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REsuMEN: Existen evidencias que relacionan la promocién de la autodeterminacién
en personas con discapacidad con la mejora de su calidad de vida. Si bien se reconoce la
importancia del constructo de autodeterminacién para todas las personas con discapa-
cidad, independientemente de sus necesidades de apoyo, no disponemos de evidencias
que describan intervenciones con personas con necesidades generalizadas de apoyo. El
objetivo de este estudio fue implementar una adaptacién del Modelo de Enserianza y
Aprendizaje de la Autodeterminacion en adultos con discapacidad intelectual y necesi-
dades de apoyo generalizadas. En concreto, 44 mujeres con una media de edad de 51.6
afios y un grado medio de discapacidad superior al 75 % formaron parte del estudio (12
en el grupo experimental y 32 en el grupo control). Los resultados sefialan una mejora en
su autodeterminacién y calidad de vida y constituyen una de las pocas evidencias empi-
ricas de la promocidn de la autodeterminacion y la aplicabilidad del modelo a personas
con necesidades generalizadas.
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AssTRACT: Self-determination promotion has been related with the improvement of
people with disabilities quality of life. However, despite the recognition of the construct
importance for people with disabilities, regardless of their support needs, there is a lack
of evidence in the scientific literature targeting the promotion of self-determination in
people with generalized support needs. The main aim of this study was to implement
an adaptation of the Self-Determined Learning Model of Instruction to adults with in-
tellectual disability and generalized support needs. Specifically, 44 women with a mean
age of 51 years and a disability average above of 75 % participated in the study (12 in
the experimental group and 32 in the control group). The results obtained highlighted
an improvement of their self-determination and their quality of life levels after the in-
tervention implementation. This study stands then as one of the few empirical evidence
of self-determination instruction and the model applicability to people with intellectual
disability and generalized support needs.

KEYWORDs: self-determination; Self-Determined Learning Model of Instruction;
adults; disability; generalized support needs.

1. Introduccién
1.1. Calidad de vida

N EL AMBITO DE LA DISCAPACIDAD, el concepto de calidad de vida ha pasado de

tener una funcién mds general de evaluacion de bienestar social a tener un uso

mds operativo centrado en la persona, de manera que se coloca en el centro de
los programas de intervencién y transformacién que se ponen en marcha desde las
entidades. Uno de los modelos més difundidos y reconocidos a nivel internacional es
el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002). Este marco conceptual
entiende la calidad de vida como un estado deseado de bienestar definido a partir
de ocho dimensiones (i. e., bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y
derechos). Si bien, desde este enfoque no se entiende la calidad de vida tnicamente
como un constructo tedrico, sino que debe ser el principio clave que guie cualquier
disefio, estrategia, prictica y “evaluacién de resultados personales en los servicios para
las personas con discapacidad intelectual (Schalock y Verdugo, 2007), ademds de ali-
nearse con el sistema de apoyos y estar asi relacionado con cambios positivos en la
vida de las personas (Gémez et al., 2021; Verdugo et al., 2021).

1.2. Autodeterminacion

La autodeterminacién es un concepto complejo que, ademas de estar ligado al mo-
delo de calidad de vida, ha tenido su propio desarrollo tedrico. Recientemente, bajo el
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prisma de la Teorfa de la Agencia Causal, se ha redefinido la autodeterminacién como
‘una caracteristica disposicional que se pone de manifiesto cuando la persona actda
como agente causal de su propia vida’ (Shogren et al., 2015, p. 258). En concreto, des-
de esta perspectiva se proponen tres caracteristicas esenciales que definen una accién
como autodeterminada: (1) acciones volitivas; (2) acciones agenciales; y (3) creencias
de control-accién (Shogren et al., 2015). Decimos que una accidn es volitiva cuando
se realiza de forma auténoma, autoiniciada, libre de influencias externas y basada en
los intereses de la persona. La accién agencial hace referencia a las estrategias que el
individuo utiliza para regular y dirigir la consecucién de metas u objetivos basados
en intereses y preferencias personales, impulsado por los apoyos y las oportunida-
des que el entorno le ofrece. Por dltimo, las creencias de control-accidn aluden a los
conocimientos que la persona tiene sobre si misma, el control de expectativas y el
empoderamiento. Estas caracteristicas esenciales se desarrollan a través de la adqui-
sicién de componentes especificos (e. g., resolucion de problemas, establecimiento
de metas, toma de decisiones, autoevaluacién y monitorizacién), siendo importante
fomentar estas habilidades y estructurar los apoyos para optimizar dichos componen-
tes y ofrecer oportunidades para que las personas puedan desarrollarlos. Por tanto,
hablar de autodeterminacién no es hablar de capacidades o de control absoluto, sino
es garantizar que la persona sea el centro y tenga el control de lo que sucede en su
vida. Es indiscutible que cualquier persona puede mejorar su grado de autodetermi-
nacién independientemente de su discapacidad (Wehmeyer, 2005; Wehmeyer et al.,
2011), siempre que disponga de habilidades, conocimientos, apoyos y oportunidades
para hacerlo. El desarrollo de la autodeterminacién en cualquier persona (con o sin
discapacidad y con menor o mayor necesidad de apoyo), aunque pueda ser un aspecto
complejo, debe ser una meta plausible.

