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Adierazpen honen xedea da, ahalik eta modurik
laburrenean, ezgaitasun intelektualak dituzten per-
tsonen zaintzarako egoitza komunitarioek eskaini-
tako askotariko aukerak eta ohiko egoitzen artean
dauden aldeak ezagutaraztea. Betiere, kostuaren
eta eraginkortasunaren harremanari kontu hartuz,
gaiaren inguruko azterlanen berrikustea burutu du
artikulu hau idatzitako aditu talde batek. Egileek
azaldutako analisiaren arabera, emaitza hobeak
eskuratu dituzte azterketa burututako egoitza
komunitarioek, behintzat, kostuaren eta eraginkor-
tasunaren aldeari kontu hartzean.
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distintas modalidades de alojamiento comunitario
para personas con discapacidad intelectual con los
centros residenciales habituales, en cuanto a su
coste y eficacia. Se afirma que existen pruebas cien-
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1. Introduccion

El gradual abandono de las grandes instituciones
residenciales3 y su sustitucién por servicios a
pequeiia escala, a fin de permitir que las personas
vivan bien en la comunidad, probablemente ha sido
el mas significativo avance en la politica sobre dis-
capacidad intelectual desde el final de la Il Guerra
Mundial (Mansell y Ericsson, 1996). Este proceso de
desinstitucionalizacion estd muy avanzado en
Escandinavia, los Estados Unidos, Canada, el Reino
Unido y Australasia. En estos paises, la disyuntiva
—en el plano politico— entre instituciones y servicios
comunitarios esta en gran medida resuelta. Las
cuestiones que quedan pendientes son las referen-
tes a la implementacién y, en particular, a si las
modalidades de alojamiento comunitario que se han
establecido reproducen las caracteristicas de las ins-
tituciones y deben ser reformadas. Para muchos
otros paises, el debate entre servicios instituciona-
les o integrados en la comunidad nunca ha sido par-
ticularmente importante, porque la mayoria de las
personas con discapacidad intelectual viven con sus
familias, y los servicios para apoyarles estan relati-
vamente sin desarrollar. En estos paises, ha de ser
posible desarrollar directamente servicios comunita-
rios sin pasar por una fase de atencién institucional.
En un tercer grupo de paises, la forma dominante de
prestacion de servicios sigue siendo la atencion ins-
titucional y persiste el debate sobre si esto ha de
cambiary, en caso afirmativo, sobre cémo hacerlo.
Por ejemplo, muchos paises de la Europa centraly
oriental cuentan con instituciones de muy mala cali-
dad, y actualmente hay propuestas para renovarlas,
mejorarlas y ampliarlas usando fondos internaciona-
les, en lugar de sustituirlas por servicios integrados
en la comunidad.

El marco juridico internacional establece el derecho
de las personas con discapacidad a vivir en la comu-
nidad. La Convencion de las Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 2006), que entré en vigor en
mayo de 2008, reconoce este derecho en su articulo
19, que entrafa la prestacion de “una gama de servi-
cios de apoyo en los hogares, en residencias y a tra-
vés de otros servicios comunitarios, incluyendo la
asistencia personal necesaria para apoyar la viday
la inclusion en el seno de la comunidad, y para evi-
tar el aislamiento y la segregacién”. La convencion
obliga a los Estados a desarrollar servicios comuni-
tarios que sustituyan a la asistencia institucional

3 La palabra ‘institucién’ tiene mas de un significado. Puede
significar un conjunto de medidas o practicas, con valores, creen-
cias y normas conexos. En este sentido, muchas organizaciones
sociales pueden ser descritas como ‘instituciones’. No obstante, el
sentido con el que se usa aqui es el de institucion como estableci-
miento residencial que tiene una parte, o la totalidad, de las carac-
teristicas negativas que se asocian con la idea de la ‘institucién
total’ (Goffman, 1968).
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mediante un proceso de “realizacion progresiva”.
Esto requiere que los Estados tomen medidas utili-
zando al maximo sus recursos, con vistas a alcanzar
progresivamente la plena realizacién de los dere-
chos en cuestion. Por lo tanto, deben avanzar en la
realizacion de los derechos de las personas con dis-
capacidad, pero se les permite que lo hagan a un
ritmo determinado, en parte, por los recursos que
tengan a su disposicion.

