorar el bienestar
personal en el contexto natural de cada uno, y se basa en evidencias, siendo
muy importante la formacion de los profesionales para la implementacion de
intervenciones y apoyos (Verdugo, Schalock et al., 2021).

El Modelo de Calidad de Vida que hemos planteado ha ido evolucionando hacia
una teoria avalada por la investigacion (Schalock et al., 2016a) y finalmente
ha confluido con el modelo de apoyos (Gémez et al., 2021a, 2021b; Verdugo,
Schalock et al., 2021, 2023). El enfoque teérico que hemos propuesto sobre
Calidad de Vida incluye cuatro directrices: a) una perspectiva socioecologica,
que se centra en la interaccion de la persona con el ambiente que le rodea, y la
congruencia entre las demandas ambientales y las competencias personales;
b) un enfoque de apoyos, que se basa en la evaluaciéon de las principales
necesidades de apoyo individual para reducir la discrepancia entre las
demandas ambientales y las competencias personales; c) los principios de la
psicologia positiva, que dan valor a la experiencia subjetiva de la persona
sobre su discapacidad, y favorece su empoderamiento; y d) los derechos de las
personas con discapacidad promovidos por Naciones Unidas, que el modelo
o teoria de calidad de vida permite materializar en indicadores relevantes
(Schalock et al., 2016a).

Launion del Modelo de Calidad de Viday el Modelo de Apoyos es el resultado
de integrar los dos enfoques predominantes en la evaluacion e intervencion
individual, en la prestacion de servicios y en la evaluaciéon de resultados en
el campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo (Gémez et al.,
2021a, 2021b; Verdugo, Schalock et al., 2021). Las practicas profesionales
y de las organizaciones de atencién y apoyo a personas con discapacidad se
benefician de la conjuncién de ambas perspectivas, evitando la separacion
entre lo que es importante (calidad de vida) y el cdmo lograrlo (apoyos).

La calidad de vida aborda en la perspectiva individual lo que es relevante para
la persona en su funcionamiento vital y las prioridades a considerar para los
apoyos o intervenciones, a la vez que se utiliza para constatar los resultados
alcanzados por cada individuo. El modelo de calidad de vida proporciona
también un marco conceptual relevante para el desarrollo de las politicas
sociales y para la aplicaciéon de las mejores practicas organizacionales y
la evaluacion de sus resultados. Esto se debe a la naturaleza universal del
concepto, los valores en los que se basa, el enfoque centrado en la persona
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y el énfasis en los resultados evaluados y referidos a la persona. El modelo
de apoyos proporciona un marco de referencia para la planificacion y la
qecumon de un conjunto coordinado de estrategias de apoyo a la persona
que previenen o mitigan la discapacidad; promueven su desarrollo, educacion

e intereses, y mejoran su funcionamiento y bienestar personal (Verdugo,
Schalock et al., 2021).

Elementos del modelo de calidad de vida y apoyos

El modelo de calidad de vida y apoyos se sustenta sobre cuatro componentes
fundamentales: (1) Valores esenciales; (2) Dimensiones de la calidad de vida
individual y familiar; (3) Sistemas de apoyos, y (4) Condiciones facilitadoras.

Los valores esenciales aluden a las creencias comunes sobre la persona con
discapacidad y sobre su valia y posibilidades, que se relaciona directamente
con las expectativas sobre ellas, y que sirve de guia para la planificacion de
los apoyos. Algunos de los valores mas sobresalientes aluden al respeto a los
derechos, relevancia de la autodeterminacién de la persona, o la confianza
en el potencial y su capacidad de mejora (Verdugo, Schalock et al., 2021).
Se relaciona esto con los principios éticos universales proclamados por la
Convencion de Naciones Unidas (2006) que hace referencia al “respeto
de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas” (p. )
asi como a situaciones de no discriminacién e igualdad y participacion e
inclusion social eficaz. Las organizaciones que quieren avanzar e innovar
transformando sus practicas hacia perspectivas mas inclusivas y a un avance
en los derechos individuales deben iniciar un cambio en los modelos mentales

de sus miembros (Claes et al., 2016; Navas et al., 2012; Verdugo et al., 2012).

Las ocho dimensines de calidad de vida individual propuestas por el modelo
de calidad de vida y apoyos estan avaladas por una ingente cantidad de
estudios y aplicaciones (Schalock y Verdugo, 2002, 2012). La investigaciéon ha
ido aportando informacién relevante sobre las dimensiones y los indicadores
basicos para evaluarlas en distintas situaciones y grupos de poblacion. Las
ocho dimensiones que constituyen el modelo son: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos. Estas dimensiones constituyen un marco de referencia
para la provision de apoyos, la evaluacion de resultados centrada en la persona,
la transformaciéon de las organizaciones y el cambio de sistemas. Una vida
de calidad se basa en la aplicaciéon del marco multidimensional propuesto.
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En el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO) de la
Universidad de Salamanca, a lo largo de las primeras décadas de este siglo,
hemos desarrollado numerosas investigaciones centradas en la construccion y
validacion psicométrica de instrumentos de evaluacion de la calidad de vida
para personas con discapacidad y otros colectivos sociales, algunos de los
cuales han tenido importante impacto internacional, gracias a su traduccion
a varios idiomas y la adaptacion y validaciéon para su aplicacion en diversos
paises. Las escalas desarrolladas para evaluar la calidad de vida se han
centrado en diferentes ambitos y grupos de personas:

- Niflos y jovenes con y sin discapacidad: Cuestionario CVI-CVIP (Sabeh et
al., 2009), Cuestionario CCVA (Gomez-Vela y Verdugo, 2009).

- Niflos y jovenes con discapacidades intelectuales y del desarrollo: Escala
ARC-INICO (Verdugo et al., 2015); Escala KidsLife (Gémez et al., 2016a,
2016b, 2018), Escala KidsLife-TEA (Gémez et al., 2018; Moran et al.,
2022), Escala KidsLife-Down (Gémez et al., 2017, 2020); Indice de Calidad
de Vida para Educacion Primaria (Heras et al., 2021).

- Adultos con discapacidad intelectual y bajas necesidades de apoyos: Escala
AUTODDIS (Verdugo, Vicente et al., 2021); Escala Integral (Gomez et al.,
2012; Verdugo et al., 2007; Verdugo et al., 2009, 2013); Escala INICO-
FEAPS (Goémez et al., 2015; Verdugo et al., 2010, 2013).

- Adultos con discapacidad intelectual y grandes necesidades de apoyos:
Escala San Martin (Hierro et al., 2015; Stone et al., 2020; Verdugo et al.,
2014).

- Adultos usuarios de servicios sociales, entre ellos personas mayores, con
discapacidad, con problemas de salud mental, con drogodependencias y
con VIH/SIDA: Escala Gencat (Arias et al., 2010; Gomez et al., 2012;
Verdugo, Arias et al., 2008, 2009, 2010, 2013).

- Adultos con dafio cerebral adquirido: Escala CAVIDACE (Fernandez et al.,
2018, 2019; Verdugo, Gémez et al., 2018; Verdugo, Fernandez et al., 2019);
Escala Autoinforme CAVIDACE (Aza et al., 2020; Verdugo et al., 2020).