1.3. Relacion entre calidad de vida y autodeterminacion

La investigacion pone de manifiesto la relacion entre la autodeterminacion y la
calidad de vida (Lachapelle et al, 2005; Nota et al., 2007; Pascual-Garcia et al., 2014;
Wehmeyer y Schalock, 2001; Wehmeyer, 2020). Desde un punto de vista tedrico,
si entendemos la calidad de vida como un constructo multidimensional (Schalock y
Verdugo, 2002), se puede generalizar que mejorar cualquiera de sus dimensiones (en-
tre las que se incluye la autodeterminacién) repercutird sobre el nivel general de cali-
dad de vida (Wehmeyer y Schalock, 2001). Empiricamente, Wehmeyer y Schawartz
(1998) encontraron que los adultos con mayor nivel de autodeterminacién mostraban
también mayor calidad de vida. Resultados en linea con los de Lachapelle et al. (2005),
que evidenciaron una correlacién positiva y significativa entre ambos conceptos; o
McDougall et al. (2010), que hallaron asociaciones especificas entre la autodetermi-
nacién y algunas de las dimensiones de calidad de vida (i. e., desarrollo personal y
realizacién personal).

A este respecto cabe destacar el estudio realizado por Pascual-Garcia et al. (2014),
quienesdemostraban que disefiarunaintervencién parapromoverlaautodeterminacién
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a personas con discapacidad intelectual (incluyendo aquellas con grandes necesidades
de apoyo) permite mejorar la calidad de vida en su conjunto y en algunas de sus di-
mensiones (i. e., autodeterminacién, bienestar emocional, inclusién social, derechos
y desarrollo personal)

1.4. Evalunacion de calidad de vida y autodeterminacion

Elimpacto del modelo de Schalock et al. (2016) y las implicaciones a nivel prictico
y social en el contexto espafiol se evidencian por el amplio desarrollo de instrumentos
de calidad de vida, desarrollados para distintos contextos y poblaciones especificas,
tales como: la Escala Gencat (Verdugo er al., 2010), dirigida a usuarios de servicios
sociales; la Escala INICO-FEAPS (Gémez er al., 2015), para adultos con discapaci-
dad intelectual; la Escala San Martin (Verdugo et al., 2014), para adultos con necesi-
dades de apoyo significativas; o la Escala Kidslife (Gémez et al., 2016), para nifios y
jovenes con discapacidad intelectual, entre otras. Este amplio abanico de instrumen-
tos para evaluar la calidad de vida contrasta con el limitado nimero de instrumentos
disponibles para evaluar la autodeterminacién. La mayoria de los instrumentos se
han centrado en poblacién juvenil (y en contexto educativo) y han sido disefiados en
formato autoinforme, destacando: la Escala ARC-INICO de evaluacién de la auto-
determinacién (Verdugo et al., 2015); la Escala ARC de autodeterminacién (Wehme-
yer et al., 2006); o la adaptacién y validacion del Inventario de Autodeterminacién
(Mumbard4-Adam et al., 2018). Para poblacién adulta con discapacidad intelectual,
unicamente estd disponible la Escala AUTODDIS (Verdugo et al., 2021), que permite
evaluar la autodeterminacién de jévenes y adultos (hasta 40 afios) a partir de la infor-
macién de terceros; no existiendo ningtin instrumento disponible para mayores de 40
afios y adultos en proceso de envejecimiento.

1.5. Promocion de la autodeterminacion

Existe una amplia cantidad de curriculums en inglés disefiados especificamente
para trabajar autodeterminacion (e. g., Steps to Self-Determination Curriculum, Field
y Hoffman, 2000; The Self-Determination Learning Model of Instruction, Wehmeyer
et al., 2000; Shogren et al., 2018). En Espaiia, la autodeterminacién estd siendo pro-
movida muy activamente por Plena inclusién y por otras entidades que trabajan por

y para las personas con discapacidad intelectual, si bien son pocos los curriculums y
propuestas publicadas (Equipo de ASPRONA Valladolid, 2002; Grupo de autoges-
tores de ATZEGI, 2009; Ponce, 2010); o las investigaciones con evidencias empiricas
(Martorell et al., 2008; Pascual Garcia et al., 2014). Cabe destacar el Modelo de En-
senanza 'y Aprendiz:zje de la Autodeterminacio'n (Wehmeyer et al., 2000; Shogren et
al., 2018) por ser una de las propuestas que mds se ha utilizado a nivel internacional
(e. g., Kim y Park, 2012; Wehmeyer et al., 2012; Wehmeyer et al., 2013) y que ha
sido traducido al espafiol (Mumbardé-Adam et al., 2017). Este modelo estd pensado
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para organizar la ensefianza de las estrategias relacionadas con la autodeterminacién
a través de un proceso de resolucion de problemas que el estudiante debe seguir para
alcanzar un objetivo preestablecido a partir de sus preferencias. Aunque estd origina-
riamente creado para implementarse en contextos educativos, la principal caracteris-
tica de este modelo es su flexibilidad. Permite implementarse tanto individualmente
como en grupo y en personas con distintos tipos de discapacidad y necesidades [e. g.,
discapacidad intelectual (Agran et al., 2002); trastorno del espectro autista (Cote et
al., 2014)]. Principalmente se ha llevado a cabo con adolescentes y jévenes, también se
ha probado su eficacia con nifios més pequefios (Palmer y Wehmeyer, 2003) e incluso
con universitarios (Finn et al., 2008). Se ha comprobado también la eficacia del mode-
lo con versiones adaptadas que incorporan apoyos visuales (e. g., Agran et al., 2002) o
recursos computerizados (Mazzotti et al., 2012). Cabe destacar que existe una versién
del instrumento dirigido a apoyar el estableamlento y logro de metas profesionales
(Wehmeyer et al., 2003).