Disponer de informacién suficiente es crucial en este
proceso de reforma y desarrollo de los servicios. Las
personas responsables de la toma de decisiones
sobre el ritmo y el alcance del cambio, la clase de
servicios que se necesitan, y la organizacion y ges-
tion de esos servicios se enfrentan frecuentemente
a opiniones encontradas entre quienes proponen
diferentes modelos de servicio. La finalidad de esta
declaracion del Grupo de Investigacion sobre Politi-
cay Practica Comparativas de la Asociacion Interna-
cional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad
Intelectual (IASSID) es exponer de forma concisa las
evidencias que se derivan de comparar los servicios
institucionales con los servicios comunitarios, con el
fin de extraer algunas implicaciones para el disefio
de politicas.

2. Definicion de institucion residencial

Alinicio del proceso de sustitucién de las institucio-
nes por servicios comunitarios, las instituciones se
definian habitualmente por las siguientes caracteris-
ticas:

1. Eran establecimientos grandes que prestaban
servicio a decenas, centenares o incluso miles de
personas.

2. Estaban fisica y socialmente segregadas de la
sociedad en su conjunto.

3. Fuera por las normativas internas o por carencia
de fuentes alternativas de apoyo, los residentes
apenas tenian posibilidad de abandonarlas para
irse a vivir a otro lugar.

4. Las condiciones materiales de vida eran peores
que las de la mayoria de las personas en el con-
junto de la sociedad.

La naturaleza de la asistencia que se prestaba en
estas instituciones se caracterizaba por la desperso-
nalizacién (prohibicién de disponer de objetos per-
sonales o de elementos y simbolos de individuali-
dad o humanidad), la rigidez de las rutinas (horarios
fijos para levantarse, comer y hacer actividades, al
margen de las preferencias o necesidades persona-
les), el tratamiento en bloque (tratar a las personas
en grupos, sin privacidad o individualidad) y el dis-
tanciamiento social (simbolizado por la diferencia
de estatus entre el personal y las personas residen-
tes) [King, Raynes y Tizard, 1971].



La relacion entre las practicas institucionales de cui-
dado y el tamafio y la segregacion de las institucio-
nes no era casual. Las practicas de los cuidados
reflejaban actitudes y creencias necesarias para el
personal, a fin de abordar la tarea a la que se
enfrentaban (Goffman, 1968). Estas practicas refor-
zaban, a su vez, actitudes y creencias acerca de los
residentes como diferentes y menos valiosos que
otras personas (Wolfensberger, 1975). Incluso cuan-
do las instituciones se habian constituido con moti-
vos humanitarios, se veian abrumadas por estas
presiones.

Este relato representa el ‘tipo ideal’ de institucion
residencial. Se dan variaciones en el tamano, la
segregacion, las condiciones materiales y las practi-
cas del cuidado. En paises que han sustituido las
grandes instituciones residenciales por servicios
comunitarios, se ha reconocido que existe el riesgo
de trasladar muchas de las peculiaridades de las
instituciones a estos nuevos servicios. Esto ha dado
lugar a definiciones de las instituciones tales como
las propuestas por la organizacién People First, de
Canada:

Una institucion es cualquier lugar en el que las
personas que han sido calificadas como afecta-
das por una discapacidad intelectual son aisla-
das, segregadas o congregadas. Una institucion
es un lugar donde las personas no tienen, o no
se les permite ejercer, control alguno sobre su
vida y sus decisiones cotidianas. Una institucion
no viene definida por su tamafio solamente.

