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Prólogo

A lo largo de los Estados Unidos, los sistemas de prestación de servicios es-
tatales y locales a personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo 
(DI/DD) luchan para cerrar la brecha persistente entre la demanda de servi-
cios y la disponibilidad de servicios. Este abismo, reflejado en el fenómeno 
demasiado común de listas de espera de varios años, existía antes de que co-
menzara la actual profunda recesión. Pero los recortes federales y estatales 
producidos por la recesión han acentuado la situación y aumentado la urgen-
cia de emplear nuevas estrategias.

Durante una serie de años ha sido evidente para los observadores avezados 
del sector de los servicios de DI/DD que una expansión lineal de los servi-
cios existentes no resolverá el déficit crónico en la capacidad de los servicios. 
En su lugar, deben abandonarse las modalidades de servicios anticuadas a 
favor de políticas y prácticas nuevas, centradas en la persona. Las primeras 
generaciones de servicios comunitarios se basaron en una serie de premisas 
que han probado no ser válidas —a saber, que la congregación y especializa-
ción son elementos esenciales de cualquier enfoque rentable para apoyar a 
personas con discapacidades permanentes. Sin embargo, los modelos de pro-
grama desacreditados —servicios de vivienda congregados, talleres de em-
pleo protegido y programas de día— siguen siendo características promi-
nentes de los sistemas de prestación de servicios en muchos estados. Uno de 
los retos que afronta el campo de la discapacidad hoy en día es, claramente, 
instituir un proceso factible para hacer la transición a un sistema de apoyos 
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flexibles, centrados en la persona, rentables, en el hogar y en la comunidad 
—y hacerlo de forma que respete los intereses de todos los individuos con 
discapacidad así como a otras partes afectadas—.

Los autores de este libro trazan una serie de estrategias de cambio de sis-
tema probadas que las organizaciones de DI/DD puedan usar para iluminar 
el camino hacia un proceso de prestación de servicios más eficaz, eficiente y 
sostenible. El libro comienza con una breve revisión de los factores que es-
tán forzando a las organizaciones de DI/DD a alterar sus enfoques tradicio-
nales de organización, financiación y prestación de servicios, incluyendo los 
recursos en disminución, la demanda de servicios creciente, y el cambio ha-
cia apoyos individualizados, autodeterminación, prácticas basadas en eviden-
cia y medidas de resultados personales. Los autores ofrecen ocho estrategias 
de cambio que han empleado con éxito organizaciones de DI/DD en transi-
ción a agencias de apoyo comunitario, en contraste con el servicio comunita-
rio. El proceso de cambio propuesto comienza con esfuerzos para inculcar los 
valores del siglo xxi en toda la organización y operar sobre la base de dichos 
valores. Enfatiza el liderazgo como catalizador irreemplazable del cambio or-
ganizacional y la importancia relacionada de usar tecnología de forma sabia y 
capacitar a las personas con discapacidad, sus familiares y el personal de la 
organización, para convertirse en participantes activos en el proceso de cam-
bio.

Cada uno de los capítulos siguientes del libro trata en profundidad una de 
las estrategias de cambio recomendadas por los autores. Se incluyen herra-
mientas de autoevaluación fáciles de completar para ayudar a los lectores a 
valorar el estado de los cambios en marcha en sus organizaciones y determi-
nar con precisión los puntos débiles que deben atenderse. Las secciones si-
guientes de cada capítulo exponen detalladamente las estrategias a emplear, 
si la meta es construir equipos de alto rendimiento, presentar y usar las medi-
das de resultados personales, fomentar la innovación, instituir un sistema de 
gestión basado en el desempeño, o superar la resistencia al cambio. Además 
de su propia y extensa experiencia dando consejo a organizaciones de DI/DD 
estadounidenses y de otros países, los autores recurren a la literatura de cam-
bio de gestión y organización; de cualquier modo, el libro está escrito en un 
lenguaje, directo y fácil de comprender, que evita la impenetrable jerga aca-
démica. Y lo que es mejor, el libro está lleno de ejemplos de organizaciones 
de DI/DD que han empleado con éxito las ocho estrategias propuestas para 
instituir y gestionar varios componentes del proceso de cambio organizacio-
nal. Los autores han reunido a 20 colaboradores que ofrecen ejemplos de la 
vida real de cómo pueden emplearse de forma eficaz las diversas estrategias 
de cambio de sistemas.

Los economistas más destacados nos dicen que, al contrario que las rece-
siones económicas que han tenido lugar desde la Segunda Guerra Mundial, 
la recesión actual podría durar bastantes años más. Enfrentados a costes sani-
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tarios que crecen en espiral, una población que envejece, un nivel persistente 
de desempleo estructural, y una deuda pública que sube rápidamente, quienes 
hacen las políticas públicas en todos los niveles de gobierno se verán forza-
dos a hacer cambios dolorosos/drásticos en los programas de bienestar social 
en los próximos años. Dado su alto nivel de dependencia de la financiación 
pública, especialmente financiación mediante programas importantes de titu-
laridad social como Medicaid, Seguridad Social y Seguridad Suplementaria, 
las organizaciones que atienden a personas con discapacidades intelectuales 
y del desarrollo estarán en una situación muy vulnerable. La supervivencia 
dependerá de la visión del líder, agilidad y disposición a adaptarse. Los lec-
tores de este libro estarán mejor posicionados para navegar en las aguas del 
nuevo entorno menos indulgente del bienestar social si están preparados para 
abrazar las estrategias de cambio de sistema recomendadas por los autores.

Robert M. Gettings

Ex Director Ejecutivo de la National Association
of State Directors of Developmental Disabilities Services
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