La implementacién del modelo consta de tres fases (Mumbardé-Adam ez al.,
2017). La finalidad de la primera fase (establecer un objetivo) radica en que cada par-
ticipante establezca una meta a conseguir (curricular o no). El educador puede dar
apoyo al participante guidndole (utilizando las preguntas preestablecidas) hacia la
identificacion del problema, cudles son sus conocimientos o habilidades previas y
qué deberd hacer para conseguirlo. Una vez superada esta fase, en la segunda (actuar),
el participante deberd especificar el plan de accidn, es decir, pensar en las acciones
que deberd realizar, las posibles barreras con las que se puede encontrar y cémo las
podria resolver, asi como los apoyos que va a requerir para lograr su objetivo. Tras
la implementacién del plan, en esta tercera fase (ajustar el objetivo o plan), el partici-
pante evalda el conjunto de las acciones realizadas, los obstéculos y los aprendizajes
alcanzados. Deberd también valorar si ha logrado su objetivo y, en caso negativo, qué
ajustes hacer en su plan.

Gracias a la versatilidad demostrada por este modelo, en el presente estudio se de-
cidi6 utilizarlo y adaptarlo para su aplicacidn en poblacién adulta y con necesidades de
apoyo generalizadas. Aun siendo uno de los instrumentos mas ampliamente conocidos
para promover la autodeterminacidn, tradicionalmente se ha usado con personas con
discapacidad intelectual leve 0 moderada, pero nunca con personas con necesidades
de apoyo generalizadas (Hagiwara et al., 2017). El objetivo de este estudio pretende
asi responder a esta necesidad, valorando la eficacia de una propuesta de intervencién
disefiada a partir de este modelo en la mejora del nivel de autodeterminacién y la cali-
dad de vida de un grupo de mujeres adultas con necesidades de apoyo generalizadas.

2. Método
2.1. Participantes

Para el presente estudio se ha empleado un disefio cuasiexperimental pretest-pos-
test con grupo experimental y grupo control. Participé una muestra incidental de
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44 personas con discapacidad intelectual, todas ellas mujeres de la Fundacién Mag-
dalena de Madrid (entidad compuesta exclusivamente por mujeres con necesidades
de apoyo extenso y/o generalizado). La propuesta de intervencién se llev a cabo
con 12 usuarias como grupo experimental; mientras que las restantes 32 usuarias del
servicio actuaron como grupo control. El grupo experimental era un grupo ya creado
en la entidad, que realiza distintas actividades dentro del servicio y cuentan con las
habilidades comunicativas y lazos afectivos necesarios para el fin propuesto. Dichas
personas determinaron su participacién de forma voluntaria. La media de edad del
grupo experimental fue de 50.9 afios (DT = 8.73; rango: 34-66). Todas las participan-
tes presentaban necesidades extensas y/o generalizadas de apoyo, con una media en el
grado de minusvalia (segtn sus certificados) del 77.3 %. Aunque todas ellas posefan
lenguaje oral, solo dos tenfan habilidades para mantener una conversacién fluida; el
resto necesitaban apoyos para fomentar la comunicacién.

Por otro lado, las 32 participantes del grupo control tenfan una media de edad
de 51.9 afios (rango: 31-72). Respecto a sus necesidades de apoyo, era un grupo muy
heterogéneo. Incluia personas que, aunque precisaban de un apoyo extenso, colabo-
raban de forma activa en sus actividades de la vida diaria con otras que precisaban
apoyos mas generalizados. La media del grado de minusvalia era del 83.19 %.

Toda la intervencién fue dinamizada y coordinada por un profesional del cen-
tro. Si bien, para la valoracion de validez social de la intervencién se conté con 12
profesionales (todas ellas mujeres) con una media de edad de 51.4 afios y 10.25 afios
de experiencia de media en la fundacién. Respecto al perfil profesional se incluian
cuidadoras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y técnicos de integracién social.

Para dicha valoracidn se conté con tres familias. La eleccidn se realizé siguiendo
criterios de disponibilidad y se dio valor a que pertenecieran al centro de dia, ya que
esto implicaba mayor oportunidad de observar los avances derivados de la interven-
cién. La media de edad de las familias fue de 62.3 afios.

2.2. Procedimiento

Se usé el Modelo de Enserianza y Aprendizaje de la Autodeterminacion (Wehme-
yer et al., 2000) como metodologia de intervencidn y cuatro fueron las fases que guia-
ron el proceso (Figura 1). Como primer paso, se realizaron las reuniones informativas
a todos los grupos implicados de la organizacién (usuarias, gerencia y profesionales)
y se tomaron decisiones respecto a la implementacién (e. g., permisos de proteccién
de datos, medidas organizacionales, etc.). En segundo lugar, se llevé a cabo la fase de
pretest, aplicando la Escala San Martin (Verdugo et al. , 2014) para obtener las pun-
tuaciones de calidad de vida de todas las usuarias. En la siguiente fase, se ejecutd la
propuesta de intervencion en el grupo experimental, aplicindose las tres etapas que
propone el modelo (Wehmeyer et al., 2000), realizando las adaptaciones necesarias
(tal y como se detalla mds adelante). Por ultimo, en la fase de postest, se volvié a
evaluar la calidad de vida de todas las participantes y se recogieron evidencias de va-
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lidez social derivadas de la implementacion de la propuesta (tal y como recomiendan
Hagiwara et al., 2017).