3. Definicion de atencion comunitaria

El objetivo de la atencién comunitaria es permitir a
las personas con discapacidades intelectuales utili-
zar la misma gama de alojamientos, medidas de
convivencia y formas de vida que el resto de la
poblacién, y que tengan una buena calidad de vida,
participando como ciudadanos de pleno derecho en
actividades sociales, culturales y econémicas en la
mediday en las formas que elija cada persona. La
atencion comunitaria significa:

1. Usar un alojamiento situado entre los del resto
de la poblacién, que sea adecuado, apropiado y
accesible para la persona.

2. Usar la gama de opciones de alojamiento normal-
mente disponible para la poblacion en general.

3. Permitir que las personas, en la mayor medida
de lo posible, elijan donde, con quién y cémo van
a vivir.

4. Prestar toda la ayuda requerida para que las per-
sonas participen con éxito en la comunidad.

El uso del término ‘comunidad’ refleja la importancia
que se atribuye a la aceptacion y la ayuda por parte

de vecinos, amigos, comerciantes o colegas que
sostienen a la persona discapacitada mediante rela-
ciones de apoyo que no estén basadas solamente en
relaciones mercantiles. Los servicios comunitarios
estan destinados a apoyar, que no a sustituir, a
tales fuentes de ayuda. Sin embargo, reconociendo
la dificultad con que tropiezan la mayoria de las
comunidades a la hora de sostener a las personas
con discapacidades intelectuales (en especial, a las
afectadas de discapacidades severas o complejas), y
la discriminacion y exclusion que se derivan de ello,
la atencion comunitaria incluye también la presta-
cién de servicios. Esto implica realizar modificacio-
nes en los servicios piblicos genéricos (tales como
transporte, asistencia sanitaria y educacién) para
adaptarlos, de forma que las personas afectadas por
discapacidades intelectuales reciban un servicio de
calidad semejante al que reciben otras personas, y
que también presten servicios especializados, como
asesoramiento, ayuda practica y asistencia en activi-
dades de la vida cotidiana.

Por lo que se refiere al alojamiento, los primeros
intentos de sustituir las instituciones dieron pie al
establecimiento de centros residenciales relativa-
mente grandes, tales como el programa intermedio
de asistencia en EE.UU. (Rotegard, Bruininks y
Krantz, 1984), el experimento de Wessex en Inglate-
rra (Kushlick, 1976) o el programa de hogares resi-
denciales en Suecia (Ericsson, 1996). Estos dieron
lugar a hogares de grupo, en los que de tres a ocho
personas, incluidas algunas necesitadas de altos
niveles de asistencia, vivian juntas con ayuda profe-
sional. Esta es actualmente la forma de alojamiento
comunitario predominante y esta representada por
modelos tales como los desarrollados en Andover,
en Inglaterra (Felce y Toogood, 1986; Mansell et al.,
1987a), Cardiff, en Gales (Lowe y de Paiva, 1991),
Oregdn (Horner et al., 1996), Suecia y Noruega
(Ericsson, 1996; Tossebro, Gustavsson y Dyrendahl,
1996). Mas recientemente, la insatisfaccion con los
hogares de grupo ha conducido al desarrollo de lo
que generalmente se denomina ‘férmulas de vida
independiente’4, en las que las personas viven con
aquellos individuos que eligen, en viviendas que
poseen o alquilan, recibiendo apoyo por parte de
personal de entidades que no gestionan el aloja-
miento (Allard, 1996; Kinsella, 1993; Stevens, 2004).
Este desarrollo ha ido frecuentemente asociado a
medidas para dar a las personas con discapacidad,
0 a sus representantes, el control de los fondos dis-
ponibles para la adquisicién directa de los servicios
que necesitan (por ejemplo, ayudas individuales o
pagos directos), en lugar de que sean las entidades

4 Nota del traductor: supported living puede referirse a vivien-
das asistidas o con apoyo. No obstante, en nuestro entorno, las fér-
mulas en las que la persona con discapacidad vive en un alojamien-
to propio —ya sea en régimen de alquiler o en propiedad— en el que
recibe apoyo externo y elige con quién desea convivir suelen deno-
minarse ‘programas de vida independiente’ o ‘programas de vida
semiindependiente’, por lo que se ha optado por este término.
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publicas las que prescriban y asignen los servicios
de acuerdo con sus criterios (Glendinning et al.,
2008, Moseley, 2005).

