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PRACTICAS BASADAS EN LA EVIDENCIA EN EL AMBITO
DE LAS DISCAPACIDADES INTELECTUALES Y DEL
DESAROLLO

LAUrA E. GOMEZ, MIGUEL A. VERDUGO Y ROBERT L. SCHALOCK

Las ‘practicas basada en la evidencia’ (PBE) de acuerdo con la concepcién de
la Asociacién Americana de Psicologia (APA) resultan de la integracién de la
mejor investigacién disponible con la experiencia clinica en el contexto de las ca-
racteristicas de los pacientes, su cultura y sus preferencias (APA, 2005).

Aunque el concepto de practicas basada en la evidencia se originé en el dmbito
de la medicina en torno a la década de los 90 del siglo pasado, su aplicacién se ex-
tendi6 raudamente a otras disciplinas sociales y del comportamiento, entre ellas
al de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. No obstante, las PBE en el
ambito de la medicina y en el de la discapacidad muestran notables diferencias:
mientras que en el dmbito de la medicina los experimentos clinicos aleatorizados
son los disefios mas utilizados (de hecho parecen ser la regla), en el ambito de las
discapacidades intelectuales y del desarrollo los disefios aleatorizados suelen ser
la excepcién, mientras que los diseios mas utilizados son los cuasi-experimenta-
les, correlacionales y los de caso tGnico. Por tanto, en nuestro dmbito no podemos
cefiirnos exclusivamente a criterios experimentales tradicionales para evaluar la
evidencia, ya que esta quedaria limitada a tan pocos casos que cuestionaria su
utilidad practica.

Tal ha sido el impacto y la reconocida importancia de la prictica basada en la
evidencia en nuestro dmbito que la Divisién 33 de la APA, centrada en discapa-
cidades intelectuales y del desarrollo, ha creado un comité ad /oc sobre practicas
basadas en la evidencia. Del mismo modo, la Revista Americana sobre Discapa-
cidades Intelectuales y del Desarrollo (‘American Journal on Intellectual and De-
velopmental Disabilities’), editada por la Asociacién Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) ha incluido una serie de

secciones especiales sobre practicas basadas en la evidencia.
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En un articulo reciente, Broekaert, Autreque, Vanderplasschen y Colpaert
(2010) diferencian entre tres perspectivas en las practicas basadas en la evidencia,
que se relacionan con distintos enfoques en cuanto a su conceptualizacién, eva-
luacién y aplicacién: (a) la perspectiva empirico-analitica, que pone el énfasis en
la evidencia cientifica o experimental (e.g., Blayney, Kalyuga y Sweller, 2010;
Brailsford y Williams, 2001; Cohen, Stavri y Hersh, 2004); (b) la perspectiva fe-
nomenoldgica-existencial, que plantea el éxito de los tratamientos o intervencio-
nes en funcién de las experiencias de bienestar (e.g., Kinash y Hoffman, 2009;
Mesibov y Shea, 2010; Parker, 2005); y (c) la perspectiva post-estructural, que en-
fatiza el conocimiento de los principios que orientan las politicas ptblicas, como
la inclusién, la autodeterminacién, la participacién y la capacitacién (‘empower-
ment’) (e.g., Broekaett, D’Ooterlinck y van Hove, 2004; Goldman y Azrin, 2003;
Shogren et al., 2009).

El objetivo de esta ponencia consiste en presentar y discutir: (a) una definicién
operativa de practicas basadas en la evidencia que integre las diversas concepcio-
nes encontradas en la literatura cientifica; (b) un marco conceptual que integre
los sucesivos pasos necesarios para pasar de la practica en cuestién a la interpre-
tacién de la evidencia producida; (c) la alineacién de cada componente principal
del marco conceptual con la perspectiva individual, organizacional y social; (d)
una orientaciones para evaluar la calidad, la robustez y la relevancia de la evi-
dencia; y (e) la utilidad del modelo conceptual propuesto.

Antes de ello, nos gustarfa hacer notar que el contenido de esta intervencién
es fruto del consenso de un grupo internacional de expertos, cuya primera apor-
tacion se hizo efectiva en Schalock, Verdugo, Gémez et al. (2011) y que serd com-
pletada con futuras aportaciones que abundaridn en las orientaciones de
interpretacién (Claes, van Hove, Vandelvelde, Broekaert y Decramer, en prepa-
racién), en la aplicacién en las personas (Buntix y Didden, en preparacién) y en
las organizaciones (van Loon y Bonham, en preparacién). En este sentido, los
autores quieren remarcar la necesidad y la importancia de continuar con el trabajo
que aqui presentamos, que no pretende ser mas que un punto de partida en el
didlogo futuro de los distintos agentes implicados en el ambito de la discapacidad,
y no perder de vista el sentido Gltimo que guia esta propuesta: el derecho que las
personas con discapacidad intelectual tienen de recibir las intervenciones, servi-
cios y apoyos mds actualizados y que cuenten con las mejores evidencias acerca
de su eficacia.
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LA DEFINICION DE PRACTICAS BASADAS EN LA EVIDENCIA