FiGura 1. Cronograma de fases del estudio

Consideraciones Previas

v" Reuniones Informativas (Diciembre 2017)
FASE

0 v’ Disefio de Estrategias previas a la aplicacion (Enero 2018)
Evaluacion Inicial
v" Aplicacién de la Escala San Martin (Diciembre 2017-
FAISE Enero 2018)
Implementacion del Modelo
A v' Aplicacion del Modelo de Ensefianza de Autodeterminacion

) (Enero 2018- Febrero 2019)
v Reuniones Informativas a las familias (Febrero 2019)

Evaluacion Final
v’ Aplicacién de la Escala San Martin (Febrero - Marzo 2019)
v Reuniones de evaluacion con profesionales (Marzo 2019)
v Reuniones de evaluacion con familias (Abril 2019)

FASE

2.3. Detalles implementacion de la propuesta de intervencion

La implementacién del modelo se extendié durante trece meses, desarrollindose
38 sesiones distribuidas de la siguiente forma: una sesién de presentacién del proyec-
to; dos de indagacién de gustos, preferencias y construccién de material fotogréifico;
veinticuatro reuniones en el desarrollo (doce respectivamente para las fases 1 y 2);
diez sesiones en la fase 3, y una sesién final de cierre donde se observaron los logros y
dificultades encontradas. Dichas sesiones se realizaron de forma grupal para fomentar
la colaboracién y la ayuda entre las integrantes. Teniendo en cuenta las caracteristicas
de la muestra, se efectuaron las siguientes modificaciones para ajustar el modelo a
adultos con grandes necesidades de apoyo.
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2.3.1. Fase 1. Establecimiento del objetivo

En este estudio, para las personas que lo necesitaron, se disefiaron los objetivos
con el soporte de material fotogrifico. Se construyé dicho material de apoyo a través
de la informacién extraida de sus Planificaciones Centradas en la Persona (que in-
clufan gustos, personas y lugares significativos...) y de los bloques temdticos (viajes,
compras, visitas culturales, aprendizajes...) que iban a servir de orientacién en la elec-
ci6n de la meta. A continuacién, individualmente con el apoyo del material y a través
de las preguntas propuestas, las personas definieron sus objetivos. En un segundo
momento, el modelo plantea analizar las necesidades a través de preguntas como ¢qué
tengo que hacer para aprender lo que desconozco? y ¢qué puedo hacer para con-
seguirlo? Con las personas que tenfan dificultades para responderlas se efectué un
role- playmg de la ejecucién de la meta, realizando preguntas guiadas para poner en
situacion a la persona.

2.3.2. Fase 2. Actuar

En esta etapa, se implementaron dos adaptaciones: la adecuacién del enunciado
de las preguntas del modelo para concretarlas al objetivo planteado en la fase anterior
y a su nivel de lenguaje oral; y la puesta en marcha de estrategias basadas en el role-
playing, similares a las de la fase anterior.

2.3.3. Fase 3. Ajustar el objetivo o el plan

Esta fase fue la que menos adaptaciones necesitd. A través de las adecuaciones del
enunciado de las preguntas del modelo, las participantes consiguieron identificar los
aprendizajes adquiridos y las acciones de reajuste necesarias. Con el fin de que las
personas tuvieran un soporte visual de su proceso, al finalizar cada una de las fases, se
construian con el material fotografico los mapas que mostraban de forma esquemati-
zada las decisiones adoptadas en cada una de las etapas. Asimismo, es de sefialar que
la totalidad de los objetivos disefiados por las personas se llevaron a cabo con el apoyo
de los profesionales y voluntarios de la fundacion, si bien fueron las propias usuarias
las que identificaron que necesitaban esa ayuda y decidieron qué persona de la entidad
prestaria el apoyo necesario.

2.4. Instrumento

Calidad de Vida. Para la medida pretest y postest se decidié emplear la Escala San
Martin (Verdugo et al., 2014), instrumento basado en el modelo de Schalock y Ver-
dugo (2002) y que permite obtener puntuaciones en las ocho dimensiones de calidad
de vida, asi como un indice global de calidad de vida. Esta decisién se adoptd teniendo
en cuenta que en el momento de iniciar la fase de evaluacién del estudio no existia
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ninguna herramienta disponible para evaluar la autodeterminacién de adultos con
discapacidad intelectual; y porque, de entre las escalas de calidad de vida disponibles,
la Escala San Martin es el tnico instrumento disefiado para evaluar la calidad de vida
en adultos con discapacidades significativas.

Validez social de la intervencion. Después de la intervencién se recogieron los
datos de las percepciones de los profesionales y familiares sobre las mejoras en au-
todeterminacién observadas. A tal efecto, se elaboré un cuestionario de conductas a
observar en los distintos entornos de la persona, agrupadas en relacién con las carac-
teristicas esenciales de la autodeterminacion. En la Tabla 1 se presentan las preguntas
utilizadas en dicho cuestionario. Se administré en formato entrevista con tres fami-
lias; y a través de cuatro reuniones con los 12 profesionales.

TaBLA 1. Preguntas de evaluacién de la Validez social de la intervencién

Dimensiones Conductas observadas

Ha notado un aumento de participacion en acciones como:

1. Eleccién de la ropa que se quiere poner

2. Colaboracién en las tareas de la casa

3. Intervenir en su cuidado personal

4. Pide ayuda cuando le duele algo

5. En su tiempo libre, elige las actividades que son de su gusto

Autonomia

Ha percibido si ahora:

1. Inicia més actividades por decision propia
2. Realiza lo que quiere hacer segin sus gustos
3. Pide ayuda cuando tiene un problema

Autoiniciaciéon

Puede citar una situacién en la que:
Autodireccién Cuando al querer conseguir algo, haya planeado los pasos para conse-
guirlo

Podria asegurar que:
Autorregulacién | 1. Cuando fracasa en la consecucion de un plan, ¢busca otra alternativa?
2. Cuando en sus actividades cotidianas se produce un cambio, ¢ se adapta?