4. Comparacion de la atencion
institucional frente a la comunitaria

La evaluacién de los modelos de atencién comunita-
ria para personas con discapacidad intelectual, en
comparacion con las instituciones a las que sustitu-
yen, muestra, por lo general, una imagen relativa-
mente clara. Una y otra vez, los estudios han mos-
trado que los servicios comunitarios son superiores
a las instituciones.

El gran nimero de estudios pertinentes se ha resu-
mido en una serie de articulos de revision que ilus-
tran los hallazgos mas representativos. Kim, Larson
y Lakin (2001) analizaron, entre 1980y 1999, 29
estudios norteamericanos comparativos y longitudi-
nales. En términos de conducta adaptativa, dieci-
nueve mostraba mejoras significativas, y dos, un
declive significativo. En términos de conductas pro-
blematicas, cinco estudios encontraban un significa-
tivo empeoramiento del comportamiento. De los res-
tantes estudios en los que el cambio no fue
significativo, ocho informaban de una tendencia
hacia la mejora, mientras que seis mostraban una
tendencia hacia el declive.

Emerson y Hatton (1974) analizaron 71 articulos
publicados entre 1980y 1993 en los que se exami-
naba el efecto del traslado de personas atendidas
en servicios institucionales a servicios comunitarios
en el Reino Unido e Irlanda. En cinco de seis areas
(competencia y crecimiento personal, conductas
problematicas observadas, participacion en la
comunidad, tiempo dedicado a una actividad signi-
ficativa y contacto del personal), la mayoria de los
estudios informaban de efectos positivos; solamen-
te en un area (la de conductas problematicas obser-
vadas), la mayoria de los estudios no detectaron
cambios significativos. Young et al., (1998) analiza-
ron trece estudios australianos sobre desinstitucio-
nalizacién publicados entre 1985 y 1995, que mos-
traron tendencias similares. En seis de las nueve
areas estudiadas (conducta adaptativa, satisfaccion
de las personas usuarias, participacion en la comu-
nidad, contacto con la familia o las amistades, inte-
racciones con el personal y satisfaccion de los
padres), la mayoria de los estudios informaban de
efectos positivos, y en las tres areas restantes (con-
ductas problematicas, aceptacion social y
salud/mortalidad), la mayoria no encontraron cam-
bios. Kozma, Mansell y Beadle-Brown (2009) anali-
zaron 67 articulos publicados entre 1997y 2007. En
siete de las diez areas (presencia y participacion en
la comunidad, redes sociales y amistades, contacto
con la familia, autodeterminacion y libertad de elec-
cion, calidad de vida, conducta adaptativa, opinio-
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nes y satisfaccion del usuario y la familia), la mayo-
ria de los estudios mostraban que los servicios
comunitarios obtenian mejores resultados que la
atencion institucional. En tres areas (conductas pro-
blematicas, medicacién psicotrépica y salud, ries-
gos y mortalidad), las investigaciones obtuvieron
resultados contradictorios o peores.

Asi pues, la conclusion general es que los modelos
de atencion comunitaria alcanzan mejores resulta-
dos que las instituciones para las personas a las que
sirven.

Una y otra vez, los estudios
han mostrado que los
servicios comunitarios son
superiores a las
instituciones