- Personas mayores con discapacidad: Escala Fumat (Gémez, Verdugo et al.,
2008; Verdugo et al., 2009); Escala de Calidad de Vida para personas con
discapacidad que envejecen (Alcedo et al., 2008); Escala Prolab 76 para
la detecciéon de necesidades y prolongaciéon de la vida laboral (Jordan de
Urries et al., 2022).
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- Calidad de vida de las familias: Escala de Calidad de Vida Familiar (Cérdoba
y Verdugo, 2003; Cérdoba et al., 2006; Sainz y Verdugo, 2006; Verdugo et
al., 2005, 2012); Escala de Calidad de Vida Familiar en envejecimiento
(Rodriguez-Aguilella et al., 2013).

La repercusion que la evaluacién de la calidad de vida esta teniendo en el
ambito de la discapacidad, los buenos resultados obtenidos de su extension
a otros colectivos, y su caracter amplio y comprehensivo, no se limita a un
nivel individual de planificaciéon de apoyos, sino que también es atil desde
una perspectiva organizacional para mejorar la eficacia y eficiencia de las
acciones y practicas profesionales, y se estd comenzando a usar para la
valoracién de politicas sociales.

La investigacion ha identificado un buen nimero de factores personales y
ambientales que influyen en la calidad de vida (Schalock et al., 2018). Ademas,
se ha utilizado la evaluacion de resultados personales como un agente de
cambio individual (De Maeyer et al., 2009; Schalock y Verdugo, 2002,
2014), o para el desarrollo de practicas basadas en la evidencia (Schalock,
Gomez, Verdugo y Claes, 2017; Schalock et al., 2018b). Por otro lado, se
han utilizado los resultados de evaluacion de la calidad de vida como parte
integral del funcionamiento de las organizaciones y sistemas, en el desarrollo
y monitorizacién de practicas dirigidas a la rehabilitacién y mejora continua
de la calidad (Keith y Bonham, 2005; Shogren et al., 2015) en el desarrollo
de perfiles de proveedores (Gomez et al., 2013), en el empleo de nuevas
estrategias de gestion (Isaacs et al., 2009), en la mejora de la calidad como
proceso continuo (Verdugo et al., 2007) o para la propia redefinicion de las
organizaciones (Schalock et al., 2014, 2016b, 2017, 2018; Shogren et al.,
2015; Verdugo, 2009b). También, se ha propuesto emplear los resultados
agregados para informar la toma de decisiones sobre las politicas ptublicas en
las discapacidades intelectuales y del desarrollo (Shogren et al., 2015). En esta
misma linea el marco de calidad de vida esta siendo utilizado para desarrollar
indicadores que evaltien e implementen la Convenciéon de Naciones Unidas

de 2006 (Esteban et al., 2021; Gémez et al., 2022, en prensa).

Por su parte, la concepcion de los apoyos ha evolucionado paralelamente a
los avances en la definicién de discapacidad intelectual propuestos por la
AAIDD, desde la comprensiéon de su importancia (American Association
on Mental Retardation, 1992), pasando por el desarrollo de instrumentos
de medicion individuales (Schalock et al., 2002, 2010), hasta centrarse en
los sistemas de apoyos que las organizaciones deben disefar y mejorar
(Schalock et al., 2021). Los apoyos se centran en el ajuste entre las personas
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y sus entornos, y abordan la discapacidad como una expresion de las
limitaciones en el funcionamiento diario en un contexto social. Por este
motivo, se dirigen a resolver la discrepancia entre las competencias de las
personas y las demandas del ambiente. Con esta finalidad hemos contribuido
al desarrollo de: a) escalas estandarizadas de evaluacion de las necesidades
de apoyo (Aguayo et al., 2019; Guillén et al., 2015, 2017; Stancliffe et al.,
2016; Thompson et al., 2015, 2016; Verdugo et al., 2020; Verdugo, Arias
et al., 2021); (b) estandares de apoyo (Amor et al., 2021; Buntinx et al.,
2018); (c) planes de apoyo personal que alinean las necesidades de apoyo,
los objetivos personales, las estrategias de apoyo y los resultados valorados
por una persona (Schalock, Thompson et al., 2018); y (d) equipos de apoyo
estructurados horizontalmente que desarrollan planes individuales faciles de
usar (Amor et al., 2020; Reinders y Schalock, 2014; Sanchez-Gomez et al.,
2020; Verdugo et al., 2020).

Los sistemas de apoyos deben caracterizarse por estar centrados en las personas,
ser exhaustivos, estar bien coordinados y orientados hacia la obtenciéon de
resultados. Se refieren a una amplia gama de recursos y estrategias que
previenen o mitigan una discapacidad o sus efectos; promueven el desarrollo,
la educacion, los intereses y el bienestar de las personas con DID o de sus
familias; y mejoran el funcionamiento y el bienestar individual o familiar. Los
elementos principales de apoyos destacados en el modelo de calidad de vida
y apoyos son (Verdugo, Schalock et al., 2021):

- La promocidn de la eleccion y autonomia personal, que implica tener oportunidades
para tomar decisiones y ejercer la autodeterminaciéon, ser reconocido
como persona ante la ley y disfrutar de capacidad juridica en igualdad de
condiciones con quienes no tienen discapacidad. La eleccién y la autonomia
personal se facilitan mediante apoyos en la toma de decisiones.

- Ll avance en entornos inclusivos, que brindan acceso a recursos, informacioén y
relaciones, fomentan el crecimiento y el desarrollo, apoyan a las personas,

y se adaptan a las necesidades psicologicas de autonomia, competencia y
afinidad.

- La utilizacion de apoyos genéricos, que son aquellos que estan ampliamente
disponibles para la poblacion en general, incluidos los apoyos naturales,
tecnologia, protesis, oportunidades de aprendizaje a lo largo de la vida,
adaptaciones razonables, dignidad y respeto, y fortalezas o activos
personales.
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- La mejora y coordinacion de los apoyos especializados, que son las intervenciones,
estrategias y terapias profesionales.

El cuarto elemento del Modelo de Calidad de Vida y Apoyos son las condiciones

Jacihtadoras, las cuales se refieren a elementos contextuales activos que
influyen en la aplicacion con éxito del modelo. Por un lado, hay condiciones
que facilitan la calidad de vida de la persona como son su participacién en
la comunidad y autonomia para decidir sobre las actividades cotidianas;
fomento del sentido de pertenencia a un grupo, integraciéon e¢ identificacién
con ¢l; optimizar las capacidades y oportunidades; seguridad y proteccion
en los entornos; y un acuerdo pactado con las metas importantes para la
persona o familia. Por otro lado, las principales condiciones que facilitan el
apoyo son la disponibilidad, accesibilidad y sostenibilidad de este, asi como
contar con proveedores de apoyo competentes y con experiencia que se
centren en las necesidades de apoyo de la persona para mejorar sus resultados
o metas. En la comprensién y activacion del contexto para implementar
actividades comunitarias de cambio e innovacion en el apoyo a personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo se estan produciendo avances
importantes en los tltimos anos (Shogren et al., 2014, 2015, 2020).

LOS PSICOLOGOS EN EL CAMPO DE LA DISCAPACIDAD

La Psicologia, es una disciplina que se encuentra en las mejores condiciones
para implementar acciones que cambien y mejoren los escenarios vitales
de las personas con discapacidad para lograr avances en el ejercicio de
derechos y alcanzar resultados personales que reflejen un mayor bienestar y
calidad de vida. Sin embargo, es generalizada la carencia de entrenamiento
apropiado en los programas de formacion unwersitaria espanioles, siendo
frecuente la inexistencia de una asignatura que sensibilice y presente a la
poblaciéon de manera holistica. Y cuando la asignatura existe, su programa
consiste exclusivamente en contenidos infanto-juveniles, siendo una muestra
del anquilosamiento del conocimiento en este campo. La situaciéon solo
ha mejorado ligeramente en los postgrados especificos, pero en ellos suele
abundar una mirada reduccionista o exclusivamente psicoeducativa.