Autoconcepto ¢Cree que ha aumentado el conocimiento de sus gustos?
Puede citar alguna accidn en la que se aprecie que:
Control de
. 1. Puede trabajar en equipo para conseguir un fin
expectativas

2. Ha demostrado persistencia para conseguir un deseo

Ha percibido si con mis frecuencia:

1. Toma sus propias decisiones
Empoderamiento | 2. Dice NO ante acciones que no quiere hacer
3. Si alguien le hace dafio, se lo dice

4. Expresa lo que quiere o lo que le gusta
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2.5. Analisis de datos

Para el anilisis de los datos obtenidos, inicialmente se calcularon los estadisticos
de tendencia central, asi como la prueba de Shapiro-Wilk para comprobar la norma-
lidad de la distribucién de las puntuaciones obtenidas por la muestra en todas las va-
riables. En las variables relacionadas con el indice global de calidad de vida la muestra
sigui6é una distribucién normal, tanto en el pretest como en el postest (ver Tabla 2),
como en las diferencias entre pre- y postest (w =.961; p = .140), por lo que se usé el
estadistico t de Student para las comparaciones entre medias.

Por otro lado, en la distribucién de los datos en las variables relacionadas con las
ocho dimensiones de calidad de vida no siempre se cumplia el supuesto de normali-
dad (ver Tabla 2), asi que, teniendo en cuenta el tamafio muestral y que los anélisis a
realizar implicaban la comparacién entre variables con distribuciones de datos dife-
rentes (e. g., la variable bienestar emocional tenfa una distribucién normal en el grupo
experimental en el pretest pero no en el postest), se optd por realizar pruebas no
paramétricas de comparacién de medias. En concreto, se calculd el estadistico W de
Wilcoxon en los casos de muestras relacionadas, es decir, para la comparacion entre
los datos pre y post del grupo experimental y del grupo control, y el estadistico U
de Mann-Whitney para la comparacion entre los datos del grupo experimental y del
grupo control.

Para valorar la validez social de la propuesta, se analizaron y unificaron las res-
puestas de los cuestionarios de las tres familias. Por otro lado, en las reuniones man-
tenidas con los profesionales, la primera autora se encargé de recoger y anotar las
opiniones dadas en torno a las conductas observadas sobre los resultados de la in-
tervencion a través del cuestionario de evaluacién. Por tanto, a partir de estas notas
se revisaron individualmente todas las respuestas y, posteriormente, se agruparon en
funcién de las similitudes, para poder evidenciar si se habian percibido cambios y
mejoras en las distintas dimensiones.

3. Resultados
3.1. Analisis descriptivo de las puntuaciones

EnlaTabla2 se presentan la media, la mediana y la desviacién tipica de las puntua-
ciones obtenidas por el grupo experimental y el grupo control en ambas medidas. Se
proporciona también el nivel de significacién de la prueba de normalidad de Shapiro-
Wilk para comprobar el ajuste de las puntuaciones a la distribucién normal. A nivel
descriptivo se puede afirmar que las dimensiones de calidad de vida con puntuaciones
mds bajas fueron la de desarrollo personal para el grupo control y la de derechos para
el grupo experimental, en ambos casos con puntuaciones escalares inferiores a 7. Si
bien, en general, el grupo experimental parece obtener puntuaciones ligeramente més
altas en la mayoria de las dimensiones, a excepcion de en derechos.
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TaBLA 2. Estadisticos descriptivos y pruebas de normalidad de las puntuaciones en pretest y postest

Pretest Postest

Grupo experimental Grupo control Grupo experimental Grupo control
M Me DT SWp M Me DT S-Wp M Me DT S-Wp M Me DT S-Wp
Indice de Calidad devida 100 100 687 9% 901 89 806 436 110 110 470 .31 922 905 833 363

Autodeterminacién 109 10 162 011 101 10 217 431 143 145 123 005 984 95 229 197
Bienestar emocional 817 8 180 665 763 7 198 246 103 105 965 .005 981 10 149 .109
Bienestar fisico 107 115 242 016 85 9 244 005 120 12 603 005 847 § 221 027
Bienestar material 114 11 138 100 79 85 227 041 117 12 144 006 897 9 19 .149
Derechos 687 6 204 009 794 8§ 162 <001 808 8 193 550 981 10 914 <.001
Desarrollo personal 1025 10 280 3% 575 55 185 078 112 12 237 5% 563 5 234 002
Inclusién social 10 11 165 073 878 9 227 650 130 14 160 027 100 10 214 .03

Relaciones interpersonales 114 11 124 172 85 9 179 004 127 13 144 038 916 9 15 09

Nota: M= Media, Me = Mediana, dt = desviacion tipica, S-W p = significacion prueba Shapiro-Wilk.

3.2. Andlisis de los resultados en el grupo experimental

Comparando los resultados antes y después de llevar a cabo la propuesta de in-
tervencién dentro del grupo experimental (ver Tabla 3), se observa la presencia de
diferencias estadisticamente significativas en cuatro de las ocho dimensiones, siendo
la autodeterminacién en la que més diferencias se aprecia (w = 78, p = .002), seguida de
bienestar emocional (w = 64, p = .006), inclusién social (w = 44, p = .010) y relaciones
interpersonales (w = 36, p =,011). Ademds, se puede observar que, aunque en algunas
dimensiones el incremento no es significativo, en todas las dimensiones existe una
mayor puntuacién en el postest.

