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ReSumen: El propósito del presente artículo es presentar seis ideas que en estos mo-
mentos están teniendo influencia en los legisladores y en los proveedores de servicios y 
apoyos en el ámbito de las discapacidades intelectuales y del desarrollo (que están ínti-
mamente relacionadas). Estas seis ideas son las siguientes: las personas se ven influidas 
por varios sistemas, debemos enfocar la discapacidad desde un punto de vista holístico, 
las políticas sobre discapacidad deben tener un enfoque sistemático, los apoyos deben 
abarcar los elementos de un sistema de apoyos, la evaluación tiene diversos factores y las 
organizaciones se deben transformar para poder ser sostenibles.

PalabRaS clave: discapacidad intelectual; discapacidad del desarrollo; apoyos; trans-
formación organizacional; sistemas; política social.

abStRact: The purpose of this article is to discuss six ideas that are currently impact-
ing policy makers and service/support providers in the field of intellectual and closely 
related developmental disabilities. These six ideas are that people are influenced by mul-
tiple systems, disability should be approached holistically, disability policy needs to be 
approached systematically, supports should encompass elements of a system of sup-
ports, evaluation is multifaceted, and organizations need to transform to be sustainable.
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1. Introducción y descripción general

LaS ideaS Son loS cimientoS del PenSamiento y de la acción. En las últimas 
tres décadas, una serie de ideas y conceptos han modificado la forma en que las 
sociedades ven a las personas con discapacidad y discapacidades del desarrollo 

íntimamente relacionadas (DID) y cómo los sistemas de prestación de servicios han 
respondido a estas ideas y conceptos cambiando los servicios y los apoyos que pro-
porcionan a las personas con DID. Entre ellas, las más destacadas fueron la calidad de 
vida, la definición de discapacidad intelectual, la estructura de factores del compor-
tamiento adaptativo y el paradigma de los apoyos. Se puede encontrar más informa-
ción sobre estas ideas, conceptos y cambios en Schalock (2017), Schalock y Verdugo 
(2013), Turnbull y Stowe (2017) y Verdugo, Navas, Gómez y Schalock (2012).

Hoy en día, los legisladores y los profesionales se ven cuestionados por ideas adi-
cionales que están cambiando el campo de las DID en todo el mundo. El propósito 
de este artículo es describir esas seis ideas y presentar cómo cada una tiene un efecto 
en las políticas y las prácticas relacionadas con las DID. Estas seis ideas son las si-
guientes: (a) las personas se ven influidas por varios sistemas, (b) debemos enfocar 
la discapacidad desde un punto de vista holístico, (c) las políticas sobre discapacidad 
deben tener un enfoque sistemático, (d) los apoyos deben abarcar los elementos de un 
sistema de apoyos, (e) la evaluación tiene diversos factores y (f) las organizaciones se 
deben transformar para poder ser sostenibles.

2. Las personas se ven influidas por varios sistemas

Todos vivimos en sociedades que incluyen a la persona y su familia (es decir, el 
microsistema); las organizaciones y la propia comunidad (es decir, el mesosistema), y 
el sistema más amplio, que incluye la cultura propia (es decir, el macrosistema). Estos 
tres sistemas definen el contexto en el que viven, interactúan, se forman, trabajan y 
disfrutan las personas. Entender estos sistemas y utilizar el pensamiento sistémico 
presenta un marco en el que conceptualizar el rol de la asignación de recursos y del 
desarrollo de oportunidades para mejorar los resultados personales e identificar los 
factores que influyen en ellos.

2.1. Asignación de recursos y desarrollo de oportunidades

Los recursos son mucho más que puro capital financiero. Los recursos también 
incluyen tiempo, conocimientos, experiencia, capital social tecnológico y colabo-
raciones. Del mismo modo, el desarrollo de oportunidades implica crear entornos 
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que fomenten el crecimiento y el desarrollo, apoyen a las personas y se adapten a las 
necesidades psicológicas relacionadas con la autonomía, la competencia y los nexos 
personales.

