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REsUMEN: A lo largo de estos afos, la Planificacién Centrada en la Persona (PCP) se
ha encontrado con obsticulos que han impedido atender y cubrir algunas de las nece-
sidades de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo con problemas de
conducta tanto en el ambiente familiar, profesional y personal (PCDI/PC). Por este mo-
tivo surge el presente estudio, detectar las necesidades que tienen PCDI/PC y, a su vez,
las necesidades de los profesionales y familiares que afectan en la atencién a las PCDI/
PC mediante grupos de discusién con profesionales, familias y PCDI/PC que forman
parte de Plena Inclusién Madrid. En total han participado 82 personas que se distri-
buyen en profesionales (sanitarios, educativos, laborales y sociales), familias y PCDI/
PC y, en total, se han detectado 81 necesidades que afectan a estos tres grupos. Como
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conclusidn, estas necesidades descubiertas estin suponiendo un obsticulo para que la
metodologia PCP tenga efectividad en las PCDI/PC, por lo que seria interesante que en
futuros trabajos se estudien dimensiones que ayuden a cubrirlas.

PALABRAS CLAVE: discapacidad intelectual; problemas de conducta; deteccién de ne-
cesidades; anélisis por categorias.

AsstrACT: Throughout these years, Person Centered Planning (PCP) has encoun-
tered obstacles that have prevented meeting some of the needs of people with intellectual
and developmental disabilities with behavior problems both in the family, professional
and personal environment. For this reason, the present study arises, to detect the needs
of PCDI/PC, and in turn, the needs of professionals and family members that affect the
care of PCDI/PC through discussion groups with professionals, families and PCDI/
PC that are part of Plena Inclusién Madrid. In total, 82 people participated, divided into
professionals (health, educational, work and social), families and PCDI/PC, and in total,
81 needs have been detected that affect these three groups. In conclusion, these discov-
ered needs are posing an obstacle for the PCP methodology to be effective in PCDI/
PC, so it would be interesting for future studies to study measures to help cover them.

KEYwoRrDs: intellectual disability; behavior problems; needs detection; categorized
analysis.

1. Introduccién

A PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA es una metodologia que ha demos-

trado su eficacia para cubrir las necesidades de las personas con discapacidad

intelectual y del desarrollo (Claes et al., 2010), promoviendo la autonomya, la
participacion y la toma de decisiones como, por ejemplo, en la eleccidn de las rela-
ciones sociales, propésitos personales, vocaciones educativas y profesionales o en el
proyecto de vida (Coyle, 2011; Pallisera, 2013). Por ello se convirtid en una practica
atractiva que ha permltldo a los profesmnales y a las personas con dlscapamdad tra-
bajar juntos para conseguir sus propios objetivos, convirtiéndose asi en reales los
principios de inclusién y normalizacién (Holdburn ez al., 2007).

A pesar de su eficacia, la puesta en prictica de esta metodologia se ha encontra-
do con obsticulos que impiden atender y cubrir algunas de las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo en sus distintos dmbitos. Por
ejemplo, en el dmbito familiar, la escasa participacién familiar y su notable importan-
cia para las personas con discapacidad intelectual, la importancia de la comunicacién
fluida entre familia y persona con discapacidad, asi como la necesidad de aumentar la
interaccion entre las familias y los centros (Velarde-Lizama, 2012; Ferndndez er al.,
2015; Hartley y Schultz, 2015; Martinez et al., 2015). En el dmbito sanitario, la falta
de acceso a estos servicios, el exceso de tratamiento o el infradiagnéstico, la escasez
de recursos preventivos, la mejora necesaria de las competencias de los profesionales
de la salud, el incremento de los recursos asistenciales o la facilitacion para realizar las
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actividades de la vida diaria (Arrazola et al., 2014; Aguado Diaz y Alcedo Rodriguez,
2012). En el dmbito social, la dificultad en la evaluac10n e intervencién de las redes
sociales, la escasa informacidn, sensibilizacién o integracién de las personas con dis-
capacidad intelectual en la sociedad, la desigualdad existente y la optimizacién de su
participacion funcional en su vida cotidiana (Arrigoni y Solans, 2018; Mercado Garcia
et al.,2013). En el dmbito educativo, la escasa formacién especializada de los profesio-
nales y las familias en el dmbito de la discapacidad intelectual o acabar con las organi-
zaciones con intereses burocriticos (Arango et al., 2017; Gavia, 2013). O, por tltimo,
en el dmbito laboral, la dificultad de la insercién laboral y la falta de oportunidades, el
desempleo o la falta de estabilidad (Gascén er al., 2012; Glukman ez al., 2005).