La definicién consensuada acerca de practicas basadas en la evidencia en el
ambito de la discapacidad que menciondbamos con anterioridad establece que
se trata de pricticas e intervenciones basadas en la mejor evidencia que puede
obtenerse de fuentes creibles, que utilizan métodos vélidos y fiables y que se basan
en una teorfa o marco conceptual claramente articulado y con suficiente apoyo
empirico (Schalock, Verdugo, Gémez et al, 2011, p. 277). Ademds, se caracteriza
por cuatro aspectos fundamentales: (a) base empirica o experimental (Kazdin y
Weisz, 2003); (b) disefios de investigacién muy variados (Chaffin y Friederich,
2004; Parker y Hagan-Burke, 2007; Rathvon, 2008), que incluyen no solo los mé-
todos cuantitativos, sino también las metodologias cualitativas, las informaciones
procedentes de la teoria o la practica clinica y los estudios de caso Gnico; (c) eva-
luacién orientada a la prictica (Veerman y van Yperen, 2007); y (d) dirigida a la
toma de decisiones (Scott y McSherry, 2008).

EL MODELO CONCEPTUAL

El modelo conceptual de pricticas basadas en la evidencia que proponemos
estd formado por cinco componentes. Como se muestra en la Figura 1, el primero
de ellos se centra en la necesidad de alcanzar un claro entendimiento de las prac-
ticas en cuestién desde la perspectiva de sistemas. Tales practicas suelen estar re-
lacionadas con la evaluacién, la intervencién y la provision de apoyos
individualizados, asi como con el uso de estrategias de calidad por parte de las or-
ganizaciones. Cada una de estas practicas pretende tener efectos a nivel individual
o del microsistema (e.g., mediante la mejora de resultados personales), a nivel or-
ganizacional o del mesosistema (e.g., mejora de la eficacia y la eficiencia o la me-
jora de la calidad), y a nivel social o del macrosistema (e.g., logro de un estatus
socioeconémico mds alto por parte de las personas con discapacidades intelec-
tuales y del desarrollo, actitudes mas positivas hacia los colectivos en situacién o
en riesgo de exclusion social, cambios en las politicas puablicas).
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Figura 1. Modelo de pricticas basadas en la evidencia

EL MARCO DE EVALUACION BASADO EN LA EVIDENCIA

El marco de evaluacién engloba las tres perspectivas de sistemas (individual,
organizacional y social), de tal modo que los componentes del marco conceptual
representado en la Figura 1 pueden aplicarse desde cualquiera de éstas perspec-
tivas en funcién del objetivo de la practica en cuestién. Asi por ejemplo, como se-
nalan Scott y McSherry (2008), los profesionales pueden orientar la practica
sometida a prueba al logro de mejores resultados personales, las organizaciones
al logro de mejoras de la calidad, y la sociedad a la implementacién de politicas
publicas que mejoren la calidad de vida.

Asi, desde la perspectiva individual, las pricticas en cuestion se relacionan a me-
nudo con la evaluacién, el diagnéstico y las intervenciones, que van desde trata-
mientos psicolégicos o médicos a planificaciones centradas en la persona y la
provisién de apoyos individualizados. Para ello, es necesario desarrollar indicadores
objetivos y evaluables que permitan determinar si la practica en cuestién lleva a re-
sultados personales significativamente mejores. Las estrategias de recogida de evi-
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dencias desde esta perspectiva pueden ir desde anécdotas de opiniones de autorida-
des respetadas (e.g., evidencias clinicas, estudios descriptivos o consultas a expertos)
hasta evidencias extraidas de revisiones sistematicas de estudios experimentales.

Desde la perspectiva organizacional nos encontramos que las organizaciones
que proporcionan servicios sociales y humanos se enfrentan en la actualidad a
tres retos principales: (a) la reduccién de recursos junto al incremento de las ne-
cesidades de servicios y apoyos; (b) el énfasis en las estrategias de calidad que me-
joran resultados personales; y (c) las crecientes expectativas sociales y politicas y
la necesidad de que los servicios, los apoyos y las organizaciones sean eficaces en
términos de resultados, eficientes en términos de la distribucién de recursos, y
basados en la evidencia. Como resultados de estos retos, las practicas organizacio-
nales suelen centrarse en cinco estrategias de calidad y en los modos en que éstas
pueden tener efectos en los resultados personales y organizacionales (véase Scha-
lock, Bonham y Verdugo, 2008; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon,
2008). En cuanto a la recogida de evidencias desde esta perspectiva, consideramos
que los disenos de investigacién multivariados son los mas adecuados para deter-
minar estadisticamente qué estrategias de calidad o resultados organizacionales
predicen mejor los resultados personales.