Por otro lado, también encontramos diferencias estadisticamente significativas
en el indice global de calidad de vida de las participantes (¢,,= -5.38; p < .001; d =
-1.554), aumentando su calidad de vida tras el proceso de intervencion.
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TaBLA 3. Comparacion pre-post en las dimensiones
de calidad de vida del grupo experimental
Dimensién vt st | w | ES | W(S) | Sig.
Autodeterminacién 10.0 14.5 78.0 | 12.7 3.1 .002
Bienestar emocional 8.0 10.5 64.0 11.2 2.8 .006
Bienestar fisico 11.5 12.0 30.0 7.0 1.7 .085
Bienestar material 11.0 12.0 33.5 9.7 .62 534
Derechos 6.0 8.0 47.5 11.2 1.3 .196
Desarrollo personal 10.0 12.0 365 | 9.7 .93 354
Inclusién social 11.0 14.0 44.0 8.3 2.6 .010
Relaciones interpersonales 11.0 13.0 36.0 7.1 2.5 011

Nota: sig. = nivel de significacién, W = indice de Wilcoxon, ES = Error estindar, w(S) = estadistico estan-
darizado.

3.3. Anadlisis comparativo entre grupo experimental y grupo control

En un segundo nivel, se contrastaron los resultados entre el grupo experimental y
el grupo control en los dos momentos de evaluacién para comprobar si el efecto de la
propuesta de intervencién puede atribuirse a ella misma y no a otros factores. Como
se puede ver en la Tabla 4, la dnica dimensién en la que no existian diferencias signi-
ficativas antes de la intervencién entre el grupo experimental y el control (U = 230.5,
p =.315), pero si se observan diferencias después de la misma (U = 362, p < .001), asi
como en la diferencia entre ambos momentos, es en la puntuacion de la dimensién de
autodeterminacién (U = 345, p = < .001).

Respecto a los resultados globales de calidad de vida, se observan diferencias sig-
nificativas entre grupos tanto antes como después de la intervencién (Tabla 5). Tam-
bién es significativa la diferencia en el incremento de la calidad de vida entre ambas
medidas (¢4, = 2.99, p = .005), evidenciindose una mejora de calidad de vida mayor
en el grupo experimental que se podria atribuir a la participacién en la propuesta de
intervencion.
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TasLA 4. Comparacién por dimensiones
entre grupo experimental y grupo control
Dimensién expg‘lilliﬂ:?ltal cGof::ll‘)(())l ) |
Mediana | Mediana

Autodeterminacion pretest 10.0 10.0 2305 | 1.03 | .315
postest 14.5 9.5 362.0 | 45 | <.001
dif. 35 0.0 345.0 | 4.1 | <.001

Bienestar emocional pretest 8.0 7.0 299.5 | 29 | .004
postest 10.5 10.0 2295 | 1.0 | .307

dif. 2.5 2.0 189.0 | -.08 | .936

Bienestar fisico pretest 11.5 9.0 2995 | 29 | .004
postest 12.0 8.0 343.0 | 4.0 |<.001

dif. 0.5 0.0 2445 | 14 | .163
Bienestar material pretest 11.0 8.5 3505 | 4.2 | <.001
postest 12.0 9.0 3345 | 3.8 |<.001

dif. 0.0 0.5 166.0 | -.70 | .489

Derechos pretest 6.0 8.0 96.5 | -2.6 | .010
postest 8.0 10.0 90.5 | -2.8 | .005

dif. 2.0 2.0 183.0 | -.24 | .809
Desarrollo personal pretest 10.0 5.5 3525 | 43 | <.001
postest 12.0 5.0 362.0 | 45 |<.001

dif. 1.0 0.0 2500 | 1.6 | .119

Inclusién social pretest 11.0 9.0 379.0 | 2.9 | .004
postest 14.0 10.0 3375 | 3.9 |<.001

dif. 2.0 2.0 197.0 | .14 | .892
Relaciones interpersonales | pretest 11.0 9.0 3585 | 4.5 |<.001
postest 13.0 9.0 363.0 | 4.6 | <.001

dif. 1.0 0.5 223.0 | .83 407

Nota: dif. = diferencia entre postest y pretest, U = U de Mann-Whitney, U(S) = estadistico U de Mann-
Whitney estandarizado, sig. = nivel de significacion.
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TaBLA 5. Comparacion del indice de calidad de vida
entre grupo experimental y grupo control

Media (desviacién tipica) t gl | sig Cohen’s d
Grupo experimental | Grupo control
Pretest 100.33 (6.87) 90.09 (8.06) 3.89 | 42 | <.001 1.32
Postest 109.67 (4.70) 92.19 (8.33) 6.84 | 42 | <.001 2.31
Dif. 9.33 (6.01) 2.09 (7.53) 299 | 42 | .005 1.12

Nota: t = t de Student, gl = grados de libertad, sig. = nivel de significacion.