Como se muestra en la Figura 1, la asignación de recursos y el desarrollo de opor-
tunidades se pueden analizar desde una perspectiva sistémica. Hay que tener en cuen-
ta que el desarrollo de oportunidades fluye del microsistema al macrosistema, mien-
tras que los recursos fluyen del macrosistema al microsistema.

Figura 1. Sistemas/Marco ecológico

2.2. Factores que influyen en los resultados personales

Se puede usar un marco de trabajo con varios sistemas para identificar valores 
sistémicos que influyen en los resultados personales. La Tabla 1 resume estos factores 
basándose en el trabajo de Claes et al. (2012), Schalock y Verdugo (2012) y Shogren, 
Luckasson y Schalock (2015).
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Tabla 1. Factores que influyen en los resultados personales

Nivel de sistemas Factores de ejemplo

Microsistema – Objetivos personales y necesidades de apoyo evaluadas
– Puntos fuertes y activos
– Limitaciones funcionales (es decir, funcionamiento intelectual, 

comportamiento adaptativo, salud)
– Participación familiar

Mesosistema – Prácticas en la prestación de servicios y apoyos
– Estrategias de apoyos utilizadas (es decir, un sistema de apoyos)
– Entornos estables y predecibles

Macrosistema – Actitudes de la sociedad
– Iniciativas políticas (por ejemplo, empleo con apoyo, vida con apoyo, 

educación inclusiva)
– Prestación de apoyos continuada

3. El enfoque de la discapacidad debe ser holístico

En la actualidad existen cuatro perspectivas que ayudan a explicar la discapacidad 
intelectual (DI). Cada perspectiva representa una visión del mundo particular; explora 
la repercusión de los diferentes factores que influyen en la DI; ofrece una base para las 
intervenciones y los apoyos vinculada a esa visión del mundo, y organiza la informa-
ción pertinente dándole una forma procesable para mejorar su comprensión y para uti-
lizarla como punto de partida para unas mejores recomendaciones y decisiones. Estas 
cuatro perspectivas utilizan los enfoques biológicos, psicoeducativos, socioculturales 
o de la justicia. Aunque cada una de estas cuatro perspectivas actualmente cumple im-
portantes objetivos, y seguirá haciéndolo, de forma independiente no explican la com-
plejidad de la DI, ni proporcionan individualmente un marco de trabajo teórico ho-
lístico que nos ayude a comprender la DI y nos guíe en nuestros esfuerzos por aliviar 
su impacto. La perspectiva biomédica se centra en los factores genéticos y psicológicos 
que producen la DI. La perspectiva psicoeducativa destaca las limitaciones intelectua-
les, psicológicas o conductuales, y del aprendizaje asociadas con la DI. La perspectiva 
sociocultural se centra en la interacción entre las personas y sus entornos mediante la 
cual el significado social de la DI se desarrolla a partir de las creencias, las conductas, 
el lenguaje y los acontecimientos de la sociedad relacionados con las personas con DI,  
y en las respuestas de estos individuos ante dicha interacción. La perspectiva de la  
justicia subraya el hecho de que todas las personas, incluidas aquellas que han recibido 
un diagnóstico de DI, tienen los mismos derechos humanos y legales.

Hace poco que estas cuatro perspectivas se integraron en un marco de trabajo teó-
rico holístico que se puede utilizar para explicar la discapacidad intelectual y organizar 
la información correspondiente en forma de una hoja de ruta procesable que oriente 
su comprensión y su aplicación. En la Tabla 2 se incluyen los cinco componentes de 
este marco de trabajo holístico, que se tratan en más detalle en Schalock, Luckasson, 
Tasse y Verdugo (en prensa).
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Tabla 2. Componentes de un enfoque integrado sobre la discapacidad intelectual

Componente Descripción

Explicación de discapacidad 
intelectual

La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones 
significativas tanto del funcionamiento intelectual como del 
comportamiento adaptativo, que se expresan en las habili-
dades adaptativas conceptuales, sociales y prácticas. La DI se 
origina durante el periodo de desarrollo

