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ResuMEN: Ampros, Anfas, Aspanias, Atades, Gautena, Gorabide y Plena inclusién
presentan una investigacién cuyo objetivo es evaluar el impacto del plan individualizado
en el que se incluyen los objetivos personales, la calidad de vida y la percepcion de las
personas. Se establecen puntos de referencia en un analisis longitudinal de los resultados.
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Con caricter previo a la elaboracién del plan individual de cada persona, se han evaluado
las necesidades de apoyo y la calidad de vida. En total, han participado 77 personas con
discapacidad con diferentes necesidades de apoyo. Los objetivos de cada plan individual
se han valorado al finalizar el primer afio y al acabar el segundo, momento en el cual se
volvieron a aplicar las escalas antes citadas. Se observan diferencias significativas en los
resultados obtenidos en funcién de las necesidades de apoyo y la valoracién que realizan
los profesionales segtin los afios de contacto con la persona con discapacidad. Se deben
tener en cuenta las diferencias por la edad de los participantes, los problemas de compor-
tamiento y la consecucién de los objetivos individuales.

ParaBras cLavE: calidad de vida; estudio longitudinal; plan individual; apoyos;
satisfaccidn.

AssTRACT: Ampros, Anfas, Aspanias, Atades, Gautena, Gorabide, Plena Inclusién
present an investigation with the aim to evaluate the impact of the individualized plan
that includes personal objetives, the quality of life and the perception of the people.
Reference points are established in a longitudinal analysis of the results. Prior to the
development of each person’s individual plan, support needs and quality of life were
evaluated. In total, 77 people with disabilities participated with different support needs.
The objectives of each individual plan were evaluated at the end of the first year and at
the end of the second year, at which time the aforementioned scales were once again
applied. Significant differences were observed in the results obtained according to the
support needs and the assessment made by the professionals according to the years of
contact with the person with the disability. The age differences of the participants, the
behavioural problems and the achievement of the individual objectives must be taken
into account.

KEY worbDs: quality of life; longitudinal study; individual plan; supports; satisfaction.

1. Resultados personales: una perspectiva longitudinal de la calidad de vida

NTRE LOS MODELOS DE CALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL destaca, por su mayor

repercusion en el dambito de la discapacidad intelectual, el propuesto por Scha-

lock y Verdugo (2002, 2003). La investigacion realizada en los tltimos afios ha
servido para desarrollar especialmente este modelo tedrico; identificar las dimensio-
nes y sus indicadores centrales, y potenciar sus implicaciones en la Planificacién Cen-
trada en la Persona (en adelante PCP), en la evaluacién de resultados y en la mejora de
la calidad de vida (Schalock, 2004; Schalock y Verdugo, 2002, 2003).

El concepto calidad de vida hace referencia a “las condiciones deseadas por una
persona relacionadas con la vida en el hogar y la comunidad, el empleo y la salud”
(De Pablo-Blanco y Rodriguez, 2010, p. 31). Estas hacen referencia a la estabilidad en
el dmbito emocional, las relaciones interpersonales saludables, que se posea bienestar
en su ambiente fisico inmediato, que se fomente el desarrollo personal y el bienestar
fisico y que la autodeterminacidn sea incentivada, tanto como la inclusién social y el
reconocimiento de sus derechos (Schalock, 1997; Schalock y Verdugo, 2003).
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La mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad es la principal
labor de las organizaciones que prestan servicios. Los planes individuales de apoyo
deben elaborarse teniendo en cuenta este objetivo. Un plan de apoyos debe recoger
qué quiere la persona y qué ayudas necesita. Lo que se busca es la mejora del bienestar
de la persona (Van Loon, 2015).

La PCP supone la participacién del individuo en la definicién de los objetivos que
quiere plantearse y la toma de decisiones referida a ellos. Esto supone el desarrollo
de un paradigma, tanto en la filosofia como en la metodologia utilizada (Brown, Par-
menter y Percy, 2007), y evitar que las personas con discapacidad sigan sin ejercer el
control de sus vidas y este recaiga en otras personas (Farkas, Cohen, Howe y Pierce,
2001; Pallisera, 2011).

La calidad de vida aumenta cuando las personas perciben que pueden participar en
decisiones que afectan a sus vidas (Schalock y Siperstein, 1997). Por tanto, una perso-
na experimenta que tiene calidad de vida cuando tiene las mismas oportunidades que
los demds para lograr metas en los contextos de vida principales.

El proyecto toma su razén de ser entendiendo la calidad de vida como la suma del
bienestar objetivo y subjetivo en diferentes dreas de la vida en funcién de su cultura,
siempre que cumpla los derechos humanos (Wallander, 2001).

Los objetivos personales, también llamados tareas vitales, proyectos personales o
esfuerzos personales, constituyen elaboraciones acerca de lo que una persona desea
lograr en el contexto y momento en el que vive (Brunstein, Schultheiss y Grassmann,
1998); en nuestro proyecto trabajamos con esos objetivos personales y la satisfaccion
personal en la consecucién de cada uno de ellos.

Durante 2015, 2016 y 2017 el equipo de calidad de vida de la Red Compartir ha
desarrollado un estudio longitudinal (Cramm y Nieboer, 2011) respecto a la influen-
cia en las escalas de calidad de vida y la percepcién de las personas del desarrollo de
objetivos personales en los planes individualizado de apoyos (Schalock, 2009).

2. Objetivos del estudio

Este trabajo tiene como objetivo evaluar los resultados de los planes de apoyo en
funcién de la consecucidn de los objetivos de 77 personas a lo largo de un periodo
de dos afios, realizando comparativas pre-post de las diferentes mediciones: calidad
de vida con la escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) y escala San Martin
(Verdugo et al., 2014), intensidad de apoyos con la Escala de Intensidad de Apoyos
(Thompson et al., 2004; Verdugo et al., 2007) y la valoracién de la persona en fun-
cién de la satisfaccion obtenida en la consecucién de sus objetivos personales. La
comparativa de estos datos nos permite analizar la utilidad y la eficacia de la PCP
para la consecucion de los objetivos personales y evaluar su influencia en la calidad
de vida y satisfaccion de la persona.