Finalmente, desde la perspectiva social, debemos tener en cuenta que existen
multiples factores que pueden influenciar tanto el desarrollo de politicas pablicas
como su implementacién (véase Schalock et al., 2010; Shogren y Turnbull, 2010;
Shogren et al., 2009; Stowe, Turnbull y Sublet, 2006). Concretamente, las politicas
internacionales sobre discapacidad se rigen por conceptos y principios tales como
autodeterminacién, inclusién o capacitacién a nivel individual o como coordina-
ci6n y colaboracién a nivel organizacional. A medida que los conocimientos sobre
la discapacidad y el funcionamiento humano son mayores, tales conceptos emer-
gentes se incluyen en las politicas pablicas para promover cambios. Aunque exis-
ten diversas estrategias para la recogida de evidencias a nivel social, consideramos
que el metanalisis es posiblemente el mejor método para identificar pricticas ba-
sadas en la evidencia. A modo de ejemplo, Walsh et al. sefialan en un estudio re-
alizado en 2010 tres factores relacionados con las politicas publicas que predicen
la mejora de resultados personales relacionados con la calidad de vida: (a) las
oportunidades de participacién; (b) el tipo de vivienda (mejor cuanto méds norma-
lizadas e integradas en la comunidad); y (c) las estrategias de apoyo de los profe-
sionales (e.g., tecnologia de apoyo).
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LA CALIDAD Y LA RELEVANCIA DE LAS EVIDENCIAS

La calidad de las evidencias se relacionan con la metodologia utilizada. De
hecho, en funcién de tal metodologia, las evidencias pueden ser calificadas desde
de alta calidad hasta de baja calidad. De este modo, los disenos aleatorizados y los
experimentales proporcionan evidencias de mayor calidad que los disenos cua-
siexperimentales. Estos, en cambio, superan en la calidad de sus evidencias a los
disenos pre-post, mientras éstos a su vez superan a los correlacionales. Los disenos
correlacionales se consideran de mayor calidad que los estudios de casos y, final-
mente, las evidencias procedentes de las anécdotas, las encuestas de satisfaccién
y las opiniones de expertos se sitGan en el extremo mas inferior. No obstante, la
interpretacién de las evidencias no solo depende de la metodologia utilizada, tam-
bién resulta esencial conocer el efecto de las intervenciones: hoy en dia resulta
necesario ir mas alla de la significacién estadistica tradicional obtenida con las
pruebas de contraste estadistica y aportar evidencias mas relacionadas con la sig-
nificacién practica; es decir, con la magnitud de los efectos detectados. A los in-
vestigadores con inquietudes de orientacién mds practica no les interesa tanto
conocer si el tratamiento tiene algin efecto, sino que desean conocer si el trata-
miento tiene el efecto deseado. Asi, hoy es mds que recomendable incluir no solo
los valores de significacion estadistica, sino afladir ademds los tamanos de los efec-
tos, que indican la magnitud de ese efecto o de una relacién.

Conocemos mucho menos acerca de las orientaciones para evaluar la relevancia
de la evidencia, pues se trata de una cuestién que estd emergiendo en la actualidad
en el campo de las discapacidades intelectuales y del desarrollo. Con 4nimo de fa-
cilitar un didlogo activo, nos gustaria sugerir tres orientaciones para ayudar a los
agentes principales en la toma de decisiones acerca de la relevancia de la evidencia;
asi para quienes toman decisiones: (a) c/inicas relacionadas con el diagnéstico, la cla-
sificacién y la planificacién de apoyos, la evidencia relevante es aquella que mejora
la congruencia entre el problema concreto y la evidencia disponible para resolverlo;
(b) organizacionales, la evidencia relevante es aquella que identifica las pricticas
que mejoran la eficacia y la eficiencia de un programa; y (c) politicas, la evidencia
relevante es la que convierte las organizaciones en mds eficaces, eficientes y soste-
nibles, mejora las actitudes de la sociedad hacia las personas con discapacidad, me-
jora los resultados personales a largo plazo, cambia la educacién y las estrategias de
formacién, y alienta las distribuciones de recursos mds eficientes.
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EL EJEMPLO DEL INICIO DE LAS PRACTICAS BASADAS EN LA
EVIDENCIA EN CATALUNA