Locus de la discapacidad 
intelectual

– Deficiencia genética, neurológica o psicológica; limitacio-
nes significativas en el funcionamiento intelectual y en las 
habilidades conceptuales, prácticas o sociales; situaciones 
y condiciones del entorno

Intervenciones y apoyos para 
la prevención o mitigación de 
la discapacidad intelectual

– Intervenciones profesionales
– Entornos inclusivos
– Estrategias de apoyos individualizados

Clasificación en subgrupos de 
las personas con discapacidad 
intelectual

Etiología; niveles de desarrollo, funcionamiento intelectual, 
comportamiento adaptativo e intensidad de los apoyos nece-
sarios; designaciones legales o reglamentarias (es decir, com-
petencia/incompetencia; apto/no apto)

4. Las políticas sobre discapacidad deben tener un enfoque sistemático

Las políticas sobre discapacidad deben reflejar tres tendencias o avances recien-
tes en este campo (Schalock, 2017). En primer lugar, experimentamos el cambio y la 
transformación no solo en el ámbito de las DID, sino también en los entornos socio-
políticos en los que las personas con DID y sus familias viven y operan los servicios 
de prestación de servicios. En segundo lugar, cada vez es más necesario evaluar cómo 
las políticas sobre discapacidad influyen en las vidas y los resultados valorados de las 
personas con DID. En tercer lugar, nos hemos dado cuenta de que las políticas sobre 
discapacidad no son solo acciones de alto nivel de los Gobiernos nacionales, estatales 
o regionales, sino que abarcan una amplia variedad de enfoques de organizaciones y 
sistemas que repercuten en las circunstancias sociales, el acceso, las oportunidades 
educativas, el empleo, la vivienda, las necesidades financieras y la prestación de servi-
cios y apoyos. 

Enfrentarse con éxito a estas tendencias y avances exige que aceptemos que la eva-
luación, la implementación y el desarrollo de políticas sobre discapacidad son proce-
sos dinámicos y que estos procesos se comprenden y se plasman mediante un enfoque 
sistemático. En la Tabla 3 se resume una visión general de este enfoque y se describe 
en más detalle en Claes et al. (2017), Schalock (2017), Turnbull y Stowe (2017) y Ver-
dugo et al. (2017).
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Tabla 3. Componentes de un enfoque sistemático de las políticas sobre discapacidad

Fase de la política Factores clave
Desarrollo – Basar las políticas en conceptos y principios esenciales como la Con-

vención sobre los derechos de las personas con discapacidad de la 
ONU y el concepto de calidad de vida

– Incluir los resultados deseados de las políticas en su desarrollo para 
guiar la implementación y la evaluación de las políticas

– Incorporar los conocimientos actuales sobre las DID
Implementación – Realizar análisis contextuales para identificar los factores que blo-

quean o impulsan el cambio
– Alinear los objetivos de las políticas con intervenciones, servicios y 

apoyos específicos
– Crear ámbitos de colaboración

Evaluación – Centrar la evaluación en los cambios personales, familiares y en la 
sociedad

– Incorporar un modelo de evaluación
– Identificar y evaluar los indicadores basados en las evidencias
– Usar estándares de evaluación y estrategias de recopilación de eviden-

cias basados en las mejores prácticas

5. Los apoyos deben abarcar los elementos de un sistema de apoyos

El paradigma de los apoyos y la prestación de apoyos individualizados se han 
convertido en el principal mecanismo de prestación de servicios en la mayor parte del 
mundo. El paradigma de los apoyos reúne las prácticas procedentes de la planifica-
ción centrada en la persona, el desarrollo personal y las oportunidades de crecimiento, 
la inclusión en la comunidad, la autodeterminación, el empoderamiento y los resulta-
dos de evaluación. Y lo consigue haciendo lo siguiente: (a) subrayando que se puede 
gestionar cualquier asimetría entre persona y entorno que suponga una necesidad de 
apoyos mediante el uso razonable de estrategias de apoyos individualizados, en lugar 
de centrarnos en “arreglar a la persona”; (b) dedicando los servicios y los apoyos a 
superar el vacío entre el “qué es” y “lo que puede ser”, y (c) viendo a las personas con 
DID según el tipo y la intensidad de los apoyos necesarios, en lugar de sus limitacio-
nes o su diagnóstico.