La Discapacidad debe ser incorporada a los planes de estudio de las facultades
de Psicologia como contenido obligatorio, a la vez que debe ser tratada en
muchas otras asignaturas. Los psicologos que trabajan en cualquier ambito
laboral (clinico, educativo, servicios sociales, juridico, etc.) deben conocer ese
9% de poblacién con el cual pondran a prueba sus competencias y trataran
de desarrollar sus funciones en algiin momento.
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Los psicologos deben entender la discapacidad, los factores que inciden sobre
ella, el lenguaje apropiado a utilizar, la clasificacién de las discapacidades, las
actitudes sociales, el derecho ala no discriminacion y a una vida independiente
o interdependiente y a la participacion social. La formaciéon universitaria,
desde la psicologia cientifica, y basada en evidencias, debe sensibilizar al
alumnado hacia esta poblacién por medio de conocer sus caracteristicas,
limitaciones y necesidades; familiarizarse con el sistema conceptual de la
discapacidad desde una perspectiva biopsicosocial; conocer las principales
discapacidades existentes; y ensefiar estrategias utiles para evaluar, intervenir
y apoyar a las personas con distintos tipos de discapacidad y en distintos
contextos (Verdugo, 2002).

Una asignatura especifica sobre psicologia y discapacidad en los planes
de estudio, como hacemos en distintas carreras (psicologia, trabajo social,
educacion, terapia ocupacional...) en la Universidad de Salamanca, es
oportuna para recoger la variedad y complejidad de la discapacidad,
para establecer los criterios comunes en valores humanos y profesionales,
actitudes de compromiso con la poblacién, respeto a la dignidad de cualquier
persona independientemente de la intensidad de sus necesidades de apoyo,
presentacion de los principales grupos de discapacidad y la emergencia de
otros, conocimiento de los principales modelos tedrico-practicos existentes,
y desarrollo de practicas profesionales de evaluaciéon e intervencion.
No obstante, hay muchas asignaturas susceptibles de incluir contenidos
relacionados con la discapacidad en las facultades de psicologia (Asch y
McCarthy, 2003; Verdugo, 2002): Evaluaciéon Psicologica, Psicologia Social
(estereotipos, prejuicios, estigma y discriminaciéon, interacciéon social),
Modificaciéon de Conducta (Apoyo Conductual Positivo, Apoyo Activo),
Psicologia del Desarrollo (etapas de desarrollo en el ciclo vital, aprendizaje
social, familia), Personalidad, Psicologia de la Salud, Psicopatologia o
Psicologia Organizacional vy, finalmente, sin olvidar la importancia de las
practicas de la carrera que permiten apreciar aspectos individuales del
funcionamiento vital de las personas con discapacidad.

Los ambitos de actuacion de los psicologos en la discapacidad deben referirse
tanto al plano clinico individual tradicional de evaluacién e intervencion, como
al de apoyo y consejo personal y familiar, en los cuales han de desempefar un
papel relevante en la interaccién de la persona y la familia con su entorno.
Asimismo, para la transformaciéon hacia una mayor inclusion social es
necesario que los psicélogos se impliquen en las dinamicas organizacionales
y en los contextos en los cuales viven las personas. Solamente asi se podra
orientar una practica profesional centrada en la calidad de vida, los apoyos
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y la autodeterminacién y alejada de la comprension exclusivamente
psicopatologica.

Las directrices de evaluacion e intervencion en discapacidad de la APA
(APA, 2022; Hanson et al., 2023) han destacado que los psicologos ocupan
una posicién inmejorable para ayudar a las personas a ser ciudadanos con
capacidad de autodeterminacion, con posibilidades de elegir y decidir sobre
su propia vida. Afortunadamente, encontramos ya en nuestro pais buenos
ejemplos en la evaluacién de esa dimension tan importante (Verdugo, Vicente
etal., 2015, 2020; Vicente et al., 2020, 2021) y muchas organizaciones sociales
espanolas en favor de las personas con discapacidad trabajan con esa meta,
y cllo es debido en buena parte al esfuerzo de profesionales de diferentes
disciplinas entre las que destaca la Psicologia.

Algunos aspectos destacables que puede aportar la psicologia en la atencion
de las personas con discapacidad, siempre que se tengan unos conocimientos y
habilidades actualizados sobre el desempeno profesional, son la construccion
de instrumentos que garanticen la validez, equidad e idoneidad de las
evaluaciones e intervenciones, evitando los posibles prejuicios e ideas sobre
la discapacidad; promocion de la igualdad de acceso y de oportunidades
utilizando todas las adaptaciones adecuadas en sus procedimientos y
practicas; y ayudar a la persona a descubrir y equilibrar sus puntos fuertes y
sus limitaciones (APA, 2022; Hanson et al., 2023).

Un problema endémico en la universidad y en el sistema de atencion
educativo y social de Espana es la carencia de entidades e infraestructuras
de wmvestigacion especificas de caracter estatal y regional dirigidas a crear y
fortalecer grupos de investigacion centrados en la discapacidad. Existe una
necesidad de ser proactivos, de planificar constantemente el desarrollo de
investigaciones dirigidas a objetivos relevantes de interés para la sociedad
(administraciones, organizaciones sociales...) en relacién con la discapacidad.
Las politicas publicas dirigidas a mejorar las condiciones de vida de las
personas vulnerables necesitan sustentarse en datos, no sélo para nutrir de
informacién previa las decisiones que se toman, sino también para evaluar
los resultados.

En las altimas décadas se ha avanzado considerablemente en la visibilidad
de las personas con discapacidad y su atenciéon publica en Espana, algo
que se manifiesta en la preocupacién y recursos dedicados desde las
administraciones, que cuentan con una politica social muy activa que se ha
visto en buena parte sustentada por el papel promotor de la Uniéon Europea.
A su vez, el movimiento social representativo de las organizaciones se ha
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consolidado por medio del Comité Espanol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), el cual cuenta con recursos sustanciales que le
permiten desarrollar iniciativas importantes en muchos ambitos relacionados
con las discapacidades. Sin embargo, la parte débil en la respuesta social
sigue siendo la carencia de centros e institutos de investigacién vinculados
a las universidades de las distintas CCAA. Los centros o institutos de
investigacién permiten constituir masas criticas de investigacién, con
grupos interdisciplinares e intersectoriales, que caminan en alianza con las
administraciones y las organizaciones sociales para resolver problemas, tomar
decisiones y aportar evidencias. Los avances sociales para lograr una sociedad
mas justa e inclusiva no se producen al azar, sino que exigen la colaboracion
entre gobiernos, entidades sociales y la investigacion e innovaciéon que aporta
evidencias.

Hace falta reforzar una cultura de investigacion aplicada en este campo, con
una prioridad por parte de las administraciones y las organizaciones sociales,
que facilitaria mucho las medidas a tomar y la evaluaciéon de resultados de
todas las acciones emprendidas. Algunas de las lineas principales que la
mvestigacion sobre discapacidad debe tener en cuenta las propuse en un
decalogo asumido por el INICO de la Universidad de Salamanca (Verdugo,
2004), entre las que se destaca: que la investigacion debe orientarse hacia
la igualdad de oportunidades y no discriminacién, la promocién de la
autodeterminaciéon y vida independiente, y la mejora de la calidad de

vida; aportar conocimiento esencial para avanzar en la comprension de las
necesidades de las personas con discapacidad; servir de fundamento y apoyo
para tomar decisiones eficaces en el proceso habilitador y rehabilitador;
utilizarse para planificar politicas sociales, de salud y educativas; implantar
y mejorar procesos innovadores y evaluar y mejorar practicas profesionales;
permitir un conocimiento critico de la aplicaciéon de la normativa, los
programas y los recursos; y tener en cuenta la participacién de las personas
con discapacidad, quienes a su vez deben implicarse y colaborar activamente
en los procesos investigadores.