Hay pocas investigaciones que comparen las formu-
las de vida independiente con los hogares de grupo.
Howe, Horner y Newton (1998) compararon veinte
personas en programas de vida independiente con
veinte individuos equiparables en hogares de grupo,
y encontraron que las personas en programas de vida
independiente realizaban una mayor variedad de
actividades dentro de la comunidad, y con mayor fre-
cuencia, que las personas en hogares de grupo, y
que dentro de dicha gama de actividades habia mas
actividades preferidas por ellas. También realizaban
tales actividades con un mayor nimero de personasy
realizaban mas actividades con cada una de estas
personas. Emerson et al. (2001) compararon directa-
mente las formulas de vida independiente, los hoga-
res de grupo de pequefio tamafio y los hogares de
grupo de gran tamaiio, y hallaron pocas diferencias
entre la vida independiente y los hogares de grupo
mas pequefios. Las personas que llevaban una vida
independiente tenian mas libertad de eleccién, por
término medio, acerca de dénde iban a vivir, con
quién iban a hacerlo y de qué asuntos de su vida coti-
diana se iban a ocupar que aquellas otras que vivian
en hogares de grupo. Entre ellas habia mas probabili-
dades de que les hubieran desvalijado sus casasy se
pensaba que sufrian un mayor riesgo de ser explota-
das por individuos de la comunidad local. Habia
menos probabilidades de que realizaran actividades
programadas, y, en cambio, realizaban mas activida-
des recreativas o comunitarias. No habia diferencias
entre las formulas de vida independiente y los hoga-
res de grupo de menor tamafo en cuanto a contacto
con la familia, tamafio de la red social, salud, acci-
dentes, abusos o riesgos distintos de la explotacién
por parte de personas de la comunidad local.



El corpus de investigacion, relativamente grande, en
el que se comparan las instituciones con los servi-
cios comunitarios también muestra variaciones.
Dentro de un mismo tipo de servicio, se consiguen
resultados muy diferentes cuando se comparan utili-
zando los mismos indicadores. Comparando diferen-
tes modelos de servicio, las bandas de puntuacio-
nes alcanzadas se solapan considerablemente
(Mansell, 2008). La variacion en el resultado se
debe, en parte, a la gama de aptitudes y caracteristi-
cas de los residentes. Las personas con mayores
necesidades de apoyo —tanto por la naturaleza de
sus discapacidades intelectuales y fisicas, como por
su conductas problematicas o deterioro social— fre-
cuentemente experimentan resultados menos bue-
nos que las personas que son mas independientes
(Felce y Emerson, 2001). En un contexto general de
desinstitucionalizacion, también son las Gltimas en
salir de las instituciones (Wing, 1989) y, si tropiezan
con dificultades al vivir dentro de la comunidad, son
las que mas riesgo corren de ser devueltas a ellas
(Intagliata y Willer, 1982).

En la variacion en los resultados no sélo intervienen
las caracteristicas del residente. Proyectos piloto han
evidenciado que es posible aumentar en gran medi-
da los resultados alcanzados en personas con graves
discapacidades (Mansell, 1996), hasta situarlos por
encima del nivel alcanzado en cualquier entorno ins-
titucional. Esta variacién también es consecuencia de
las caracteristicas del disefio de los propios servicios
(Felce y Perry, 2007). Y lo que es mas importante,
también interviene el grado de competencia del per-
sonal. La investigacion previa sugiere que la forma
en que el personal presta apoyo a las personas que
tiene a su cuidado es un determinante clave de los
resultados. Esta conclusion se ha alcanzado en estu-
dios comparativos entre hogares y otros entornos
(Felce, 1996, 1998; Felce, De Kock y Repp, 1986; Felce
etal., 1991; Mansell, 1994, 1995; Mansell et al.,
1984), en estudios experimentales dentro de los
hogares (Bradshaw et al., 2004; Jones et al., 2001;
Jones et al., 1999; Mansell et al., 2002) y en estudios
de regresion (Felce et al., 2000; Hatton et al., 1996;
Mansell et al., 2003). En general, parece que cuando
la privaciéon material y social que se encuentra en las
instituciones se aborda sustituyendo éstas por servi-
cios comunitarios de pequefio tamaiio, las variables
que se relacionan mas directamente con algunos
beneficios importantes para las personas usuarias
son la necesidad de apoyo del residente (es decir, su
conducta adaptativa) y las practicas del personal en
cuanto a los cuidados (en particular, la medida en
que prestan asistencia facilitadora o ‘apoyo activo’
(Brown, Toogood y Brown, 1987; Felce, Jones y Lowe,
2000; Jones et al., 1996, Mansell et al., 2005; Man-
sell et al., 1987b).