El concepto de los apoyos y la presentación de apoyos han evolucionado en las 
últimas dos décadas gracias a nuestra mejor comprensión del concepto de los sistemas 
de apoyos. Este concepto ampliado se muestra gráficamente en la Figura 2. Como 
se muestra en la figura, un sistema de apoyos abarca la provisión de intervenciones 
profesionales, la creación de entornos y la prestación de estrategias de apoyos indi-
vidualizados. En la Tabla 4 se proporciona un resumen de cada componente. Los 
componentes y los elementos que se presentan en esta tabla se basan en la síntesis de la 
literatura actual al respecto presentada por Lombardi Chiu, Schalock y Claes (2017) 
y Schalock et al. (en prensa).
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Figura 2. Marco de trabajo de los sistemas de apoyos

Tabla 4. Componentes y elementos de un sistema de apoyos

Componente Elementos

Intervenciones profesionales – Alimentarios o nutricionales
– Médicos o quirúrgicos
– Protésicos
– Formación y desarrollo de crianza, profesionales y 

profesores
– Estrategias de apoyos educativos
– Adaptación del entorno
– Empleo
– Participación en la comunidad
– Reforma de políticas
– Afirmación de derechos

Entornos inclusivos – Entornos que (a) fomentan el crecimiento y el desarrollo, 
apoyan a las personas, y (b) se adaptan a las necesidades 
psicológicas relacionadas con la autonomía, la 
competencia y los nexos personales

– Ejemplos: empleo con apoyo, vida con apoyo, educación 
inclusiva y envejecimiento en el hogar
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Tabla 4. Componentes y elementos de un sistema de apoyos (cont.)

Componente Elementos

Estrategias de apoyos 
individualizados

– Apoyos naturales
– Tecnología
– Protésicos
– Educación a lo largo de la vida
– Adaptación razonable
– Dignidad y respeto
– Puntos fuertes y activos personales

6. La evaluación tiene múltiples facetas

La evaluación implica una actividad explícita y planificada cuyo propósito es la 
determinación del efecto de las políticas y las prácticas relacionadas con las DID. 
Como se muestra en la Tabla 5, la evaluación relacionada con las DID se puede con-
centrar en los resultados personales, en los resultados de la organización, en los re-
sultados de políticas públicas o en los valores sociales. Cada uno de estos aspectos 
implica a diferentes agentes, tiene una perspectiva sobre la evidencia e indicadores de 
evidencia consensuados.

Tabla 5. Matriz de evaluación basada en evidencias

Foco de la 
evaluación

Principales partes 
interesadas

Perspectiva sobre 
la evidencia

Indicadores  
de evidencia*

Resultados 
personales

Personas
Familias

Fenomenológica-
existencial

– Persona: puntuaciones per-
sonales en las dimensiones de 
calidad de vida; mediciones de 
funcionamiento humano

– Familia: puntuaciones perso-
nales en las dimensiones de 
calidad de vida; mediciones de 
unidad e integración familiar

– Mediciones de posición socio-
económica (educación, salud, 
ocupación)

Resultados 
de la 
organización 
(outputs)

Gestores de 
programas
Consejo de dirección
Entidades regulatorias 
o financiadoras

Gestión del 
rendimiento

– Indicadores de eficacia (resul-
tados personales; opciones del 
programa)

– Indicadores de eficiencia 
(costes unitarios, tasas de gas-
tos operativos, porcentaje de 
presupuesto asignado a los 
apoyos directos, alineación 
vertical y horizontal)
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Tabla 5. Matriz de evaluación basada en evidencias (cont.)