3.4. Validez social

Respecto a las opiniones de las profesionales sobre los resultados de la interven-
cién, se observaron cambios y mejoras en todas las dimensiones de autodetermina-
cién (Tabla 6). Nueve de los profesionales indican que se aprecia un aumento en ac-
ciones como eleccion de ropa, cuidado personal, colaboracién en tareas de la casa o
peticiones de ayuda frente al dolor (i. e., autonomia). Respecto a las familias, también
observaron un aumento de conductas en esta dimensidn, apreciando mayor colabora-
cién en las tareas de la casa, en peticiones de ayuda y en la eleccidn de ropa. Destaca la
opinién de una de las familias que informaba que su hija impone la ropa que se quiere
poner. La totalidad de los profesmnales apreciaron que, en general, las personas ini-
cian mds actividades por decision propia y piden méds ayuda cuando tienen proble-
mas; las familias también observaron un aumento en la realizacién de las actividades
atendiendo a sus gustos (1. e., autoiniciacién). Los profesionales mencionaban que las
participantes eligen de forma mds auténoma dénde y con quién quieren compartir las
actividades y reconocen a quién se deben dirigir para obtener la respuesta que esperan
(i. e., autodireccién). En general, ni las familias ni los profesmnales advirtieron un
aumento en conductas especificas de autorregulacidn, sin embargo, observaron una
disminucién de las conductas desajustadas debidas a cambios imprevistos. Todos los
profesionales observan que las personas tienen més conocimiento de sus gustos y que
se han creado mds oportunidades donde expresarlos (i. e., autoconcepto). Las familias
y ocho de los profesionales percibian que las personas se mostraban més persistentes
en la consecucion de las peticiones, objetivos y deseos en el dia a dia (i. e., control de
expectativas). Finalmente, la dimensién de empoderamiento fue en la que profesio-
nales y familias observaron mds cambios, visualizando un incremento en la toma de
decisiones y en la expresion de lo que las personas quieren y les gusta hacer, asi como
en la negativa ante las acciones que no quieren realizar.
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TasLA 6. Ejemplos de opiniones expresadas por profesionales (P) y familiares (F)

Dimensiones Ejemplos

“Cuando estd X (médico) o X (enfermera) y se encuentran mal van a su

Autonomia . . .
despacho, si no estdn nos lo dicen a nosotras” (P)

“He notado que ahora casi no les tengo que motivar para que inicien las
Autoiniciacién actividades”; “A veces cuando llego ya han sacado los materiales y estin
liadas cada una con lo suyo” (P)

“Ahora no les vale cualquiera en las salidas de ocio, eligen con quién

Autodireccién . i
quieren salir” (P)

“Yo he notado que cuando hay algtin problema y no podemos hacer un
Autorregulacién | plan que se habia previsto, y les explicamos las causas, ya no se enfadan
tanto” (P)

“Ahora saben muy bien lo que les gusta o no. Nosotros también hemos

Autoconcepto .
P aprendido mucho sobre sus gustos y esto es de gran ayuda” (P)
Control de .
: “Hay unas cuantas que cuando quieren algo es erre que erre” (P)
expectativas

“Ahora, algunas cuando te dicen no es no” (P); “Pide mds cosas que de
Empoderamiento | costumbre” (F); “Reclama més peticiones” (F); “No sé lo que le pasa,
pero ahora se niega a hacer mds cosas que antes” (F)

Nota: Se han codificado los nombres propios para salvaguardar la confidencialidad.

4. Discusién

El objetivo de este estudio fue desarrollar una intervencién para la promocién de
la autodeterminacién en personas adultas con grandes necesidades de apoyo a través
de una adaptacién del Modelo de Enserianza y Aprendizaje de la Autodeterminacion
(Wehmeyer et al., 2000). En este sentido, las participantes tuvieron la oportunidad de
expresar sus metas y disefiar un plan de accién para alcanzarlas con el apoyo de su
personal de apoyo. Los resultados indican un aumento de la autodeterminacién y del
indice de calidad de vida en el grupo experimental con respecto al grupo control, tras
la implementacién de la propuesta. Por tanto, los resultados ponen de manifiesto que
la promocién de la autodeterminacidn no solo es posible y necesaria en personas con
graves necesidades de apoyo (Wehmeyer, 2005), sino que también es un elemento que
incide en la mejora de su calidad de vida (Wehmeyer y Schalock, 2001), tal y como
también encontraron Pascual-Garcia et al. (2014). Estos resultados aportan evidencia
empirica en un campo de investigacién hasta ahora poco estudiado, ya que, segtin
Wehmeyer (2020), apenas hay estudios sobre la calidad de vida y la autodetermina-
ci6n de personas con discapacidad que tienen dificultades para completar medidas
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de autoinforme, como es el caso de las personas con grandes necesidades de apoyo.
Asimismo, la intervencion mediante el Modelo de Ensefianza y Aprendizaje de la Au-
todeterminacion (Shogren et al., 2018) se erige como una practica para la promocién
de la autodeterminacién no solo en adolescentes, sino también en adultos con disca-
pacidad intelectual, independientemente de sus necesidades de apoyo (Wehmeyer et
al., 2011). Cabe destacar la flexibilidad de dicho modelo ya que ha posibilitado tener
en cuenta la singularidad de las personas, dando respuesta a las decisiones de cada una
de ellas y respetando el ritmo necesario en su desarrollo. Igualmente ha permitido
integrarlo dentro de su contexto cotidiano, facilitando la generalizacién de las habili-
dades desarrolladas.