Asi pues, la conclusidn que se extrae de todo ello es
que la transicion desde las instituciones a los aloja-
mientos comunitarios es una condicion necesaria,

pero no suficiente para el logro de mejores resulta-

dos en todos los residentes. Ademas de cambiar de
alojamiento, es necesario cambiar la clase de apoyo
prestado por terceros.

5. Instituciones, ;diferentes o nuevas?

La mayor parte de la investigaciéon comparativa
sobre la vida en instituciones o integrada en la
comunidad procede de aquellos paises que optaron
en primer lugar por sustituir las instituciones y que,
por lo tanto, cuentan con servicios comunitarios
bien desarrollados. Estos son Suecia y Noruega, los
Estados Unidos y Canada, Gran Bretafia y Australia.

Las instituciones siguen siendo la forma predomi-
nante de atencién residencial para personas afecta-
das por discapacidad en muchos otros paises. Por
ejemplo, un reciente estudio calcula que mas de un
millon de personas viven en instituciones residen-
ciales en Europa (Mansell et al., 2007). Aunque algu-
nas de estas instituciones son muy similares a aque-
llas que se cerraron en otros paises, algunas son de
menor tamafio, estan instaladas en edificios mas
modernos, y cuentan con mas presupuesto y ratios
de personal. En ocasiones se afirma que estas insti-
tuciones son diferentes de aquellas que se analizan
en los estudios citados y que ofrecen una buena
calidad de vida a sus residentes. Esta posicién no se
ve respaldada por los datos empiricos de que se dis-
pone. Muy pocos estudios se basan en datos cuanti-
tativos en los que se analice la variedad de indica-
dores de resultados utilizados en los estudios
existentes. Kozma, Mansell y Beadle-Brown (2009),
en su analisis de 67 articulos, solamente encontra-
ron nueve que estudiaran paises de habla no inglesa
(donde todavia persisten los modelos instituciona-
les). Un reciente estudio de las instituciones en
Francia, Hungria, Polonia y Rumania (Mansell, Bead-
le-Brown y Clegg, 2004) comprobé que, a pesar de
las diferencias existentes entre paises, los resulta-
dos para los residentes eran tan pobres como los de
las instituciones estudiadas en el Reino Unido, Esta-
dos Unidos o Suecia en la década de 1970.

De igual manera, una auditoria de servicios residen-
ciales en Inglaterra, que incluy6 pequenas institucio-
nes surgidas como parte de los primeros intentos de
sustituir las grandes instituciones, llegé a la conclu-
sion de que no llegaban a ofrecer la calidad de vida
que se alcanzaba con los mejores servicios (Comi-
sién de Asistencia Sanitaria, 2007). El Gobierno del
Reino Unido ha decidido ahora cerrar estos proyec-
tos de tipo ‘campus’ y también las grandes institucio-
nes restantes (Departamento de Salud, 2007).

Una variacion sobre el razonamiento de que en algu-
nos centros residenciales de gran tamafio se pueden
alcanzar niveles aceptables de cuidado es la que
presentan los defensores de las comunidades tipo
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‘aldea’, o con intereses comunes (Cox y Pearson,
1995). Se trata de un modelo marginal, que repre-
senta aproximadamente un 2% de la prestacion resi-
dencial en Inglaterra. Una evaluacion comparativa
realizada por Emerson et al. (1999) presenté un
saldo diferente de ventajas y desventajas entre las
comunidades tipo aldeay los alojamientos comuni-
tarios dispersos: cada uno tenia ventajas y desven-
tajas. Sin embargo, este estudio no pudo controlar
el nivel de discapacidad, de forma que las personas
atendidas en comunidades tipo aldea tenian disca-
pacidades mucho mas leves que aquellas en aloja-
mientos dispersos. Por lo tanto, las diferencias entre
tipos de alojamientos pueden ser un reflejo de dife-
rencias entre las personas que reciben servicios en
ellos, y no entre los servicios en si mismos. En un
posterior estudio de ‘alojamientos agrupados’ (clus-
tered housing) en Inglaterra, Emerson (2004) indica-
ba que una vez que se controlaban las caracteristi-
cas de los residentes, las personas atendidas en
alojamientos agrupados tenian mas probabilidades
de vivir en viviendas de mayor tamaiio, de recibir
asistencia de menos personal, de estar expuestas a
un entorno menos estable o sujeto a mas cambios
(siendo su propia casa utilizada para cortas estan-
cias y haciéndose un mayor uso de personal even-
tual), de estar expuestas a un tipo de gestion mas
restrictiva (uso del aislamiento, de la sedacion, de
las restricciones fisicas, de la polimedicacién), de
llevar una vida mas sedentaria, de tener un peso
excesivamente bajo y de participar en una gama
mas reducida y en un menor nimero de actividades
sociales, de ocio y relacionales.