Previo a ello, se han comparado las diferentes formas de trabajo que cada orga-
nizacién utiliza para realizar el plan individual, de manera que se han ajustado las
diferencias y los ritmos del trabajo.
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Finalmente, se pone en valor el marco de colaboracién entre entidades que gestio-
nan apoyos en clave de calidad de vida.

3. Método
3.1. Participantes

El total de participantes en el estudio, inicialmente, han sido 77 personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo (PDID). La muestra final se ha visto redu-
cida a 71 personas debido al fallecimiento de algunos usuarios con PDID o a la in-
terrupcidn de su participacion en el estudio, habiéndose producido por los motivos
comentados una reduccién en términos de variacién del ndmero de participantes
del -7,8 %.

Con relacién a las caracteristicas demogrificas de las personas participantes hay
que sefialar que existe una sobrerrepresentacién de hombres (62 %). La media de
edad se encuentra en 43,8 afios y, observando los datos, puede afirmarse que se cuenta
con participantes de todas las edades, habiendo un 25,3 % de personas menores de 30
afios, un 31 % entre 30 y 44 afios, un 28,2 % entre 45 y 60 afios y un 15,5 % de 60 y
mis afios. El menor de ellos tiene 24 afios y el mayor cuenta con 74.

En cuanto a las necesidades de apoyo del conjunto de personas del estudio valora-
das a partir de la Escala de Intensidad de Apoyos, es relevante sefialar que el 45,1 %
de la muestra presenta unas necesidades de apoyo extensas y un 16,9 % de caricter

FiGura 1. Caracteristicas del apoyo, discapacidad y dependencia de las personas participantes

Necesidades de apoyo Porcentaje de discapacidad
56
m Extenso m Sin datos
®m Generalizado 29,9 ® Del 33%-64%
= Intermitente = Del 65%-74%
Limitado 75% y més
Grado de dependencia Presencia de otras discapacidades

B Desconocida ® Sin otras discapacidades

13

22,5 ® Gradol ® Con 1 discapacidad
8,5 ®m Grado II m Con 2 discapacidades
Grado III Con 3 discapacidades

Sin grado reconocido 4y mas discapacidades
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generalizado, mientras que aproximadamente un tercio (33,8 %) son personas con
necesidades de apoyo intermitentes y tan solo un 5,6 % limitadas.

La seleccién de la muestra se realizé6 mediante un muestreo no probabilistico.
Concretamente se llevé a cabo un muestreo intencional formado por aquellas perso-
nas a quienes estaba previsto revisar su Plan Personalizado de Apoyos, asignando un
nimero concreto de casos a cada asociacién participante.

Se recogen datos de la presencia de problemas de comportamiento (40,8 %), de
salud mental (28,2 %), fisica (26,8 %), de salud graves (21,1 %), sindrome de Down
(18,3 %), discapacidad sensorial (16,9 %), epilepsia (15,5 %), trastorno del espectro
autista (9,9 %) y paralisis cerebral (5,6 %).

En cuanto a los informadores se recoge el tiempo de contacto con la PDID: menos
de 1 ano (5,7 %), entre 1 y 5 afos (40,8 %) y mds de 5 afios (53,5 %).

3.2. Instrumentos

Las entidades han llevado a cabo una evaluacién de la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual a partir de las escalas San Martin (en adelante SM)
elaborada por Verdugo er al. (2014) e INICO-FEAPS (en adelante IF) elaborada por
Verdugo er al. (2013), eligiendo una u otra en funcién de los resultados obtenidos en
la Escala de Intensidad de Apoyos (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) y los puntos de
corte que se refieren en el instrumento para establecer la intensidad de los apoyos que
requiere la persona.

Esta informacién se ha visto completada con datos relativos a los objetivos indivi-
duales, dimensiones de calidad de vida sobre las que se espera que los objetivos impac-
ten, cumplimiento y satisfaccién con los objetivos individuales y cambios en la vida de
la persona ocurridos durante el periodo de tiempo que comprende este estudio.

Los objetivos individuales se elaboran con las propias personas y/o con sus
circulos de apoyo y la evaluacién del grado de cumplimiento y satisfaccién es recogi-
do con los mismos informantes a través del cuestionamiento directo para cada uno de
los objetivos individuales planteados.

3.3. Procedimiento

La aplicacién de las escalas se ha llevado a cabo por profesionales de las asocia-
ciones implicadas. Tal y como se sefiala en las normas de aplicacidn, los profesionales
conocian a los participantes desde hacia mds de tres meses y en diversos contextos.

Esta medicion se ha llevado a cabo en dos momentos, antes de poner en marcha
la metodologia de trabajo individualizada y después de trabajar con la misma, con el
fin de analizar las posibles diferencias acaecidas durante el periodo de tiempo entre la
evaluacién inicial y final. Diferencias que, teniendo en cuenta la influencia de otros
factores externos, pudieran deberse en parte al trabajo centrado en la persona. El pe-
riodo entre la primera y la segunda evaluacidn es de dos afios en todos los centros.
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Los objetivos de cada plan individual se han valorado al finalizar el primer afio y al
finalizar el segundo afio (logrado, en curso, no logrado), asi como el grado de satisfac-
ci6n (nada, poco, mucho) de las personas expresado por ellas mismas, momento en el
cual se volvieron a aplicar las escalas antes citadas. Paralelamente se han monitorizado
los cambios vitales que, de producirse, pudieran haber afectado las mediciones reali-
zadas, contemplando cambios personales y de los entornos en los que se encuentran
referenciados las dimensiones de calidad de vida del modelo de Schalock y Verdugo.