Foco de la 
evaluación

Principales partes 
interesadas

Perspectiva sobre 
la evidencia

Indicadores  
de evidencia*

Resultados 
de políticas 
públicas

Legisladores
Receptores del 
programa
Sociedad

Postestructural – Estatus educativo
– Estatus habitacional
– Estatus ocupacional
– Estado de salud

Valor social** Analistas de políticas 
sociales
Legisladores
Financiadores 
o financiación 
gubernamental

Empírica-analítica – Cálculos de costes
– Índices de beneficios
– Ratios coste/beneficio
– Índices de retorno social de la 

inversión (SROI, en inglés)

* Los estándares de evaluación y las estrategias de recopilación de evidencias basados en las mejores prác-
ticas se tratan en Schalock et al. (2017) y Schalock et al. (2011).
**  El valor social, los análisis coste-beneficio y el retorno social de la inversión se tratan en nichollS 
(2017) y yateS y maRRa (2017).

Aunque este artículo no se centra en la explicación de la Tabla 5 en detalle, la tabla 
resume dos aspectos que están especialmente relacionados con esta quinta idea, un 
concepto que no solo está cambiando el campo de las DID en todo el mundo, sino que  
también está teniendo un efecto directo sobre los legisladores y sobre los proveedores 
de servicios: las diferentes perspectivas sobre la evidencia y los indicadores de eviden-
cia que se usan para evaluar los resultados personales.

6.1. Perspectivas sobre la evidencia

La evaluación requiere evidencia. La evidencia se define como el conjunto de he-
chos o información disponible que indica si la creencia o la propuesta es verdadera o 
válida, y se usa para adoptar decisiones informadas, y se puede analizar desde diferen-
tes perspectivas. Como se describe de forma más exhaustiva en Schalock et al. (2017) 
y Schalock, Verdugo y Lee (2016), en la actualidad hay cuatro perspectivas sobre la 
evidencia:

•	 Empírica-analítica: se centra en los resultados experimentales o científicos que 
se obtienen a partir de las estrategias de recopilación de datos, incluidas las 
evidencias aleatorias, los diseños experimentales o controlados, los diseños cua- 
siexperimentales, los diseños con varias líneas base o los diseños multivariante.

•	 Fenomenológica-existencial: se centra en las experiencias informadas y en el fun-
cionamiento humano mejorado, la participación social y el bienestar personal, 
con estrategias de recopilación de datos asociadas, incluidos los autoinformes, 
los estudios de caso, las etnografías, las investigaciones de acción participa- 
tiva, los diseños multivariante o el muestreo teórico.
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•	 Postestructural: se centra en los resultados de políticas públicas deseados, que se 
evalúan empleando un conjunto de diseños de métodos, diseños multivariante, 
estudios poblacionales, metaanálisis y registros de datos.

•	 Gestión del rendimiento: se centra en información o hechos confirmados empíri-
camente que pueden ser utilizados por las organizaciones para la creación de 
informes, la supervisión, la evaluación, la investigación y la mejora continua 
de la calidad. Las estrategias de recopilación de datos incluyen la evaluación de 
resultados, la auditoría de resultados, las autoencuestas, los análisis de modelos 
lógicos de programas y las revisiones externas.

6.2. Indicadores de la evidencia

En la evaluación de los resultados personales, los indicadores de evidencia más 
comunes en relación con las DID son las puntuaciones en las dimensiones de calidad 
de vida de la persona, los índices de funcionamiento humano relacionados con el 
comportamiento adaptativo, el funcionamiento intelectual, la participación y la salud, 
las puntuaciones en las dimensiones de calidad de vida de la familia y las mediciones 
de integración y unidad de la familia (Claes et al., 2017). Independientemente de los 
indicadores seleccionados, si se satisfacen los siguientes criterios se garantizarán la 
calidad, la solidez y la pertinencia de las evidencias obtenidas: (a) la evaluación se basa 
en un modelo conceptual correctamente formulado y validado; (b) se usan indicado-
res que incluyen los hechos culturales; (c) los indicadores se definen operativamente 
y se miden con fiabilidad y validez, y (d) se utilizan procedimientos de puntuación 
estandarizados (Gómez y Verdugo, 2016; Schalock y Keith, 2016).