Los costes de atender a
personas con
discapacidades severas son
normalmente altos, vivan
donde vivan esas personas,
si se han de alcanzar
buenos resultados

Un reciente analisis de alojamientos agrupados en
comparacion con alojamientos dispersos (Mansell y
Beadle-Brown, 2009) evidencié que estos (ltimos
eran superiores a los alojamientos agrupados res-
pecto a la mayoria de los indicadores de calidad
estudiados. La (nica excepcion es que las comuni-
dades tipo aldea para personas con discapacidades
menos severas tienen algunas ventajas. Sin embar-
g0, éstas sélo prestan servicio a una poblacién con
menor grado de discapacidad y dependen de la dis-
ponibilidad de personas deseosas de vivir en comu-
nidad con residentes discapacitados. Son, por lo
tanto, una parte importante del espectro de servi-
cios, pero es de esperar que no ocupen mas que un
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pequeiio nicho en el mercado. Es improbable que
sean una opcién factible de caracter general para las
personas con discapacidad intelectual.

6. Eficacia en relacion al coste

Los datos sobre la relacién coste-eficacia de los
modelos institucionales y comunitarios han sido
recientemente revisados por Felce y Emerson (2005),
y Mansell et al. (2007). Estas revisiones evidencian
la importancia de asegurar comparaciones entre
casos parecidos, en los que se incluyan todos los
costes y todos los resultados, que tengan en cuenta
las caracteristicas de los residentes y que adopten
perspectiva longitudinal de todo el proceso de cierre
y sustitucion de las instituciones.

En los casos en los que los costes de las institucio-
nes son actualmente bajos, es de esperar que suban
debido a las exigencias de una mejor calidad de la
atencion. Mansell et al. (2007) indican que:

Si los costes de las instituciones suben a lo largo
del tiempo, los responsables de la toma de deci-
siones han de ser muy cuidadosos para no pasar-
se de cautos en el inicio del proceso de transi-
cién. La insatisfaccion con la calidad de la
asistencia en las instituciones da lugar a la eleva-
cién de los costes en las instituciones a lo largo
del tiempo. Por ejemplo, el coste por dia de las
instituciones residenciales pablicas para perso-
nas con discapacidad intelectual en Estados Uni-
dos, después de los pertinentes ajustes por infla-
cién, se multiplicé por mas de dos entre 1982y
2002 (Stanclife et al., 2005). Los costes suben
porque a las personas menos discapacitadas fre-
cuentemente se les ofrecen servicios alternativos
en primer lugar (de forma que la poblacién de las
instituciones incluye progresivamente a las per-
sonas mas discapacitadas), porque se emplea
mas personal en las instituciones, y porque
menos residentes viven alli con el fin de tratar de
prestar una atencion de mayor calidad. Por lo
tanto, las comparaciones de costes que parecen
indicar que la atencién institucional es menos
costosa que la atencién comunitaria hoy en dia
no se pueden mantener a medio plazo.