Durante todo el proceso se garantiz6 el anonimato de los informantes y la con-
fidencialidad de la informacion. Para la realizacién del andlisis se utilizé el paquete
estadistico SPSS.

4. Resultados
4.1. Aspectos previos y resultados descriptivos
4.1.1. Cambios en las circunstancias vitales

En la informacién recogida se incluyen una serie de indicadores que pretenden
reflejar si la persona participante desde el inicio hasta el fin del estudio ha experimen-
tado cambios en su propia persona, en su circulo de apoyos o en los servicios que
recibe que no sean consecuencia directa de los objetivos trabajados. Se observan tres
categorias: sin cambios (87,5 %), cambios negativos (12,7 %) y cambios positivos
(9,8 %). Cabe destacar que el 21,1 % de estos cambios es posible que puedan afectar al
dmbito del Bienestar Emocional, bien en sentido negativo o positivo: a las Relaciones
Interpersonales un 14,1 %, y a la Inclusién Social y Autodeterminacién un 11,3 %.

4.1.2. Satisfaccién de los usuarios en funcién de objetivos

La satisfaccion de las personas en funcién de los objetivos trabajados nos apor-
ta un indicador de lo que puede ser el agrado de la persona con la metodologia de
apoyo basada en la PCP y los resultados personales obtenidos. En este sentido, es
importante tener en cuenta si la satisfaccién observada tiene relacién con los objetivos
establecidos, tanto en funcién del nimero como de la dimensién o dimensiones sobre
las que actdan.

Se ha recogido informacién de un total de 343 objetivos para un total de 71 per-
sonas participantes, con una media de 4,8 objetivos para cada persona. Se asigna a
cada objetivo las dimensiones de calidad de vida que pueden verse influidas por este.
Un 22,5 % de los objetivos se espera que incidan sobre la dimensién de bienestar
emocional y un 20 % sobre el desarrollo personal. Las relaciones interpersonales
se ven impactadas por un 15,3 % de los objetivos y la autodeterminacién por un
14,4 %. Los objetivos planteados tendrdn un impacto por debajo del 10 % en el
resto de dlmensmnes
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Analizando individualmente, se observa que el 90,3 % de los participantes cuenta
con un objetivo que se espera que incida en la dimensién de bienestar emocional. En
el caso de las relaciones interpersonales aparecen en un 84,7 % de las personas y la
autodeterminacién en un 81,9 %. Ademds, en un 33 % de las personas se abarcan 5
dimensiones con los objetivos trabajados, en un 20,8 % son 6 las dimensiones en las
que se pretende incidir y un 22,2 % en 4.

Del total de 343 objetivos el 46,9 % se cumplieron, el 31,2 % sigue en curso y el
21,9 % no se ha logrado. La satisfaccién expresada por las personas indica que un
55,8 del total de los objetivos han sido valorados en términos muy satisfactorios,
un 27,6 % poco satisfactorios y un 16,6 % nada satisfactorios.

En el andlisis bivariado se observa una relacion entre el cumplimiento de objeti-
vos y la satisfaccion de los usuarios. A medida que se van cumpliendo los objetivos
inicialmente planteados las personas sienten un mayor grado de satisfaccién. En cam-
bio, el no cumplimiento de los objetivos se relaciona con una valoracién negativa del
mismo y la valoracién de la satisfaccién en un nivel medio se observa en los objetivos
que adn estdn en curso.

TaBLA 1. Grado de consecucion de los objetivos y satisfaccion con los mismos

Nada Poco Mucho Total
No logrado (iizg) (‘j’g:g) (- ?6%8) 100
En curso (}2,’;) (iZ:g) (%2,,;) 100
Logrado (_17”79) (_11%;) (f(i:;) 100

*X?2 Sig. 0,000 (entre paréntesis residuos tipificados corregidos).

Esta relacion de grado de consecucion del objetivo y satisfaccion con el mismo
se observa independientemente de la dimensién de la calidad de vida en que se es-
pera que la meta planteada incida. Ademds de tener en cuenta la satisfaccién de cada
usuario con cada objetivo individual (obj), se calcul6 su satisfaccion global, teniendo
en cuenta para ello el grado de satisfaccion expresada para el conjunto de objetivos
planteados.

Satisfaccién obj 1 + Satisfaccién obj 2 + ... Satisfaccién obj N

Nimero total de obj

Se cre6 una nueva variable con tres niveles de satisfaccién con el conjunto de ac-
ciones de la PCP: Baja, Media y Alta. Asimismo, se cred un indicador que recoge a
aquellas personas que han tenido éxito en menos del 50 % de sus objetivos y a aque-
llos usuarios que han tenido éxito en mis del 50 % de sus objetivos.

Se trata de analizar en términos globales si un mayor cumplimiento delos objetivos se
relaciona con una mayor satisfaccion. La relacién entre ambas variables es significativa
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(p = 0,000) y nos indica que aquellas personas que presentan un éxito en sus objetivos
inferior al 50 % tienen una valoracién baja (peor) de la satisfaccién en términos globa-
les (78,6 %), mientras que aquellas personas que han tenido un éxito superior al 50 %
presentan una valoracidn alta de la satisfaccién en su conjunto (64,9 %).

4.1.3. Analisis de las escalas de calidad de vida

En términos descriptivos, las escalas SM e IF nos permiten obtener un indice de
calidad de vida con media 100 y desviacidn tipica de 15. Podemos observar que, sin
tener en cuenta otras variables més alld de la implementacién de la PCP que pudieran
explicar la calidad de vida de los usuarios, las puntuaciones medias iniciales y finales
del indice de calidad de vida en cada una de las escalas apenas difieren entre si, siendo
incluso algo mds bajas en la segunda evaluacién.

TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las escalas San Martin e Inico-Feaps
(Puntuaciones tipicas principio y fin)
Escala N.°| Minimo | Maximo | Media | Desv. tip.
San Martin - inicio 42 72 126 102,2 12,2
San Martin - final 42 73 124 101,7 12,4
Inico-Feaps otras personas - inicio 29 50 122 90,9 18,6
Inico-Feaps otras personas - final 29 68 110 87,9 12,6
Inico-Feaps autoinforme - inicio 29 68 120 93,1 14,9
Inico-Feaps autoinforme - final 29 68 115 91,9 12,8

Con dnimo de observar si la diferencia pre-post resulta o no estadisticamente sig-
nificativa, se llev6 a cabo un contraste de medias para muestras relacionadas. La dis-
tribucién de los datos resultd ser normal en todos los casos, permitiendo el empleo de
contrastes paramétricos.

El contraste de medias para muestras relacionadas nos indica que no hay diferen-
cias estadisticamente significativas entre las puntuaciones de calidad de vida obtenidas
por los usuarios antes y después de la implementacién de la PCP. Estos datos indican,
por tanto, que la calidad de vida se ha mantenido estable durante el periodo de tiempo
del estudio.

Esta situacién nos lleva a observar si determinadas caracteristicas individuales o
relacionadas con los objetivos planteados pudieran ejercer una influencia en los resul-
tados de las puntuaciones de calidad de vida de los usuarios.

4.2. Analisis comparativo de las medias obtenidas pre-post

Un andlisis de medias entre grupos atendiendo a distintas variables clasificatorias
nos permite evaluar si hay diferencias en la variable pre-post (indice de calidad de
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vida final menos indice de calidad de vida inicial), favoreciendo asi la identificacién
de potenciales factores que expliquen la evolucién de las medidas de calidad de vida.
Para ello, en los resultados siguientes ha de tomarse como referencia:
® Media. La media pre-post es el resultado de restar al valor final del indice
de calidad de vida el valor inicial (anterior a la implementacién de la PCP).
Si el resultado es positivo indica que la calidad de vida ha experimentado un
incremento.
e Significacién, valor sig. < 0,05 indica que las diferencias de medias entre los
grupos que se comparan son estadisticamente significativas.

Al respecto, se han observado diferencias estadisticamente significativas en los va-
lores pre-post en funcién de:

a. Las necesidades de apoyo de la persona.

b. El grado de éxito a la hora de alcanzar los objetivos.

c. Los afios de contacto con el profesional.

d. La edad de la persona.

e. La presencia de problemas de comportamiento.

4.2.1. Puntuaciones de calidad de vida segin las necesidades de apoyo

En la escala San Martin las personas con mayores necesidades de apoyo recogen
un resultado superior en la variable pre-post frente a aquellas personas con necesi-
dades de apoyo menos intensas. En estos términos, la media de los valores pre-post
es de 3,41 en el primer caso y negativo en el segundo. Asi, en las personas con necesi-
dades de apoyo extensas o generalizadas parece observarse un incremento en el indice
de calidad de vida tras la implementacién de la PCP que no se da en sus iguales con
menos necesidades de apoyo.

En la escala IF la tendencia es similar a la observada en la escala SM, si bien cabe
destacar que la media de los valores pre-post es incluso mayor en la parte de auto-
informe de la escala IF para aquellos que presentan mayores necesidades de apoyo
(6,75, frente al valor de 3,41 en la escala SM y el valor de 4,58 en la escala IF objetiva).

TaBLA 3. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtn las necesidades
de apoyo de la persona. Prueba t de Student
Escala NN AA Media valores | Desviacion t gl Sig.
Calidad de vida T pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)
Exten/G 1. 3,419 11,074
SM pre-post o2 m 3887 | 40 0,000
Intermit/Limitado -11,454 10,376
IF pre-post Exten/Generl. 4,583 11,524
A — 2,488 27 0,019
otras personas | Intermit/Limitado -7,411 13,587
IF pre-post Extefl/Gfen(.erl. 6,750 9,136 357 57 0,001
autoinforme | Intermit/Limitado -6,647 10,469
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En consecuencia, a mayores necesidades de apoyo, mis positiva es la diferencia de los
valores pre-post en la calidad de vida.

4.2.2. Variacién de las puntuaciones en las escalas de vida en funcién del cumplimiento
de objetivos personales

Parece razonable establecer que dentro de la PCP pueda observarse un compor-
tamiento diferente en las medias pre-post de calidad de vida en funcién del grado
de cumplimiento de los objetivos inicialmente establecidos. Asi, en las escalas otras
personas y autoinforme de IF, aquellas personas que han conseguido los objetivos
propuestos en mayor grado reﬂe an un resultado pre-post ligeramente positivo, fren-
te a las personas que han cumphdo un menor porcentaje de objetivos, en quienes se
aprecia una evolucion negativa. Esta relacién no se observa cuando se toma como
referencia la escala SM.

TaBLA 4. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtin grado
de cumplimiento de los objetivos. Prueba t de Student
Escala Grado de éxito | Media valores | Desviacién t gl Sig.
Calidad de vida | con los objetivos pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)

<50 % éxit 9,714 10,765

SM pre-post e 2478 | 40 0,018
> 50 % éxito -2,514 12,108
] 50 % éxi 13,285 13,288

IFprepost <92/ xtto 25% | 27| 0015
otras personas > 50 % éxito 1,000 12,505
- 50 % éxi -9,571 13,339

[Fpre-post | <9 exito ’ ’ 7 | 00 | o027
autoinforme > 50 % éxito 1.590 10,247

4.2.3. Puntuacién de calidad de vida en funcién de los afios de contacto
con el profesional

Las comparaciones de medias de los valores pre-post reflejan que el resultado pro-
medio va creciendo a medida que la permanencia con el profesional es mayor. La

TaBLA 5. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtin tiempo
de contacto entre la persona y el profesional
Escala Afios de contacto | Media valores | Desviacién Chi-cuadrado gl Sig.
Calidad de vida | del profesional pre-post tipica Superior | Asintét.
<1afio 12,333 6,429
SM pre-post Entrely5 -4,642 14,558 8,811 2 0,012
> 5 afos 3,280 10,600
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media evoluciona de un valor de -12,33 (para un contacto entre persona-profesional
inferior a un afio) hasta el 3,28 (contacto de cinco y mds afios) en los datos observados
en la escala SM.