Sin embargo, los estudios dirigidos a identificar las necesidades no cubiertas se han
realizado preferiblemente en PCDI y/o del desarrollo, sin tener en cuenta las diferen-
cias que pueden existir en las personas que ademds tienen un trastorno de conducta. A
lo que hay que afiadir que estas necesidades se hacen més evidentes en este colectivo
(Ibdniez et al., 2009), ya que al no ser estos problemas una caracteristica obligada ni es-
tatica de la discapacidad, sino condicionada y con variabilidad (Gavia, 2013), dificulta
encontrar una metodologia de trabajo que sea aplicable para este tipo de poblacién
(Deb, 2001; Salvador-Carulla y Saxena, 2009). Por ello es necesario profundizar en
las necesidades propias de las PCDI/PC, contando con la perspectiva afiadida de las
familias y los profesionales para, de esta forma, poner en préctica sus recursos y lograr
que las PCDI/PC alcancen sus objetivos personales siguiendo el modelo PCP.

Y es por esto que nace este estudio, donde el objetivo principal es detectar las
necesidades propias que tienen las v, contando con la perspectiva de las familias, pro-
fesionales de la salud, profesionales de la educacion y profesionales que ofrecen otros
tipos de apoyo o que tienen influencia sobre estas personas. Ademds, se pretende
conocer también las necesidades que tienen tanto los profesionales como las familias

a la hora de ofrecer apoyos de calidad a las PCDI/PC.

2. Método
2.1. Participantes

En total han participado 82 personas de forma voluntaria, de los cuales 21 eran
hombres (25,61 %) y 61 mujeres (74,39 %), con una edad media de 46,63 afios (DT
= 11,44). Todos los participantes son PCDI/PC, familias y profesionales que estin
vinculados a la organizacién Plena Inclusién Madrid. En cuanto a los profesionales,
pertenecen a cuatro dreas de intervencidn: drea sanitaria, educativa, social y laboral
(ver Tabla 1). Los profesionales que han participado han sido psicélogos, educado-
res sociales, fisioterapeutas, médicos, trabajadores sociales, preparadores laborales y
orientadores escolares.
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TasLA 1. Distribucién de los participantes

n

Profesionales Area sanitaria 34
Area educativa 10

Area social 9

Area laboral 5

Familias 10
PCDI/PC 14

Nota. n: nimero de sujetos.

Plena Inclusién Madrid cuenta con un total de 363 centros repartidos por todo
el territorio de la Comunidad de Madrid, acogiendo alrededor de 29.000 PCDI/PC,
5.000 profesionales y 2.785 voluntarios que también brindan apoyos en las diferentes
actividades que se realizan desde el centro. Su objetivo principal se encarga de atender
las necesidades que presente cualquier persona con discapacidad intelectual o trastor-
no del desarrollo mediante centros de Atencién Temprana y una Red de Servicios;
ademds, organiza y coordina diferentes espacios para que todos los profesionales de
esta asociacion se rednan, con la intencién de mejorar la calidad de los apoyos a las
personas con discapacidad intelectual y/o trastornos del desarrollo.

En total se han realizado 8 grupos de discusion y se han distribuido en base a la
manera en que estdn vinculados a la asociacién, siendo este vinculo el de familiares (2
grupos), profesionales (6 grupos) y usuarios (1 grupo).

Se llevd a cabo un muestreo no probabilistico por conveniencia para la seleccion
de los participantes, se comunicé a las PCDI/PC, familias y profesionales de los dife-
rentes dmbitos si querian colaborar de forma voluntaria en el estudio. Todas aquellas
personas que accedieron a participar fueron distribuidas en los diferentes grupos de
discusion.

2.2. Variables/dimensiones

Necesidades propias de las PCDI/PC: Esta variable abarca y recoge todas las
necesidades de las PCDI/PC que no se han atendido y que, de alguna manera, in-
fluyen negativamente en su desarrollo. Estas necesidades afectan directamente en la
manera en que se aplica la metodologia PCP, no permitiendo que sea tan efectiva.
Todas ellas fueron recogidas en los grupos de discusién que se llevaron a cabo con
las PCDI/PC, con los profesionales que trabajan directa o indirectamente y con las
familias.

Necesidades de los profesionales y familia y que afectan a las PCDI/PC: Esta
variable abarca y recoge todas las necesidades que no estin atendidas en los pro-
fesionales y las familias y que afectan de forma directa o indirecta a las PCDI/
PC, dificultando la manera de ofrecerle apoyos siguiendo la metodologia de trabajo
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PCP. Estas necesidades se recogieron en los grupos de discusion que se llevaron a

cabo con profesionales que trabajan directa o indirectamente con las PCDI/PC, las
familias y las PCDI/PC.