Si se compara lo comparable, los costes de atender
a personas con discapacidades severas son normal-
mente altos, vivan donde vivan esas personas, si se
han de alcanzar buenos resultados. Los servicios
institucionales de bajo coste ofrecen una asistencia
de baja calidad. No hay evidencia de que los mode-
los de atencion comunitaria sean inherentemente
mas costosos que las instituciones, una vez que la
comparacion se hace sobre la base de necesidades
comparables de los residentes y una calidad de
atencién comparable. Los servicios comunitarios
como las viviendas con apoyo o las férmulas de vida



independiente, cuando se crean y gestionan adecua-
damente, consiguen mejores resultados que las ins-
tituciones.

7. Implicaciones para las politicas sociales

La ratificacion de la Convencion de las Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, en mayo de 2008, obliga a los Estados a
desarrollar servicios comunitarios que sustituyan a
la atencion institucional. Al abordar esta tarea, los
responsables del disefio de las politicas han de
tener presente las pruebas que aporta la investiga-
cion, que indican lo siguente:

1. La atencién comunitaria ofrece la perspectiva de
un mejor estilo de vida y una mejor calidad de
vida que la atencién institucional para las perso-
nas con discapacidad intelectual.

2. Esto es aplicable a las instituciones tanto anti-
guas como nuevas, sea cual fuere su denomina-
cion.

3. Laatencién comunitaria no es mas costosa que
la institucional, una vez que la comparacién se

hace sobre la base de necesidades comparables
y de una calidad de la atencién comparable.

4. El éxito de la atencién comunitaria requiere pres-
tar una especial atencién a la forma en que se
crean y gestionan los servicios, especialmente a
la calidad del apoyo que presta el personal.

Se puede obtener asesoramiento y orientacion
sobre la manera de establecer servicios comunita-
rios de numerosas organizaciones gubernamentales
y no gubernamentales. Se dispone de ejemplos de
buena practica en muchos paises y se puede conse-
guir asistencia técnica a través de acuerdos bilatera-
les y multilaterales. No obstante, es importante
advertir que el cambio un modelo de atencién insti-
tucional a uno de tipo comunitario no se logra
mediante la simple sustitucion de un conjunto de
edificios por otro. Para que tengan éxito, los servi-

cios comunitarios deben planificarse cuidadosamen-
te para responder a las necesidades y a los deseos
de personas individuales, y luego han de estar suje-
tos a una evaluacioén continua, ajustandose a medi-
da que cambien las necesidades y los deseos de las
personas. Hay una gran cantidad de textos publica-
dos en los que se describen buenas practicas en el
disefio y funcionamiento de los servicios comunita-
rios. En la literatura se pueden encontrar numerosos
comentarios que ponen en duda la capacidad de los
servicios comunitarios para prestar una atencién
suficientemente especializada a personas con nece-
sidades complejas, tales como discapacidades inte-
lectuales severas y miltiples, conductas problemati-
cas o problemas de salud mental. La puesta en
practica va con mucho retraso respecto a la investi-
gacion y el desarrollo y, por ello, aunque se hayan
demostrado buenos resultados para personas con
necesidades complejas que viven en el seno de la
comunidad, muchas personas con necesidades com-
plejas todavia no reciben la ayuda que necesitan
para llevar una buena vida.

Vivir bien en la comunidad requiere también hacer
ajustes en una amplia gama de servicios generalis-
tas, disponibles para todo el mundo, de manera que
sean accesibles y eficaces para personas con disca-
pacidad intelectual. También aqui la evaluacion y la
inspeccion frecuentemente sefialan el fracaso de los
servicios generalistas a la hora de responder a sus
necesidades. Ademas de para mejorar la formacién
del personal adscrito a estos servicios, la normativa
contra la discriminacion se esta utilizando para exi-
gir un ajuste razonable de estos servicios para adap-
tarse a las personas con discapacidad.

Todo ello implica una nueva etapa para la investiga-
cion: habra que ocuparse mas de comparar la expe-
riencia de las personas con discapacidad intelectual
y de aquellas sin discapacidad, abarcando todos los
aspectos de la calidad de vida y todo tipo de servi-
cios, genéricos o especializados, dejando mas de
lado la habitual comparacién de diferentes tipos de
servicios para personas con discapacidad.
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