4.2.4. Resultados de calidad de vida en personas que presentan problemas
de comportamiento

Las personas con problemas de comportamiento presentan evoluciones diferentes
en sus puntuaciones de calidad de vida frente a quienes no los tienen. En este caso,
atendiendo a los resultados de la escala IF (dado que en SM el andlisis no ha dado
significativo), las personas con discapacidad intelectual y problemas de comporta-
miento presentan valores promedio pre-post significativamente superiores (tanto en
IF objetiva, 3,15, como en IF subjetiva, 5,69). Parece, por tanto, que aquellos con
problemas de conducta registran puntuaciones mds altas en su calidad de vida tras la
puesta en marcha de la PCP que aquellos que no presentan conductas problematicas
quienes, en conjunto, registran puntuaciones ligeramente mds bajas en calidad de vida
tras la intervencidn, y aparecen reflejadas en la escala de Intensidad de Apoyos como
necesidad de apoyo conductual.

TaBLA 6. Comparacidn de diferencia pre-post en calidad de vida segtin haya o no
problemas de comportamiento asociados. Prueba t de Student
Escala HETIERC Media valores | Desviacion t gl Sig.
r . problemas de i e fors . Latocal
Calidad de vida . pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)
comportamiento
IF pre-post No -7,000 14,310
otras personas S 3,153 11,603 2,064 27 0,049
IF pre-post No -6,625 12,273 3913 57 0.003
autoinforme Si 5,692 6,992 ’ ’

4.2.5. Incidencia de la edad en las puntuaciones de calidad de vida

Por ultimo, si tenemos en cuenta a los tres grandes grupos de edad que conforman
la muestra, observamos que la diferencia entre los valores de calidad de vida pre y

TaBLA 7. Comparacién de medias pre-post de calidad de vida segiin grandes
grupos de edad. Prueba Kruskal Wallis
Escala Edad de la . Desviacién | -, . gl Sig.
Calidad de vida persona Ll tipica S Superior | Asintét.

IF < 35 anos -4,857 13,541

prepost 35450 -4,400 10212 6,516 2 0,038
autoinforme

> 50 afios 5,800 6,713
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post varia significativamente entre grupos. Asi, las personas de mayor edad (de més
de 50 afios) son quienes presentan unos valores pre-post de caricter positivo (5,80),
frente a los més jovenes (-4,40 en el caso de aquellos con edades comprendidas entre
los 35 y 50 afios y -4,85 para los menores de 35). La edad, en este caso, solo es estadis-
ticamente significativa en la escala de autoinforme.

Otras variables de clasificacion en las que, a priori, pudiera esperarse diferencias
en los valores medios pre-post pero que no han resultado significativas en los andlisis
realizados son:

e Numero de objetivos de la PCP.

* Dimensiones de calidad de vida en las que se espera que la PCP ejerza un influjo

positivo.

e Satisfaccion de las personas con discapacidad intelectual con los objetivos

establecidos.
Sexo de la persona.
Cambios sucedidos durante el transcurso del proyecto.

4.3. Analisis comparativo de tablas de contingencia pre-post

El escaso tamafio muestral pudiera dar lugar a que posibles diferencias entre gru-
pos en la variable numérica dependiente (diferencia de las puntuaciones pre y post en
calidad de vida) no aparezcan correctamente reflejadas en los contrastes realizados. El
hecho, ademads de trabajar con distintos instrumentos de evaluacién, nos obliga a tra-
tar de manera separada las tres muestras (SM, IF-otras personas e [F-autoinforme) en
tanto que, si bien presentan medidas y desviaciones tipicas idénticas, los resultados
en términos numéricos no pueden ser considerados equivalentes.

Por ello, en aras de seguir indagando y ofrecer pistas sobre la PCP y su influencia
sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, se procedié a
recodificar en una misma variable la evolucién en las puntuaciones de calidad de vida
de todos los sujetos, con el objetivo de contar con una muestra de mayor tamafio. Se
creé asi una variable dicotémica con dos valores:

a) valor 1 = no se produce un incremento en calidad de vida.
b) valor 2 = se produce un incremento en calidad de vida.

Debe tenerse en cuenta que esta variable no indica si ese incremento en calidad de
vida es estadisticamente significativo, solamente que el resultado de la diferencia entre
los valores pre y post es positivo.

Esta variable fue calculada teniendo en cuenta las diferencias de los valores pre y
post en las escalas San Martin e IF-otras personas, con lo que cuenta con 71 casos (42
de SM y 29 de IF-otras personas). La escala IF-autoinforme no se incluye en estos
andlisis porque las tablas realizadas reflejan varias casillas con frecuencias esperadas
menores que 5 casos, lo que conlleva que los anélisis presenten inconsistencias.

Los siguientes andlisis reflejardn si existe una asociacion significativa entre las dis-
tintas variables registradas y el incremento o descenso en calidad de vida.
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TasLa 8. Factores relacionados con el incremento en calidad de vida tras la PCP.
Valores chi cuadrado

Factores Sig.
Afios de contacto del profesional 0,011%
N.° dimensiones de impacto de la PCP 0,026%*
Necesidades de apoyo 0,001%*
Numero de objetivos 0,042*
Variaciones SIS 0,024
Sexo 0,084*
Sig X2 < 0,05.