2.3. Procedimiento

Para la creacién de los grupos focales se siguieron las recomendaciones de dicha
técnica para investigaciones cualitativas (Buss Thofehrn et al., 2013). En la composi-
cién de los grupos se tuvo en cuenta que todos los participantes tuvieran un rasgo en
comun, en este caso vinculo directo con la discapacidad intelectual y los problemas de
conducta. El nlimero de participantes predominante en la literatura es de 4 a 15, en el
presente estudio cada grupo estuvo compuesto entre 8 y 14 participantes. En cuanto
al ndmero de encuentros se considera que con uno es suficiente (De Antoni et al.,
2001). En relacién con el lugar de realizacion, de los 8 grupos de discusidn, 5 se reali-
zaron presencialmente en diferentes centros pertenecientes a Plena Inclusién Madrid,
sin embargo, los tltimos 3 se tuvieron que llevar a cabo a través de la plataforma onli-
ne Zoom dada la situacidn generada por la pandemia del COVID-19. Si bien es cierto
que es preferible que la sesién tenga lugar fuera del lugar de trabajo, por la facilidad
de acceso y por realizarse en horario laboral, tuvieron lugar en los propios centros.
Se garantizé que el espacio facilitara la interaccién de los participantes a través de la
disposicion del mobiliario. En cuanto al tiempo de duracién de la sesion, tuvieron una
duracién media de entre 1 hora y media o 2 horas en funcién de las necesidades de
cada grupo o de la cantidad de participantes que lo conformaran.

Una vez establecidos cudles serfan los grupos de discusidn y sus respectivos parti-
cipantes, se nombré un moderador que pertenecia a Plena Inclusién Madrid con la fi-
nalidad de seguir un orden de palabra y que no se perdiera informacidn por interrup-
ciones. Al moderador se le dieron instrucciones de que seria el encargado de dirigir el
grupo de discusidn, controlando los tiempos o el turno de palabra y controlando que
todas las personas habian entendido el objetivo principal.

A su vez, se nombraron dos técnicos para observar, ayudar al moderador, tomar
nota, transcribir todas las sesiones y toda la informacién que los participantes argu-
mentaban.

Todos los grupos de discusién fueron grabados tanto por ordenadores como gra-
badoras para después completar la informacién que se recogié in situ en los grupos de
discusién por los técnicos.

Antes de comenzar con la aportacién de las necesidades por parte de los partici-
pantes de cada grupo de discusion, el moderador dio las siguientes instrucciones:

El objetivo de este grupo de discusion es recoger todas las necesidades que, desde
vuestra perspectiva, tienen las PCDI/PC y creéis que no se estdn cubriendo. En un se-
gundo momento, tendréis que sefialar también las necesidades que tenéis como familia-
res o profesionales y que impiden que atenddis correctamente a este colectivo. Antes de
daros la palabra, os vamos a pedir que escribis estas necesidades, después las pondremos
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en comun. Todos aportaréis las necesidades que consideréis pudiendo interactuar entre
vosotros si considerdis que esa necesidad es importante.

Cabe resaltar que toda la informacién que se hable dentro del grupo de discusién
serd totalmente confidencial, asi como la identidad de todos y cada uno de vosotros.
También, queremos transmitir que todos tendréis la oportunidad de expresaros y apor-
tar vuestra opinién sobre la temitica.

Para la ejecucién de este grupo de discusién, disponemos de un maximo de dos ho-
ras. Durante este tiempo, grabaremos la sesién para después poder completarla si no se
han podido recoger por escrito todas las necesidades.

La libertad de los participantes a la hora de dar las respuestas ha sido la misma
en todos los grupos de discusion, recogiendo asi todas las opiniones y necesidades
individualizadas que tenian desde su punto de trabajo, o bien, las consecuencias que
repercutian en ellos por no estar cubiertas las necesidades en otro dmbito.

Una vez finalizados los 8 grupos de discusion, se procedié a completar la infor-
macién mediante la transcripcidn de las grabaciones en los propios documentos que
los técnicos rellenaron durante las sesiones. A continuacién, se procedi6 al anélisis de
estos documentos.

2.4. Analisis de datos

En primer lugar, se clasificaron las necesidades detectadas. Se han clasificado todas
las necesidades cuyo significado era similar, reduciendo las necesidades recogidas en
un primer momento.

Para llevar a cabo el anilisis de datos se sigui6 el procedimiento de anilisis de
contenido top-down (Goémez, 2009). Este procedimiento consiste en analizar el mate-
rial transcrito a partir de categorias establecidas previamente. Se han utilizado como
categorias establecidas las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida propuesto
por Shalock y Verdugo (2002). Este modelo ha sido utilizado en otros estudios que
también analizaban percepciones de las PCDI (Benito et al., 2018). Las categorias de
andlisis han sido: desarrollo personal, autodeterminacidn, relaciones interpersonales,
inclusion social, derechos, bienestar emocional, bienestar fisico y bienestar material.