7. Las organizaciones se deben transformar para poder ser sostenibles

Las organizaciones que trabajan con las DID se están transformando para adap-
tarse a los retos de hoy en día y para llegar a ser más eficaces, eficientes y sostenibles 
(Reinders, 2008; Schalock y Verdugo, 2013; Schalock et al., 2016). Recientemente, 
Schalock, Verdugo y van Loon (enviado para su publicación) han desarrollado un 
modelo basado en la literatura científica y en la experiencia práctica que sirve para 
orientar la transformación futura de las organizaciones y de los sistemas. Este modelo 
se presenta en la Figura 3.

Hay tres aspectos de estos modelos que están directamente relacionados con este ar-
tículo. En primer lugar, dos de los componentes del modelo se basan en el contexto (los 
pilares de transformación y las estrategias de transformación) y dos están relacionados 
con la sostenibilidad (capacidad de la organización y outputs y resultados organizati-
vos). Segundo, la sostenibilidad de la organización está directamente relacionada con 
su capacidad y aptitud para evaluar los resultados personales y los outputs de la orga-
nización (véase la Tabla 5 para obtener información específica sobre estos dos niveles  
de evaluación). En tercer lugar, una característica exclusiva del modelo: las estrategias de 
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transformación se pueden alinear con respecto a las habilidades de pensamiento crítico 
necesarias para la transformación organizativa. Este alineamiento se resume en la Tabla 
6 y se describe más ampliamente en Schalock et al. (enviado para su publicación).

Tabla 6. Alineación de las habilidades de pensamiento crítico y las estrategias  
de transformación

Habilidad de pensamiento 
crítico/acción asociada Estrategia de transformación asociada

Análisis: analizar entornos – Realizar un análisis contextual
– Usar resultados del análisis para la planificación, la ac-

ción y la evaluación
Alineación: alinear las funciones 
organizativas

– Organizar los servicios y apoyos en una secuencia lógica 
de entradas, rendimientos, outputs y resultados

– Las entradas son políticas centradas en la persona, prác-
ticas y recursos

– Los rendimientos son metas personales y necesidades 
de apoyos alineadas con los elementos de un sistema de 
apoyos

– Los outputs son los indicadores de desarrollo de la co-
munidad y los entornos

– Los resultados son las medidas familiares y personales 
del bienestar

Holismo: usar un enfoque 
equilibrado de la transformación 
organizativa

– Perspectiva del cliente
– Perspectiva del crecimiento
– Perspectiva de análisis financiero
– Perspectiva de los procesos internos

Sistemas: integrar sistemas 
ecológicos

– Microsistema
– Mesosistema
– Macrosistema

Figura 3. Modelo de transformación organizacional
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Tabla 6. Alineación de las habilidades de pensamiento crítico y las estrategias  
de transformación (cont.)

Habilidad de pensamiento 
crítico/acción asociada Estrategia de transformación asociada

Síntesis: emplear ejecución 
estratégica

– Comunicación
– Liderazgo compartido o multinivel
– Datos de implicación
– Colaboración en red

8. Conclusión

En resumen, vivimos tiempos de cambio. El cambio se ve impulsado, en parte, 
por recursos menguantes, una creciente necesidad de servicios y apoyos, y factores 
sociopolíticos en constante cambio. La buena noticia es que el campo de las DID se 
está adaptando a estos cambios, retos e ideas que hemos presentado en este artículo. 
Cada vez más, los legisladores y los proveedores de servicios y apoyos reconocen la 
influencia sobre las personas de diferentes sistemas, el enfoque de la discapacidad se 
está volviendo holístico, las políticas sobre discapacidad se elaboran de una forma 
sistemática, los apoyos abarcan los diferentes elementos de un sistema de apoyos, se 
comprenden mejor los puntos de interés de la evaluación, toma auge la importancia 
de la toma de decisiones basada en evidencias y se produce la transformación de las 
organizaciones. El mayor reto tanto para los legisladores como para los profesionales 
reside en seguir evolucionando y convirtiendo esos retos en políticas y prácticas que 
mejoren las vidas de las personas creando entornos que impulsen el crecimiento y el 
desarrollo, que apoyen a las personas y que se adapten a las necesidades psicológicas 
de los individuos y sus familias para lograr la autonomía, la competencia y el estable-
cimiento de nexos personales.
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