CONSTRUCCION DE UNA SOCIEDAD INCLUSIVA

Los modelos y las propuestas de teorias comprensivas de la discapacidad
y de sus implicaciones practicas para lograr un abordaje individualizado,
organizacional y social que mejore las expectativas y la inclusion social en
cualquier etapa vital con igualdad de derechos a cualquier otro ciudadano
llevan varias décadas de desarrollo. Las ideas estan claras, las respuestas
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a dar también lo estan, pero existe cierta complejidad para avanzar que
parece obligar a un camino lento que puede ser en ocasiones exasperante.
Nos encontramos, desde mi punto de vista y analisis, en un escenario de
‘construccién social’ que supone un cambio cultural respecto a lo que las
creencias, actitudes y respuestas sociales habian disenado como el camino
habitual. Ya no son tiempos de beneficencia o asistencia, sino de derechos,
de plena ciudadania; y tampoco son momentos de obviar a las personas con
discapacidad en lo que respecta a las decisiones importantes en sus vidas (que
suelen ser tomadas por otros: familiares, profesionales administraciones), sino
de empoderamiento, autorrepresentac1on y apoyos adecuados en la toma de
decisiones cuando sea necesario.

Si examinamos la experiencia espanola en las propuestas de cambio del
sistema educativo desde los afios ochenta del siglo pasado hasta hoy, pasando
de un sistema segregado a otro inclusivo, se puede apreciar la inestabilidad
¢ inconstancia de las acciones emprendidas desde las administraciones
y su correlato en los centros educativos, organizaciones y profesionales
involucrados. Esto, a pesar de los avances logrados como es la disminucién
de la atencién segregada y de los centros de educacion especial, ha llevado
a un resultado de fracaso, al menos parcial, en las expectativas y en los
resultados pretendidos. Las propuestas actuales de desinstitucionalizacion
de los servicios sociales emprendidas ahora por la Unién Europea, y en
Espafia con gran énfasis y recursos, esperamos que tengan mejor fortuna
y mantengan continuidad y sostenibilidad con independencia de opciones
politicas diferentes en los gobiernos.

Los cambios culturales, como lo es el pasar de una sociedad, escuela,
empresa o comunidad segregadora y discriminadora a otra inclusiva y
solidaria, involucran cambios relevantes en las ideas, normas sociales y
comportamientos de grupos de personas, algo que sucede lentamente en
una escala cuando menos de décadas. Se han estudiado desde la psicologia
las razones o porqués de los cambios culturales en los fendmenos sociales,
y también los procesos, y el como han ocurrido estos cambios (Varnum y
Grossman, 2017). Al hablar de las personas con discapacidades significativas y
la respuesta social a las mismas, yo me alineo con las propuestas de Raymond
Williams (1983) quien propuso que los cambios culturales se producen cuando
grupos de ciudadanos realizan acciones conjuntas en diferentes ambitos, que
estan basadas en valores diferentes. Y los valores diferentes que hoy estamos
promoviendo tienen que ver con el reconocimiento de la dignidad de todas
las personas, la demanda de igualdad de oportunidades para desarrollar
proyectos de vida individuales decididos por la persona, el empoderamiento
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y autodeterminacion, la inclusién social, y la basqueda del bienestar personal

o calidad de vida (Verdugo, 2011).

Los valores deben orientar la politica pubhca respecto alos grupos vulnerables
y en riesgo de exclusion social, y proporcionar un marco de referencia para las
buenas practicas profesmnales y organizacionales. Los valores son esenciales
en la transformacion necesaria del sistema de trabajo tradicional de las
organizaciones sociales, ya que forman la base de los modelos mentales, que
son las suposiciones profundamente arraigadas, generalizaciones e imagenes
que el personal de la organizacion tiene para entender a la poblacion y actuar.
Los modelos mentales conforman la visién y la cultura de una organizacion,
incluida la creencia de que las organizaciones pueden evaluarse a si mismas y
cambiar (Schalock et al., 2018). No existen los valores exclusivamente como
cualidades positivas de las personas, sino que hay que entenderlos también
en el ambito profesional y en el de las orgamzac10nes de apoyo. En este
caso, la redefinicién necesaria de las orgamzamones se basa en los valores de
respeto, dedicacion, honestidad, innovacién, trabajo en equipo, excelencia,
rendimiento de cuentas, empoderamiento, calidad, eficacia y eficiencia, y
dignidad (Schalock y Verdugo, 2013a,b).

Desde el Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (Schalock y Verdugo,
2002, 2013) se plantea que para entender la complejidad del cambio social
necesario para el logro de una sociedad inclusiva, en el cual estamos inmersos
desde finales del siglo pasado, es clarificador hablar de la necesidad de que
exista un alineamiento horizontal y vertical de las distintas fases y los distintos
niveles del sistema involucrados en los procesos de cambio, los cuales son
examinados desde un enfoque de modelo logico (Schalock y Verdugo, 2012,
2013 a, b; Schalock, Verdugo et al., 2018; Schalock et al., 2008, 2016b).
El modelo l6gico es un marco organizativo para articular la relacién entre
la filosofia del programa, el marco conceptual, las actividades y los efectos.
Los distintos niveles del sistema (micro, meso y macro) se refieren al plano
individual, organizacional y social, lo que podemos relacionar directa y
correlativamente con las practicas profesionales y participacion de la persona
y su familia, las practicas organizacionales y las decisiones de gestién, y el
papel que desempefian las administraciones. Cada uno de esos niveles tiene
unas fases criticas (input o entrada, proceso o rendimiento, y resultado) que
deben sincronizarse entre si para una obtenciéon de mejores resultados.

En el alineamiento horizontal todos los elementos de entrada y proceso de los
tres niveles del sistema se relacionan tanto con resultados de las politicas como
con resultados personales y resultados organizacionales. Y en la alineacion
vertical se busca la maxima eficacia y eficiencia al alinear los tres niveles
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(individuo, organizacién y sistema de prestacion de servicios) del sistema. Las
interrelaciones entre el individuo, la organizacion y el sistema de prestacion
de servicios (y la sociedad) nos permite ver patrones de interdependencia y
planificar el futuro.

El pensamiento de sistemas con el alineamiento de fases y niveles constituyen
una teoria del cambio, y lo proponemos como hoja de ruta para ayudar en
los procesos de transformacion social y de las organizaciones y crear valor
e innovacion en la prestacion de servicios educativos y sociales (Schalock y
Verdugo, 2012,2013b). En elnivelindividual,la alineacién horizontal establece
una secuencia logica entre la evaluacion objetiva de las necesidades de apoyo
sumada a la incorporacién de las metas y deseos de las personas (planificacién
centrada en la persona) para decidir un sistema de apoyos que permita
obtener resultados personales medibles. Desde el plano organizacional, la
secuencia logica o sincronia debe darse entre la optimizacion de los recursos
¢ implementacién de practicas y politicas centradas en la persona, con el
desarrollo de servicios de la organizacion y la consecucion de resultados
personales agregados y de mejorar los entornos inclusivos que mejoren el
bienestar personal por medio de la participaciéon de la persona (Schalock
et al., 2018). Esto permite a las organizaciones de apoyo a las personas con
discapacidades intelectuales y del desarrollo informar, supervisar, evaluar
mediante indicadores personales, familiares y sociales, y mejorar la calidad.
En el plano de las administraciones o de la politica publica se proponen cuatro
directrices: realizar un analisis contextual, asumir un enfoque basado en los
valores de la Convencion de la ONU, alinear horizontal y verticalmente la
prestacion de servicios, y desarrollar alianzas para la implementacion de las
politicas (Verdugo et al., 2017).