Los resultados obtenidos deben interpretarse a la luz de ciertas limitaciones. En
primer lugar, la muestra de participantes estaba compuesta solo por mujeres pertene-
cientes al mismo servicio y a un grupo preestablecido, puesto que los datos se reco-
gieron en una entidad que da apoyo exclusivamente a mujeres. En segundo lugar, las
mejoras en autodeterminacién han sido medidas con un instrumento de evaluacién
de la calidad de vida, cuyas dimensiones incluyen la autodeterminacién. Cuando se
llevd a cabo el estudio no existia ningtin instrumento en formato heteroinforme que
permitiera evaluar la autodeterminacién de personas con grandes necesidades de apo-
yo. Futuras investigaciones podrian intentar confirmar los resultados obtenidos uti-
lizando instrumentos especificos para evaluar la autodeterminacién, como la Escala
AUTODDIS (Verdugo er al., 2021). De hecho, sigue existiendo la necesidad de desa-
rrollar instrumentos para la vida adulta y envejecimiento o especificos para personas
con graves necesidades de apoyo u otras poblaciones (i. e., trastorno del espectro
autista, personas con problemas de salud mental, etc.). En tercer lugar, aunque el
modelo usado para la promocién en autodeterminacién estd originalmente pensado
para contextos educativos y con jévenes adultos y adolescentes, ante la inexistencia
de modelos especificos para personas adultas con necesidades de apoyo generalizado,
se decidi6 adaptar el modelo cuya flexibilidad permitié una implementacién exitosa
del mismo. Finalmente, cabe también sefialar que el andlisis de los datos obtenidos en
relacién con la validez social de la intervencién se realizé a través de las anotaciones
tomadas por la primera autora, que fue quien condujo las entrevistas y reuniones, ya
que no se pudieron grabar dichos encuentros. No obstante, dada la relevancia de las
opiniones y aportaciones de los profesionales y familiares, se ha considerado oportu-
no afadir dicha informacién.

A pesar de las limitaciones expuestas, el presente estudio constituye una de las
pocas evidencias existentes para mejorar la autodeterminacién de personas con ne-
cesidades de apoyo generalizadas. Pese a los reiterados llamamientos a reconocer el
derecho a ser agente causal de la propia vida a cualquier persona, incluidas aquellas
con grandes necesidades de apoyo (Wehmeyer, 2005), pocas han sido las iniciativas
que han promovido su autodeterminacién en el dmbito practico. Entre estas escasas
iniciativas, destacan la de Pascual-Garcia et al. (2014), que disefiaron una intervencidén
para promover la autodeterminacién y la calidad de vida de adultos con discapaci-
dad intelectual (algunos con grandes necesidades de apoyo), a partir del empleo de
estrategias alternativas de comunicacién e incrementando las oportunidades para la
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toma de elecciones, confirmando que esta dimensidn estd directamente relacionada
con la mejora de la calidad de vida; y que dichas personas son también susceptibles
de mejorar su autodeterminacién (Pascual-Gareia et al., 2014; Wehmeyer, 2005), tal
y como muestran nuestros resultados y los de otros estudios (Lachapelle ez al., 2005;
McDougall et al., 2010).

Para ello, los principales proveedores de apoyos de los contextos de vida y desa-
rrollo de dichas personas deben contribuir a crear oportunidades (Mumbardé-Adam
et al., 2020) y elaborar programas de apoyo individualizados para que acttien de for-
ma volitiva y agencial, nutriendo a su vez sus creencias de control, en definitiva, para
que sean los agentes causales de sus vidas y mejorar también su calidad de vida. La
integracién del concepto de calidad de vida y el modelo de apoyos (Verdugo et al.,
2021) proporciona un marco tedrico y profesional s6lido para la provisién de apoyos,
la evaluacién de resultados centrada en la persona, la transformacién de las organiza-
ciones y el cambio de sistemas. La familia y los profesionales de atencién directa se
configuran como agentes principales de apoyo al desarrollo de la autodeterminacién
(Vega et al., 2020; Grigal er al., 2003). No obstante, si bien los profesionales reco-
nocen la importancia del constructo y son cercanos a su concepcién (Vicente et al.,
2020), destacan también que existen barreras para la promocién de la autodetermi-
nacién, mencionando las conductas de sobreproteccién tanto en el contexto familiar
como en otros contextos; la falta de flexibilidad de los horarios y de la organizacién
de las instituciones que no facilitan ajustarse a los objetivos y necesidades de las per-
sonas con discapacidad; o, a nivel social, las actitudes negativas (Mumbardé-Adam
et al., 2020). En esta linea, existen investigaciones que han estudiado otros factores
familiares (. e., la composicion familiar) que también pueden influir en el nivel de
autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual (Vicente et al., 2018),
reiterando la importancia de tener en cuenta los factores contextuales (familiares y
organizacionales) en su intervencién. Paralelamente, los propios adultos con disca-
pacidad intelectual sefialan como una de las principales barreras para poder actuar de
forma autodeterminada la falta de disponibilidad de los profesionales proveedores de
apoyo (Nonnemacher y Bambara, 2011).

Estudios recientes mencionan que las personas con discapacidad intelectual y mds
necesidades de apoyo suelen tener menos oportunidades para actuar de forma auto-
determinada (Vicente et al., 2020), aun siendo aquellas que mds lo necesitan y, por
ende, tienen niveles mds bajos de autodeterminacion. No obstante, el instrumento de
intervencién utilizado en este estudio, el Modelo de Enserianza y Aprendizaje de la
Autodeterminacion, puede dotar al profesional proveedor de apoyos de pautas para
promover la autodeterminacién (Shogren et al., 2018). En este sentido, este modelo
puede usarse en multiples situaciones y actividades en las que participa la persona,
incorporandolo a las dindmicas habituales y aprovechando las oportunidades que los
educadores deben crear para promover la autodeterminacién y la calidad de vida.
Gracias a los resultados de este estudio disponemos de evidencias de su eficacia en
la promocién de la autodeterminacién en personas con discapacidad intelectual y
necesidades de apoyo generalizadas. Futuras lineas de investigacion deberdn seguir
ahondando en c6mo trabajar con las instituciones para crear oportunidades que fo-
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menten la autodeterminacién de las personas con discapacidad intelectual, indepen-
dientemente de sus necesidades de apoyo.
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