4.3.1. Numero de dimensiones de calidad de vida sobre el que se espera que incidan
los objetivos de la PCP y puntuaciones de calidad de vida

Se procedid a recodificar en tres valores el niimero de dimensiones en las que, para
cada individuo, se esperaba una incidencia tras el trabajo con PCP. Los datos mues-
tran que aquellas personas con una PCP menos integral (los objetivos planteados in-
ciden en 3-4 dimensiones) son quienes, en mayor medida, no registran un incremento
en su calidad de vida tras la intervencién (77,8 %). Sin embargo, el 64,3 % de las per-
sonas con una PCP mids integral se benefician de un incremento en su calidad de vida.
Cuanto mayor niimero de dimensiones de calidad de vida se abarcan con los objetivos
que se plantean, mayor el niimero de personas que ven aumentada su calidad de vida.

TaBLA 9. Relacion entre el caricter integral de la PCP y el aumento en calidad de vida
(SM e IF-otras personas)

3-4 dimensiones 5-6 dimensiones 7-8 dimensiones
No aumenta CV % 77,8 (2,7) 43,6 (-1,3) 35,7 (-1,3)
Aumenta CV % 22,2 (-2,7) 56,4 (1,3) 64,3 (1,3)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,026 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.2. Los afios de contacto entre los profesionales y las personas atendidas

El tiempo que lleva prestando apoyos el profesional de referencia (y que ha sido,
ademds, la persona evaluadora) nos revela que un mayor nimero de afios de contacto
entre profesional y persona con discapacidad intelectual parece asociarse con varia-
ciones en los niveles de calidad registrados tras la PCP. A medida que el tiempo de
contacto es mayor (superior a los cinco afios) se registra un mayor porcentaje de casos
en los que se ha producido un incremento en calidad de vida tras la intervencidn.
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TaBLA 10. Relacién entre evolucion escala de calidad de vida y tiempo de prestacién

de apoyos del profesional (SM e IF otras personas)

Menos de 1 afio Entre 1 y 5 afios Mis de 5 afios
No aumenta CV % 75,0 (1,0) 69,0 (2,6) 34,2 (-3,0)
Aumenta CV % 25,0 (-1,0) 31,0 (-2,6) 65,8 (3,0)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,001 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

En este sentido, cabria tener en cuenta que aquellos profesionales que més en pro-
fundidad conocen a la persona con discapacidad podrian detectar mejor aquellos as-
pectos indicadores de mejoras en su calidad de vida, pues estarin mds familiarizados
y conocerdn mejor sus formas de expresion y comunicacion, asi como el entorno que
les rodea.

4.3.3. Puntuacién de calidad de vida en funcién del nimero de objetivos personales

El nimero de objetivos de la PCP estd significativamente relacionado con la
evolucion observada en la persona en términos de calidad de vida. Asi, los datos de
los residuos corregidos indican que, cuanto menor es el nimero de objetivos esta-
blecidos, menor es el porcentaje de personas que registran mayores puntuaciones de
calidad de vida tras la PCP. Estos datos indicarian que trabajar desde una perspecti-
va més holistica se traduciria en mejores resultados para las personas. Cuantos més
objetivos se planteen con cada persona, mayor es la probabilidad de que aumente

su calidad de vida.

TaBLA 11. Relacién entre evolucién escala de calidad de vida y niimero de objetivos
de Ia PCP (SM e IF otras personas)

1 a 3 objetivos 4 a 6 objetivos 7 a9 objetivos
No aumenta CV % 66,7 (2,5) 38,9 (-1,2) 35,0 (-1,7)
Aumenta CV % 33,3 (-2,5) 61,1 (1,2) 65,0 (1,7)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,042 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.4. Variacién en los niveles de apoyo recogidos a través de la escala de Intensidad
de Apoyos y puntuaciones de calidad de vida

En las tablas anteriores se reflejé que los cambios sucedidos en las personas en
el trascurso del estudio no constituian un factor concluyente a la hora de cambios
observados en calidad de vida. En este andlisis nos centramos exclusivamente en las
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variaciones registradas en el tiempo en las puntuaciones de la escala de Intensidad
de Apoyos, estableciendo tres grupos de personas: aquellas que no habian experi-
mentado ninglin cambio en la escala de Intensidad de Apoyos, aquellas personas
que habian visto reducidas sus necesidades de apoyos y aquellas que han experi-
mentado un incremento en las mismas.

Al respecto, se observa que aquellas personas que no han experimentado un cam-
bio en sus necesidades de apoyo (medidas a partir de la escala) registran, en mayor
medida, mayores puntuaciones de calidad de vida tras la intervencién. En cambio, se
observa la tendencia opuesta en aquellos que han visto incrementadas sus necesidades
de apoyo, aspecto que pudiera haber condicionado negativamente el desarrollo de los
objetivos iniciales propuestos.

TaBLA 12. Relacién entre evolucion escala de calidad de vida y cambios en la escala
de intensidad de apoyos (SM e IF otras personas)

Menos NN. AA. Igual NN. AA. Aumento NN. AA.
No aumenta CV % 46,7 (-0,6) 23,1 (-2,2) 67,9 (2,3)
Aumenta CV % 53,3 (0,6) 76,9 (2,2) 32,1 (-2,3)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,024 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.5. Necesidades de apoyo y puntuaciones de calidad de vida tras la PCP

Como ya reflej6 el contraste de medias, se registra un mayor porcentaje de per-
sonas con grandes necesidades de apoyo que presentan puntuaciones de calidad de
vida superiores tras la puesta en marcha de la PCP. Mientras que las personas con
necesidades mds generalizadas y extensas han experimentado un cambio positivo en
su calidad de vida en un 62,5 % y un 81,8 % de los casos respectivamente, aquellos
con necesidades de apoyo limitadas e intermitentes ven incrementada su calidad de
vida solo en el 20 % y el 25 % de los casos.