Para ir concluyendo, el marco tedrico, basado en evidencias, proveniente
de la unién de los modelos de calidad de vida y apoyos encuentra su
aplicacion y utilidad en cuatro ambitos: provisiéon de apoyos, evaluacion de
resultados centrada en la persona, transformaciéon de las organizaciones y
cambio de sistemas. Gorrelativamente sirve para alinear las necesidades de
apoyo de una persona con las estrategias de apoyo individualizadas y sus
resultados significativos, conectar practicas profesionales individuales con las
prioridades y misiones de las organizaciones, sincronizar las politicas y toma
de decisiones entre las organizaciones y el sistema general; y desarrollar un
esquema conceptual basado en valores para las politicas de discapacidad, y

establecer parametros para la evaluacion centrada en la persona (Verdugo,
Schalock et al., 2021).
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Y para terminar con este discurso quiero hacer una referencia a como la
Academia de Psicologia de Espana tiene un lema diafano y muy oportuno
para los psicologos, con el cual me identifico totalmente, que habla de pensas;
sentir y hacer (“cogito, sentio, ago”). En mi caso, en una vida dedicada al apoyo
y mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad he venido
resaltando progresivamente la importancia de trabajar con “cerebro, corazén
y valentia” que, curiosa y felizmente, son términos correspondlentes alos de
la Academia, aunque en mi caso acabaron identificados como manera de
divulgarlos por medio de la maravillosa pelicula del Mago de Hoz cuando
Dorothy se ve acompaiiada por un espantapdjaros sin cerebro, un hombre
de hojalata sin corazon y un ledn cobarde. Y mi propuesta siempre ha sido
acompanar de rigor metodolégico y evidencias cientificas, compromiso
personal y empatia con las personas, y valor para innovar y modificar las
inercias que paralizan los cambios que se deben acometer para lograr una
sociedad inclusiva.

Acabado el discurso preceptivo permitame, Excelentisimo Sr. Presidente, que agradezca y cite
a las personas relevantes del mundo académico y personal que han estado y estdn presentes
en mu vida. En primer lugar;, a todo el equipo de profesores e investigadores formados en el
Instituto Unaversitario de Integracion en la Comunidad (INICO), que me han acompaiiado
en el desarrollo de las investigaciones y actividades de formacion especializada en estos
dltimos 30 afios. Ya conocen lo que decia Paul Valery, “Un hombre solo siempre estd en mala
compaiiia”. Todo lo que yo he podido aportar ha sido producto de esfuerzos compartidos con
equipos que han pretendido altos niveles de excelencia, mostrado una capacidad incesante de
trabajo, y compartido un clima académico libre, solidario y entusiasta. En segundo lugar,
debo reconocer el apoyo e influencia determinante en mi carrera del profesor Robert L.
Schalock, amigo y mentor; quien ha sido un estimulo imprescindible en mi vida profesional
¢ mvestigadora. V" al hablar de discapacidad en la Academia de Psicologia de Espafia,
es necesario recordar las brillantes aportaciones en este dmbito de los profesores Alfredo
Fierro y Angel Riviere, junto a la de mi director de “Iesis Doctoral, el profesor José Antonio
Carrobles. Y por sus aportaciones y destacada trayectoria profesional quiero hacer referencia
a dos compaiieros especialmente apreciados en el mundo de la discapacidad: Javier Tamarit
v Gerardo Echetta. Pero, el futuro ya es de otros, y afortunadamente la Psicologia espaiiola
cuenta con excelentes figuras ya consolidadas en dmbitos internacionales.

Y finalmente, entiendo que, “una vida de calidad es una vida compan‘ida” (Schalock y
Verdugo, 2002) por lo qué para el final degjo a las cuatro personas mds importantes e
influyentes en mi vida: mus padres, Pedro y Carmen, cuyos valores personales han sido
determinantes de mi trayectoria, y a mi esposa leresa y mi hiyja Elisa, que han sido y son los
amores incondicionales que me han acompariado y apoyado en TODO.

Salud y muchas gracias a todos los que habéis tenido a bien escuchar este discurso de ingreso
en la Academia de Psicologia de Esparia.
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CO) desde 1996 hasta 2023, del Servicio de Informacién sobre Discapaci-
dad (SID) desde 1999 y de Siglo Cero (revista cientifica sobre discapacidad
de mayor difusiéon y antigiiedad en lengua espanola) desde 1993. También
ha sido Coordinador del programa de doctorado “Avances y Perspectivas
en la Investigacion sobre Discapacidad” (1995-2001; con Mencion de Cal-
idad del Ministerio de Educacion en 2003, 2004 y 2005) y es director del
“Master en Integracion de Personas con Discapacidad. Calidad de Vida”
desde 1991 y del “Master en Integracion de Personas con Discapacidad. Pro-
grama Iberoamericano” desde 1993 (el cual se ha impartido en Buenos Aires
(1993-1995), Santiago de Chile (1995-1997; 2004-2005), Brasilia (1998-1999)
y a distancia.
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Ha desarrollado una extensa tarea de direccion de investigaciones cen-
tradas principalmente en las discapacidades intelectuales y del desarrollo o
de origen cognitivo sobre diferentes tematicas (p. ej., calidad de vida, instru-
mentos de evaluacion de apoyos y conducta adaptativa, derechos, empleo
con apoyo, educacion inclusiva, habilidades sociales, victimizacion y maltra-
to, evaluacién de programas). Su intensa actividad investigadora se ha ma-
terializado en seis sexenios de investigacién y un sexenio de transferencia, y
en la direccién o coordinacion de 67 proyectos de investigacion competitivos
(europeos, nacionales y autonémicos) y 101 contratos, convenios o proyectos
de I+D+i con Administraciones o entidades publicas o privadas. Ha dirigido
44 tesis doctorales, mas de la mitad con premio extraordinario de doctorado.
Ademas, dirige la unidad de Investigacion Consolidada UIC 115 de la Junta
de Castilla y Leon desde 2015.

Como autor o coautor, ha publicado 686 articulos cientificos o capitulos
de libros (101 de ellos con factor de impacto JCR en Web of Science (WOS):
42 Q1; 34 Q2; 12 Q3; 13 Q4) y mas de un centenar de libros y escalas de
evaluacion. Ha presentado mas de un millar de comunicaciones en congresos
de caracter nacional ¢ internacionales. Goza de un indice h muy destacado
en distintas bases de datos internacionales, el mas alto en investigadores sobre
discapacidad con lengua espafiola: h=80 (110-index=325) en Google Scholar;
h=30 en Scopus; h=48 en Research Gate; y h=27 en WOS. Ademas, ha sido
reconocido por la Universidad de Stanford en el “Ranking of the World Scientists:
World’s Top 2% Scientists” como uno de los investigadores mas influyentes en
su campo en el mundo (2020-2021); se sitGa en el 1% superior (mas concre-
tamente, en el 0,25% de 90.772 autores) en el “Ad Scientific Index; Experlscape
Expert in Intellectual Disability” por su produccion cientifica sobre discapacidad
intelectual en los Gltimos 10 afos (2012-2022); e incluido en 2021 como el
cientifico nimero 2 (de un total de 29) de la Universidad de Salamanca y el
numero 81 (de 6.238) de Espafia, en todas las areas de conocimiento, en el
“Ad Scientific Index” (Alper-Doger Scientific Index) y el nimero 10 de la Universi-
dad de Salamanca y 508 de Espana en el ranking del CSIC (2022).