Como ya se ha mencionado, los resultados o efectos deseados con las practicas
sometidas a prueba que menciondbamos en el parrafo anterior se evaldan por
medio de cambios en resultados personales, que pueden estar relacionados, entre
otros, con la calidad de vida. En este sentido, hemos llevado a cabo una experien-
cia pionera en Catalufia con objeto de iniciar pricticas basadas en la evidencia en
nuestro pais, no solo a nivel del microsistema (i.¢., resultados personales evaluados
por medio de indicadores y dimensiones de calidad de vida) o del mesosistema
(1.e., elaboracién de perfiles de proveedores), sino también a nivel del macrosis-
tema (i.e., cambios en la politicas pablicas). Aunque describimos a continuacién
muy brevemente tal experiencia, puede encontrarse informacién mas detallada
sobre ella en Verdugo, Gémez, Arias y Arroyo (en prensa) y en otras comunica-
ciones presentadas por los autores en estas jornadas.

La estrategia de recogida de evidencias ha consistido en esta investigacién en
la aplicacién de la Escala GENCAT (Verdugo, Arias, Gémez y Schalock, 2008a,
2008b, 2009, 2010) a un nimero representativo de usuarias y usuarios de los ser-
vicios dependientes del Instituto Catalan de Asistencia y Servicios Sociales
(ICASS) de la Generalitat de Catalufia que mostraron su interés para participar
voluntariamente en el estudio. Més concretamente participaron en el estudio un
total de 758 profesionales, pertenecientes a 154 entidades y 288 servicios, com-
pletando la Escala GENCAT para un total de 11624 personas usuarias de servi-
cios sociales proporcionados por el ICASS en Cataluna.

Llegados a este punto, debemos hacer hincapié en que los resultados propor-
cionados en este estudio son solo un punto de partida para las practicas basadas
en la evidencia: la evaluacién de resultados personales relacionados con la calidad
de vida debe llevarse a cabo de forma longitudinal; es decir, es preciso hacer un
seguimiento de los resultados de calidad de vida, repitiendo las evaluaciones al
menos de forma anual, con el fin de monitorizar los avances.

De este modo, teniendo en mente este modelo de practicas basadas en la evi-
dencia (Schalock, Verdugo, Gémez et al., en prensa), se ofrecian en el mismo es-
tudio unas pautas para interpretar la informacién proporcionada en los perfiles
de proveedores a nivel del microsistema (i.e., puntuaciones a nivel individual o re-
sultados personales relacionados con la calidad de vida), mesosistema (i.e., pun-
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tuaciones a nivel organizacional o perfiles de proveedores) y macrosistema (i.e.,
puntuaciones a nivel comunitario o politicas sociales).

En estos tres niveles (micro, meso y macro), la informacién sobre indicadores
de rendimiento basada en los datos ha de servir a cada servicio para los siguientes
propdsitos generales: (a) identificar tendencias; (b) determinar logros positivos;
(c) identificar necesidades; (d) comunicar resultados a los agentes clave (i.e., usua-
rios/as y familiares); (e) disponer de informacién crucial para la gestién de siste-
mas complejos (i.e., servicios, organizaciones o entidades). Los participantes
deben tener presente, por tanto, que los datos son sélo un punto de partida para
comenzar su trabajo: la interpretacién de los resultados obtenidos, el estableci-
miento de nuevas metas y objetivos para la mejora de calidad de vida de sus usua-
rias y usuarios y la mejora de la calidad de los servicios que proporcionan, y la
recogida de nuevos datos para comparar y monitorizar el proceso. Asi, los servicios
deben tomar conciencia del proceso ciclico que implican las practicas basadas en
la evidencia, en las que siempre debe volverse al punto de partida con el fin de lo-
grar mejoras continuas.

En esta linea, las metas y los objetivos de los servicios debieran dirigirse a la
mejora de resultados en aquellas dimensiones en las que se obtuvieron las peores
puntuaciones y las mas alejadas a los baremos proporcionados. Para ello, se re-
quiere la puesta en practica de decisiones globales en las organizaciones y los ser-
vicios; algunas sugerencias sobre cémo mejorar resultados personales y resultados
organizacionales pueden encontrarse en diversos articulos (e.g., Schalock, Bon-
ham y Verdugo, 2008; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008).
Asi, los resultados mds sobresalientes en términos generales indicaron que a nivel
comunitario (i.e., resultados obtenidos por todos los participantes del estudio) las
politicas ptblicas deberian dirigirse de forma prioritaria a la mejora de los resul-
tados en Desarrollo personal, asi como en Inclusién social y Autodeterminacion.
En cambio, se obtienen resultados especialmente positivos en Derechos y Bien-
estar material.
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