TaBLA 13. Relacién entre evolucién escala de calidad de vida y necesidades de apoyo
de la persona (SM e IF-otras personas)

Intermitente Limitado Extenso Generalizado
No aumenta CV % 75,0 (1,0) 79,2 (3,4) 18,2 (-2,3) 37,5 (-2,0)
Aumenta CV % 25,0 (-1,0) 20,8 (-3,4) 81,8 (2,3) 62,5 (2,0)
Total % 100,0 100,0 100,0 100,0

X2 sig. = 0,001 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

En este sentido es importante reflexionar sobre varios aspectos. Pudiera ser que
aquellos sujetos con mayores necesidades de apoyo no se hayan beneficiado en el
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TaBLA 14. Relacién entre evolucidn escala de calidad de vida y necesidades de apoyo
en 2 categorias (SM e IF otras personas)

Limitado/Intermitente Extenso/Generalizado
No aumenta CV % 78,6 (3,8) 32,6 (-3,8)
Aumenta CV % 21,4 (-3,8) 67,4 (3,8)
Total % 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,000 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

pasado de formas de trabajo mds centradas en la persona. Simplemente, este hecho
pudiera influir en la percepcidn de la calidad de vida de la persona que realizan los
evaluadores. Recoger este dato (si es la primera vez que la persona cuenta con una
PCP) nos ayudaria a entender mejor este resultado. Por otra parte, puede ser que
con aquellas personas con menores necesidades de apoyo se planteen metas mds am-
biciosas, cuya consecucidn sea mds tardia, retrasando asimismo su posible reflejo en
las medidas de calidad de vida (motivo por el que este estudio debiera prolongarse
en el tiempo).

4.4. Modelos predictivos de la evolucion de la calidad de vida tras la PCP

Para finalizar, se ha establecido un anélisis multivariante para ver el efecto que
en su conjunto pueden tener las variables que hasta ahora se han presentado con una
cierta relacién sobre la calidad de vida una vez establecida la PCP. Para ello, se ha rea-
lizado una regresion lineal multiple en cada una de las escalas de pre-post de calidad
de vida con las siguientes variables:

¢ Afios contacto del profesional.

Grado de éxito de los objetivos.

Necesidades de apoyo.
e Servicios recibidos.

Numero de dimensiones.

e Numero de objetivos.

A través del coeficiente R cuadrado corregido se indica qué porcentaje de los casos
quedarian explicados a través del modelo. Este coeficiente tiene en cuenta todas las
variables que se estin introduciendo en el mismo. Asi, en la escala SM, a través de
las variables indicadas, se explica un 34,8 % de la mejora de calidad de vida, en la es-
cala IF objetiva un 39,3 %, en la escala IF-autoinforme un 61,6 % y en SM e IF-otras
personas un 21,8 %.

Las variables explicativas, en su conjunto, presentan una mejor adecuacién en el
caso de la escala IF subjetiva, siendo menor el poder de explicacion de la evolucién de
calidad en el caso de juntar las escalas de SM e IF objetiva.
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TaBLA 15. Resumenes de los modelos de regresion lineal multiple segtin escala
de calidad de vida
Modelo R R cuadrado | R cuadrado corregida d IE rror tp.. ,
e la estimacién
SM 0,666 0,443 0,348 10,208
IF-otras personas 0,738 0,545 0,393 10,846
IF-autoinforme 0,844 0,712 0,616 7,347
SM/IF-otras personas | 0,555 0,308 0,218 11,597

La significacién de la tabla indica que el conjunto de modelos establecidos en cada escala es significativo
(Sig. < 0,05).

TaBLA 16. ANOVA regresion lineal miltiple seguin escalas de calidad de vida
Modelo Sig. ANOVA del modelo
SM 0,001
IF-otras personas 0,011
IF-autoinforme 0,000
SM/IF-otras personas 0,002

Por tltimo, se muestra en cada escala la influencia que tiene cada una de las varia-
bles explicativas. El coeficiente B no estandarizado: nos indica el sentido de la direc-
cién. Si es positivo el cambio en la variable (partiendo de la categoria inferior) implica
un aumento positivo en calidad de vida. Sig < 0,05 especifica que la variable tiene un
poder predictivo en relacidn con el conjunto de variables del modelo

Como contexto general para el conjunto de modelos, cabe resaltar que, al tener en
consideracién la influencia de todas las variables, algunas de ellas que se mostraron
significativas en el anélisis de medias y tablas de contingencia ahora no lo son. Sucede
que muchas de las variables del anilisis estdn entre si correlacionadas, es decir, se dan
situaciones de colinealidad y los resultados pueden no ser concluyentes yaque algunas
variables pueden estar aportando la misma informacién al modelo de forma reiterativa.

Modelo para la escala pre-post IF-otras personas (2 variables significativas): las ne-
cesidades de apoyo son una variable que tiene poder predictivo, incrementindose los
niveles de calidad de vida a medida que la persona tiene unas necesidades mds signi-
ficativas. El grado de éxito de los objetivos es otra variable significativa en el modelo
(en este caso, como se vio con las tablas de contingencia, aunque la relacién es inversa).

Modelo para la escala pre-post IF-autoinforme (2 variables significativas): se pre-
sentan de nuevo como variables explicativas el grado de éxito con los objetivos y
las necesidades de apoyo, siendo la direccién de estas relaciones positiva. Es decir, a
mayor grado de éxito y mayores necesidades de apoyo se espera que se incremente la
calidad de vida.

Modelo para las escalas pre-post SM e IF-otras personas (1 variable significativa):
este modelo presenta como variable explicativa las necesidades de apoyo de la perso-
na, en los mismos términos comentados.
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TaBLA 17. Coeficientes sig. del modelo seguin escalas de calidad de vida

Factores SM [F-otras personas IF-autoipforme SMe IF-otr:fts personas
B Sig. B Sig. B Sig. B Sig.