Entre los reconocimientos y premios por su labor investigadora desta-
can International Award (2005), Special Service Award (2009, 2021) y Fellow (2013)
de la Asociaciéon Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del Desar-
rollo (AAIDD); Emerald Award for Outstanding Author Contribution in the 2015 Em-
erald Literati Network Awards for Excellence” (Emerald Group Publishing); Doctor
Honoris Causa por la Universidad ISALUD (Buenos Aires, Argentina, 2012);
Medalla de la Educaciéon (2014) y Doctor Honoris Causa por la Universi-
dad de Anahuac en 2023 (México); Premio Reina Sofia de Rehabilitacion e
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Integracion del Real Patronato sobre Discapacidad del Ministerio de Sani-
dad, Igualdad y Servicios Sociales (2013); Premio de Investigaciéon Infanta
Cristina (2010); Premio de Investigacion Social Caja Madrid (2008); Premio
Alumni UAM (2018) de la Universidad Auténoma de Madrid; Premio de
Familia y Discapacidad de la Catedra Telefonica-Fundacién Repsol-Down
Madrid (Universidad Pontificia Comillas, 2016); Premio “Maria De Maeztu”
de la Universidad de Salamanca a la Excelencia Cientifica (2018); y Premio
Castilla y Leon de Ciencias Sociales y Humanidades (2021). Ademas, como
director del INICO ha recibido el sexto Premio FEGADACE (2018), el
Premio a la Contribucién Cientifica en Psicologia del Colegio Oficial de
Psicologos de Castilla y Leon (2006), el Primer Premio de Accesibilidad en
Informacién, Divulgacion y Publicidad sobre Discapacidad de la Junta de
Castilla y Leon (2006) y el Premio IBEST 2001 (Espana) a la mejor pagina
en Internet dentro de la categoria “Gobierno/Servicios Publicos”.

Finalmente, cabe destacar su relevante e intensa tarea de transferencia
de conocimiento a través de la direccion y organizacion de programas es-
tables de formacién de postgrado relacionados con la discapacidad (sirvan
de ejemplo 30 programas de Master, 10 programas de doctorado, 11 Jor-
nadas Cientificas y 13 Seminarios de Actualizaciéon en Investigaciéon que
ha dirigido sobre discapacidad), junto con la fundacién y direccién del INI-
CO-—el tnico instituto interdisciplinar oficial en la universidad espafola
y uno de los escasos de la Uniéon Europea centrado en las personas con
discapacidad—, que cuenta con casi medio centenar de profesores, una
veintena de contratados de investigacion y un gran prestigio internacional.
Dado su compromiso con la transferencia del conocimiento a la sociedad,
siempre se ha esforzado para que su actividad cientifica y la del Instituto
fueran de acceso libre mediante su difusion gratuita en la web del INICO
y del SID.

* %k

A este largo y denso curriculum hace honor su discurso, tanto por la te-
matica como por la amplia cobertura del tema, a la vez que da fe de que es
un verdadero especialista en el ambito de la discapacidad.

Todos los psicologos habremos manejado el término en diferentes oca-
siones, pero posiblemente pocos sean conscientes de su caracter poliédrico,
asi como de sus implicaciones de empoderamiento de la persona 'y de su
bienestar personal y de calidad de vida, implicaciones comunitarias, y le-
gales. Un complejo entramado que hace aun mas dificil el estudio en pro-
fundidad de la discapacidad y de sus multiples clasificaciones...
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Mlguel Angel Verdugo afirma que la dlscapa(:1dad forma parte de la ex-
periencia humana, dado que “lo habitual serda que todas las personas ex-
perimenten una dlscapamdad temporal o permanente en algin momento
de su vida” (OMS, 2011). Esta generalizacion de la discapacidad hunde
sus raices, por una parte, en la variabilidad interindividual del ser humano
-itan extraordinariamente extensa y variopintal-, y, por otra, en arbitrar
procedimientos cientificos de analisis que encajen en el estudio sistematico de
su comportamiento espontaneo en contextos habituales.

En este sentido, nos dice que “en Espafa, como en muchos otros paises,
se entiende por discapacidad toda limitacion importante para realizar las
actividades de la vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar
mas de un ano y tenga origen en una deficiencia” (Verdugo, 2023, p. 4). De
aqui deriva la légica procedimental que recomienda plantear observaciones
sistematicas de episodios que transcurren en la vida cotidiana, estudiando
los detalles y peculiaridades de estas limitaciones, y, especialmente, analizan-
do cémo los diferentes apoyos muestran un gradiente diferencial de eficacia,
permitiendo detectar la posible existencia de patrones de conducta que evi-
dencien mejoras funcionales o de otro tipo.

En el discurso se nos muestra que existe un amplio espectro de los tipos de
discapacidad tradicionalmente identificados, y el que existan 4.380.000 per-
sonas en Espana -el 9 % de la poblacion- que declaren tener alguna disca-
pacidad hace sumamente relevante cualquier esfuerzo dedicado a este am-
plio colectivo, con implicaciones muy variadas en los ambitos psicologico,
sanitario, sociologico, educativo, legal, comunitario, de politicas ptblicas, y
seguramente se podrian afadir otros. Simultaneamente, nos desconcierta
que, segun Miguel Angel Verdugo, “el énfasis exclusivo en el diagnéstico y
en la etiologia siguiendo el DSM-5 es insuficiente para describir la heteroge-
neidad clinica de las categorias utilizadas y para tomar decisiones de ayuda
a la persona y su familia” (Verdugo, 2023, p. 13). En consecuencia, habra
que ganar terreno por otras vias con el fin de disponer tanto de informacion
sustantiva como de estrategias de procedimiento.

En este sentido, la mejora del rigor metodologico consideramos que es un fac-
tor esencial para dar un paso adelante en el estudio de la discapacidad. Son
muchas las preguntas que, a modo de examen de conciencia procedimental,
nos podemos hacer como miembros de la comunidad cientifica: Como mera
reflexion, muchos estudios experimentales realizados, jtienen validez externa
y ecologica?, para la recogida de datos, ¢es suficiente la informacién brin-
dada por tests y demas instrumentos estandar?, ien qué medida se obtienen
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registros sistematicos de episodios de vida cotidiana en diferentes contextos?,
¢se ha trabajado en la busqueda de casos maltiples obtenidos a partir de
planteamientos mixed methods que permiten estructurar la atencion, cuidados,
sistemas de apoyos, etc., que requieren las personas con discapacidad?, gse
han fundamentado adecuadamente?