Grado de éxito -8,618 | 0,000 | 12,004 0,028* 9,054 0,016* 1,075 0,767

Necesidades de apoyo | 3,346 | 0,152 4,386 0,049* 5,250 0,001% 3,763 0,025*

5. Discusién y conclusiones

El anilisis de datos se enfocé en un primer momento en determinar si la consecu-
cién de objetivos individualizados establecidos a partir de la PCP pudiera estar con-
dicionada por otras variables (tipo de entidad, necesidades de apoyo, tipo de discapa-
cidad, edad), determinando su impacto a partir de anélisis como la regresién logistica.
En un segundo lugar, se realiza un andlisis de las diferencias en las escalas de calidad
de vida antes y después de la intervencion (contraste de medias para muestras rela-
cionadas), intentando observar a su vez a través del andlisis de varianza (ANOVA) si
tales diferencias pudieran responder a distintos valores en otras variables (e. g., grado
de dependencia). Por ultimo, se establece un andlisis multivariante para observar si la
consecucion de los objetivos y los indicadores de calidad de vida estdn relacionados
con la satisfaccién de los usuarios con el programa.

TaBLA 18. Resumen de factores que presentan una relacion con el aumento
en la calidad de vida

Comparacion de Asociacién significativa .y
. . . Anilisis
Factores medias en las variables | entre variables (tablas o
U . : multivariante
pre-post significativas de contingencia)
Afios de contacto del profesional st st NO
N.° dimensiones de impacto .
de la PCP NO St NO
Necesidades de apoyo st St St
Numero de objetivos NO St NO
Problemas de comportamiento st NO NO
Edad st NO NO
Grado de éxito de los objetivos . ”
dela PCP Sl NO Sl

En resumen, la tendencia de los resultados observados indica que las necesidades
de apoyo de las personas se presentan, en la mayoria de los modelos estadisticos,
como una variable significativa. A mayor necesidad de apoyo, los resultados pre-post
en calidad de vida aumentan de manera significativa. La metodologia de trabajo ba-
sada en la PCP y planteamiento de objetivos individuales aparece como una manera
vélida para conseguir resultados personales en personas con necesidades de apoyo
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extensas y generalizadas. No se debe excluir a estas personas de oportunidades en
funcién de sus habilidades adaptativas y de comunicacién y no seguir los principios
de la Planificacién Centrada en la Persona (Giné, 2004). Ademas, debemos tener en
cuenta que los resultados obtenidos en diversos estudios nos indican que este es el co-
lectivo que obtiene puntuaciones absolutas mds bajas en calidad de vida (Borthwick-
Duffy, 1992; Jenaro et al., 2005; Schalock ez al., 2005) y por ello nuestra dedicacién
debe ser, al menos, la misma que con cualquier otra PDID.

El efecto techo de las escalas puede ser un factor explicativo en algunos resultados.
Algunos items de las escalas de calidad de vida pueden ser ficilmente alcanzables
para personas con discapacidad intermitente y limitada y no esperarse variaciones al
encontrarse ya en valoraciones muy altas sin capacidad de ser sensibles a mejoras que
pudieran darse.

Cumplir con éxito los objetivos individuales supone un aumento de la calidad de
vida de las PDID, y esto se observa especialmente en los datos obtenidos directamen-
te por la informacién que nos proporcionan las propias personas. La calidad de vida
subjetiva y la satisfaccion de las personas en la consecucién de sus logros y metas se
relac1ona directamente con la capacidad que podemos tener para apoyar a estas per-
sonas y acompafiarlas en sus procesos vitales. Este bienestar psicolégico comprende
reducir la discrepancia entre las aspiraciones y logros de la persona a lo largo de su
existencia (Garcia-Viniegras y Gonzélez, 2000).

En la medida que los profesionales permanecen durante més tiempo en contacto
directo con la PDID vy la apoyan en la consecucién de sus objetivos individuales, la
valoracién que hacen de los cambios positivos de su calidad de vida es superior a
aquellos que mantienen una menor relacién prolongada en el tiempo. Aun sin poder
establecer una relacién causa- efecto, la tendencia que se observa es, al menos, algo a
tener en cuenta y un factor a seguir estudiando en lo que puede suponer para mejorar
la intervencidn y la efectividad de los apoyos. La calidad y calidez de la intervencién
de los profesionales, basada en el conocimiento y empatia, supone una mejora del
bienestar emocional de las PDID vy es un aspecto valorado por las familias (Maes,
Lambrechts, Hostyn y Petry, 2007; Mansell, 2010). El conocimiento profundo de la
persona, de sus maneras de comunicacidn, intereses y emociones es fundamental y
solo se puede adquirir con un contacto continuado.

En el grupo de edad de mayores de 50 afios se observan mejoras significativas de
los resultados en las escalas de calidad de vida. El envejecimiento de las PDID es un
reto que se ha planteado hace ya varios afios y prever las necesidades y recoger las me-
tas de estas personas supone mejorar sus resultados personales. Se observa que se trata
de incidir sobre dimensiones de calidad de vida relacionadas con el bienestar fisico y
coinciden con los aspectos de salud que preocupan a las PDID (Aguado, 2012). Se
deberfan tener en cuenta también la existencia de programas de vida activa, que se les
procuren relaciones sociales suficientes para evitar el aislamiento y los sentimientos
de soledad (FEAPS Castilla y Ledn, 2015).

En los resultados del estudio se observa una tendencia positiva en la mejora de
los resultados personales obtenidos en funcidn del intento de abarcar cuantas més di-
mensiones de calidad de vida y mayor nimero de objetivos individuales. Este enfoque
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entiende la calidad de vida como un concepto global, holistico (Schalock y Verdugo,
2003; Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010). Un planteamiento que pueda con-
templar a la persona como un todo y analizar su situacién desde diferentes puntos
de vista y teniendo en cuenta las miltiples interacciones supone un avance y mejora
objetiva de la calidad de vida.

Como tltima conclusién ponemos en valor la colaboracién entre las diferentes
entidades. La creacién de una red de asociaciones y este enfoque ha supuesto que
los resultados obtenidos hayan superado el valor de las contribuciones individuales,
generando ademds un valor estratégico (Carreras e Iglesias, 2013).
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