El nuevo académico plantea que “La evaluacién psicolégica en el dmbito
de la discapacidad, cuando busca datos utiles para tomar decisiones sobre el
funcionamiento diario, siempre debe ampliar su vision mas alld de los pro-
cesos para valorar directamente las necesidades de apoyo concretas de cada
persona, lo cual requiere observar y analizar aspectos personales
y contextuales directamente” [el resaltado es nuestro| (Verdugo, 2023,
p. 14). Estamos totalmente de acuerdo, y son diversos los estudios observacio-
nales realizados en diferentes ambitos con participantes caracterizados por
diversos tipos de discapacidad, sea visual (Gutiérrez-Santiago et al., 2011),
autismo (Alcover, Mairena, Mezzatesta, et al., 2019; Alcover, Mairena, Ro-
driguez-Medina, et al., 2022; Arias-Pujol et al., 2022; Lapresa et al., 2020;
Rodriguez-Medina et al., 2018; Venturella et al., 2019), movilidad (Alsasua, et
al., 2021a, 2021hb; Arroyo et al., 2021), boccia (Lapresa, Pascual, et al., 2019;
Lapresa, Santesteban et al., 2017), trastorno por déficit de atenciéon (Moya
et al., 2010), u otros. En todos ellos, el hecho de disponer de datos objetivos
obtenidos sistematicamente, cumpliendo los requisitos de construccién de un
instrumento no estandar a medida, habiéndose realizado cuidadosamente un
control de calidad del dato, y aplicando una técnica de analisis idonea para
tratar cuantitativamente de forma potente datos que son de naturaleza cual-
itativa es positivo, y supone un avance precursor de otros que esperamos se
produzcan, y que celebraria que siguieran encuadrados en un planteamiento
muxed methods, por sus grandes posibilidades de expansiéon metodologica.

Es indudable que la evaluacion psicoldgica en el ambito de la discapacidad se
beneficia de la potencia metodolégica de los estudios que se realicen, pero no
puede quedarse aqui, sino que se requiere una transferencia a cada persona,
con sus necesidades concretas de apoyo y su contexto especifico, ademas de
activar su propio papel como persona, y el de la familia o de sus referentes
mas cercanos. Esta singularidad consideramos que es un elemento clave en
el ambito de la discapacidad, que por una parte implica un incremento de
la calidad en la intervencién, pero que por otra supone disponer de mayores
recursos.

Los diferentes enfoques/modelos que Miguel Angel Verdugo menciona en su
discurso (biomédico, de rehabilitacion, psicoeducativo, social, socioecoldgico
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o contextual) muestran la diversidad de formas de intervenciéon que se han
aplicado a la discapacidad, con sus luces y sombras. Nos interesa especial-
mente el modelo socioecologico o contextual (Schalock y Verdugo, 2013),
que ha tenido un gran seguimiento nacional e internacional, y que considera
que la discapacidad “es algo fluido, continuo y cambiante, dependiente de
las limitaciones funcionales de la persona y de los apoyos disponibles en su
entorno” (Verdugo, 2023, p. 18). Se nos muestra, con estas palabras, un ob-
jeto de estudio de gran riqueza y también de gran complejidad, y su caracter
cambiante le ahade un plus de versatilidad que debera tenerse muy en cuen-
ta. El transcurrir del tiempo, algo tan real como la vida misma, cobra en este
ambito una especial relevancia, y maxime cuando puede depender tanto de
las limitaciones funcionales de la persona como de los apoyos disponibles en
su entorno, es decir, de elementos enddgenos y exdgenos. ;Podriamos pensar
en analizar un proceso diacrénico a diferentes velocidades y con diferentes
perfiles? ;CGabria plantear una “escala” de eficacia de apoyos? ¢Seria factible
disponer de bancos de apoyos de diferentes caracteristicas y poder seleccio-
narlos en funcién de su eficacia, eficiencia y equidad? Las preguntas se mul-
tiplican de cara al futuro, mostrando un ambito dinamico y de un enorme
potencial, que deben entusiasmar a los especialistas de la discapacidad.

En diversos momentos del discurso, Miguel Angel Verdugo se refiere a la
necesidad de entender la discapacidad como un enfogue de derechos, que puso
de manifiesto la promulgacion de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), y firmada actualmente
por 186 paises. Nos congratulamos de que se haya propuesto combinar el
modelo de calidad de vida con el enfoque de derechos para materializar indi-
cadores y herramientas de evaluaciéon que permitan contrastar los avances en
derechos con resultados medidos en las personas (Gémez et al., 2022; Navas
et al., 2012; Verdugo et al., 2012). E igualmente nos congratulamos de que
la medicion de la calidad de vida se centre en experiencias de vida valoradas
por las personas, y en diferentes contextos. Las experiencias de vida se han
tratado durante décadas con escaso poder de convocatoria por parte de los
detractores de la metodologia cualitativa, pero en la actualidad han exper-
imentado un extraordinario avance si sus narraciones se consideran como
materiales propios de la observacion indirecta, materializando el fqguefying de
dichos textos (Anguera, 2020, 2021) y haciendo efectivo un analisis cuantita-
tivo robusto.

El discurso se focaliza esencialmente en personas con discapacidades intelec-
tuales y del desarrollo, subambito en el cual existe una extensa tradiciéon de
estudios e investigaciones en Psicologia. Y en este subambito encaja perfecta-
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mente la conjuncion entre el modelo de calidad de vida y el modelo de apoy-
os, sustentado en los cuatro componentes fundamentales que sefiala Miguel
Angel Verdugo, y que nos debe hacer reflexionar y profundizar, ademas de
que debemos documentarnos con mayor detalle en las publicaciones en las
que se ha expuesto.

En Verdugo, Schalock et al. (2021), en su Figura 1, se presentan los cuatro
elementos de que consta el modelo como formando parte de un engranaje
lineal: Si acttan los valores esenciales (valores centrales, como alli se les llama), que
serian estos cinco: (1) derechos humanos y legales de las personas, (2) capaci-
dad y potencial de las personas para crecer y desarrollarse, (3) énfasis en la
autodeterminacion, (4) naturaleza universal de la multidimensionalidad de la
calidad de vida y su énfasis en la inclusion y la equidad para las personas con
discapacidad y sus familias, y, finalmente, (5) el compromiso de abordar las
necesidades de apoyo de una persona y fomentar oportunidades para mejo-
rar su funcionamiento individual y bienestar personal, revierte, en el marco
del engranaje, sobre los dominios de calidad de vida individuales (Schalock y
Verdugo, 2012) y familiares (Brown et al., 2006; Isaacs et al., 2007; Summers
et al., 2005; Zuna et al., 2010) habitualmente propuestos.

Las dimensiones o dominios (por utilizar la terminologia de los autores) re-
flejan la propiedad universal del concepto de calidad de vida, un enfoque
centrado en el individuo o en la familia, y los principios de aplicacion relacio-
nados con la equidad, la inclusion, la autodeterminacion, el empoderamien-
to y la evaluacién de resultados. Las Dimensiones indiiduales referidas a la CDV
que forman parte del modelo son: Desarrollo personal, Autodeterminacion,
Relaciones interpersonales, Inclusion social, Derechos, Bienestar emocional,
Bienestar fisico, y Bienestar Material. Y las Dimensiones familiares referidas a la
CDV que también forman parte del modelo son: Rol parental, Interacciones
familiares, Bienestar emocional, Bienestar fisico, Apoyos relacionados con
la discapacidad, Apoyos de otras personas, Desarrollo Profesional, e Inter-
accion Comunitaria. Si lo miramos con lupa, enseguida nos apercibimos de
que el Bienestar emocional y el Bienestar fisico estan en ambas listas, lo cual
debera tenerse en cuenta, asi como que en las dimensiones familiares tam-
bién hay apoyos, que constituyen el tercer elemento del modelo. Ni que decir
tiene que valoramos muy positivamente la intensa dedicacion del Instituto
Universitario de Integraciéon en la Comunidad (INICO) de la Universidad
de Salamanca a la construcciéon y validacion psicométrica de instrumentos
de evaluacion de la calidad de vida para personas con discapacidad, varios
de los cuales se han traducido a diversos idiomas y se han validado para su
aplicacion en diversos paises.
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Y, de nuevo, el engranaje lineal que antes mencionamos lleva a que al accio-
nar estas dimensiones o dominios repercute en el tercer elemento, que son
los sistemas de apoyos, concepto que ha evolucionado de forma paralela alos
avances en la definiciéon de discapacidad intelectual. Los sistemas de apoyos,
que pretenden resolver la discrepancia entre las competencias de las personas
y las demandas del ambiente, deben estar centrados en las personas, ser ex-
haustivos, estar bien coordinados, y hallarse orientados hacia la obtencion de
resultados. Igualmente valoramos muy positivamente que el Dr. Verdugo y su
equipo hayan trabajado intensamente en el desarrollo de escalas estandariza-
das de evaluacion de las necesidades de apoyo (Verdugo et al., 2020, 2021),
estandares de apoyo, planes de apoyo personal, y equipos de apoyo estruc-
turados horizontalmente que desarrollan planes individuales faciles de usar
(Verdugo et al., 2020). Los sistemas de apoyos son extraordinariamente het-
erogéneos (Verdugo et al., 2021), como la promocién de la eleccion y au-
tonomia personal (apoyos en la toma de decisiones), el avance en entornos in-
clusivos (fomento del crecimiento y desarrollo y adaptacion a las necesidades
psicol()gicas de autonomia, competencia y afinidad), la utilizacién de apoyos
genéricos (a su vez muy heterogeneos entre si), y apoyos especializados. Este
ampho abanico de sistemas de apoyo es positivo e indudablemente alentador,
y quizas proximamente se disponga de una taxonomia ajustada.

Finalmente, también cualquier accién respecto a los sistemas de apoyo,
mediante el engranaje lineal, incide sobre el cuarto y Gltimo elemento del
modelo, que son las cond1c1ones facilitadoras. Estas son factores contextuales
operativos que influyen en la aplicaciéon exitosa del modelo, v, a su vez, estan
influenciados por propiedades del micro-, meso- y macrosistema, a la vez que
interactian con ellos (Verdugo, Schalock et al., 2021). Algo que nos ha llama-
do la atencién es la evolucién reciente sobre estas condiciones facilitadoras
en dos trabajos citados precisamente por Miguel Angel Verdugo, en donde se
detecta un matiz que consideramos relevante. Por una parte, Shogren, Luck-
asson, & Schalock (2020), en su Figura 3, relativa al context-based enhancement
cycle, incluyen, sucesivamente la identificaciéon de las interacciones actuales,
la seleccion de la interaccion objetivo, y la manipulacion de factores contex-
tuales, mientras que en Shogren, Luckasson, & Schalock (2021), en la Iigura
2, se sustituyen, respectivamente, por analisis contextual, planificar y hacer,
con lo cual, entendemos, al menos, que no hay tal manipulaciéon de factores
contextuales, abriendo paso a la consideraciéon de las situaciones naturales
y no a planteamientos experimentales, lo cual tiene importantes diferencias
metodolégicas, y entendemos que también un mejor futuro.
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Las dos caras (positiva y negativa) de la interaccién entre la persona y los
factores contextuales ya no son un enigma, por suerte, y desde la Psicologia
cientifica se dispone de medios y recursos metodologlcos para analizarlo con
detalle, aunque es cierto que ni en todas las instituciones ni en todos los casos
se cuenta con ellos. Como se dice textualmente en el discurso, “La psicologia
debe poner sus conocimientos y método cientifico al servicio de la mejora de
la vida de las personas con discapacidad, ayudar a mejorar las practicas pro-
fesionales y de las organizaciones de apoyo, y promover que la investigacion
psicologica influencie las decisiones de politicas publicas sobre personas con
discapacidad (APA, 2023; Verdugo, 2018)” (Verdugo, 2023, pp. 9-10). Y esto
implica un amplio desiderandum, del cual en parte tenemos responsabilidad,
especialmente en el avance de conocimientos sustantivos y adecuacion de la
metodologia utilizada.

En definitiva, el modelo de calidad de vida y apoyos sustenta y nutre los
diferentes aspectos basicos a tener en cuenta en la discapacidad, brindan-
do la integracion operativa de los paradigmas previos de calidad de vida y
apoyos, implicando un claro avance en el ambito de la discapacidad. Con
ello se muestra un “enfoque holistico e integrado, centrado en los derechos
humanos y legales, que sirve de base para tomar las decisiones sobre servicios
y apoyos en las limitaciones significativas de las principales areas de actividad
de la vida, con un énfasis en los apoyos individualizados proporcionados den-
tro de ambientes inclusivos de la comunidad y que promueva la evaluacion
de resultados” (Verdugo etal, 2021, p. 9). Y el modelo no se queda en su con-
struccion y exposicion, sino que se muestra util, que es una de las principales
virtudes de todo modelo. Es un modelo que puede ser utilizado a diferentes
niveles, y asi nos consta (Verdugo, Schalock et al., 2021), teniendo un alto po-
tencial para individualizar estrategias de apoyo, evaluar adecuadamente a las
personas, incidir en las politicas de discapacidad, y conectar la individualidad
de los casos con las prioridades de las organizaciones. Posiblemente el en-
granaje lineal que antes hemos comentado dara lugar en un préximo futuro
a un engranaje mas complejo con elementos transversales y diacrénicos, en
la medida en que se vayan desarrollando -por citar alguna opcioén futurible-
valores centrales que fomenten condiciones que faciliten la calidad de vida
como condiciones facilitadoras, o en la medida en que sistemas de apoyos de
elecciéon y autonomia personal repercutan directamente en el bienestar fisico
y emocional propio de las dimensiones individuales y familiares referidas a la
calidad de vida.

Coincidimos con Miguel Angel Verdugo en que a pesar de que en los tltimos
anos ha habido avances indiscutibles en ideas, en respuestas de la Adminis-
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tracion a diferentes niveles, en el papel promotor de la Uniéon Europea, y en
un aumento significativo de la visibilidad de las personas con discapacidad
y su atencion publica en Espana, se detectan importantes lagunas, y una de
ellas es la carencia de entidades e infraestructuras especificas de investigacion
centradas en la discapacidad. Estamos convencidos de que en el momento
en que las haya -y asi lo esperamos- se impulsara eficazmente el avance en
aspectos diversos que hoy dia se hallan en muchos casos desatendidos, como
la evaluacion de procesos, en primer lugar, y también la evaluacion de resul-
tados, entre otros.

Asimismo, valoramos positivamente que Miguel Angel Verdugo, ademés de
participar activamente en la construcciéon de este modelo tedrico, clame por
una mejor formacién de los profesionales de la Psicologia, y por reforzar
una cultura de investigacion aplicada en este campo, que es un desiderandum
que compartimos los miembros de la Academia de Psicologia de Espana, en
nuestro afan por lograr las mejores cotas para la profesion, la investigacion y
la transferencia.

Estimadas/os académicas y académicos, felicitamos al nuevo académico
Miguel Angel Verdugo por su trayectoria fiel al ambito de la dlscapaadad
convencidos de que su labor en la Academia de Psicologia de Espana sera
altamente fructifera, contribuyendo con su saber, su experiencia, y su empu-
je, a lograr un mayor desarrollo en lo conceptual, a seguir avanzando en la
investigacion, y a vigorizar la transferencia. jBienvenido!
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