El material transcrito fue analizado por cada investigador de manera independien-
te en base a las categorias propuestas. Cada uno de ellos realizé dos clasificaciones
distintas. La primera referida a las necesidades propias de las PCDI/PC vy la segunda
referida a las necesidades de los profesionales y familia y que afectan a las PCDI/PC.

Para la categorizacion se cred una tabla de andlisis, siendo las filas las necesidades
detectadas y las columnas las 8 dimensiones del modelo de calidad de vida de Shalock
y Verdugo (2002). La categorizacidn se llevé a cabo en dos fases. En la primera fase,
como se ha sefalado anteriormente, se realizaron las clasificaciones de manera inde-
pendiente por cada juez. Tras esta primera clasificacion se calculé el acuerdo inter-
jueces a través del estadistico Kappa de Cohen (que indica la proporcién de acuerdo
no aleatorio, es decir, el acuerdo mds alld del azar) para saber el nivel de concordan-
cia. Este mostrd una fuerte concordancia para las necesidades propias de las PCDI
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(k =,65; p <,001) y una fuerte concordancia para las necesidades de las familias y
profesionales (k =,77; p <,001) (ver Tablas 1 y 2). Para su cilculo se utilizé el paquete
estadistico SPSS v25.0.

TaBLA 2. Categorizacién de necesidades de las PCDI/PC
a las dimensiones para el cilculo de Kappa de Cohen

DP A RI IS D BE BF BM
Necesidades 112121212121 ]|2|1(2]|1]2

Favorecer la permanencia

en el domicilio *F
Aumentar su responsabilidad

y su intimidad X
Fomentar la autonomia, las opor-

tunidades de cambio, la escucha y x| x
la confianza de las PCDI

Aumentar su capacidad de decisién

(por ejemplo, en las actividades x| x

que se realizan en los centros)

Promover el uso compartido de
instalaciones con otros colectivos

Aumentar las relaciones sociales
con personas ajenas a los centros

Aumentar las actividades de interés
para ellos y las figuras de apoyo x| x
para la realizacién de estas

Favorecer la escolarizacién
en colegios ordinarios, dotando X |x
a estos de recursos

Aumentar el ratio de profesionales
por PCDI/PC y especializados X | x
(logopeda, asistente sexual)

Mantener los recursos
alo largo de la semana

Mejorar las derivaciones en
funcidn de las necesidades de la X | x
persona vy los recursos del centro

Facilitar el acceso a ciertos recur-
s0s y espacios (comercios, trans- X | x
porte, aparcamiento, piscinas...)

Atender a la franja de 16 a 18 afios x| x
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TaBLA 2. Categorizacion de necesidades de las PCDI/PC
a las dimensiones para el cilculo de Kappa de Cohen

DP | A | RI | IS D | BE | BF | BM

Necesidades 112121212121 ]|2|1(2]|1]2
Prevenir comportamientos . «
autoliticos

Reducir la cronificaciéon
de los casos

Mantenimiento del mismo
profesional (psiquiatra, neur6logo) x| x
a lo largo del tiempo

Aumentar el tiempo de atencién
por parte de los profesionales

Revisar los diagndsticos y trata-
mientos de manera periddica

Aumentar la atencién psicoldgica
que se les brinda y que esta sea X | x
desde la infancia/adolescencia

Reducir el nimero
de contenciones y sedaciones

Ofrecer apoyo educativo
especifico a la edad X x
y a las dificultades presentadas

Aumentar el n.° de viviendas

tuteladas o
Aumentar las posibilidades

existentes para el acceso al mundo X | x
laboral

Aumentar la seguridad fisica de

los espacios para cuando las PCDI x| x

comparten espacios entre ellas

DP: Desarrollo Personal; A: Autonomia; RI: Relaciones Interpersonales; IS: Inclusién Social;
D: Derechos; BE: Bienestar Emocional; BF: Bienestar Fisico; BM: Bienestar Material.
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TaBLA 3. Categorizacion de necesidades de los profesionales
y familias a las dimensiones para el cilculo de Kappa de Cohen

DP

A

RI

IS

D

BE

BF

BM

Necesidades

1

2

112

112

12

1

2

112

Cambio de enfoque de trabajo
individual...

Aumentar la coordinacién
entre familia-profesional

Unificar métodos de trabajo
(guia y c6digo comun)

Grupos de apoyo que fomen-
ten el apoyo entre familias

Aumentar el tiempo
de respiro familiar

Impartir formacién
a los cuerpos de seguridad

Aumentar los recursos sociales

Aumentar los recursos
econémicos

Facilitar los procesos
administrativos

Mejora de las instalaciones
y su seguridad

Aumentar los recursos
para la evaluacién

Incluir profesionales especiali-
zados en discapacidad...

Aumentar la flexibilidad
de los profesionales

Mejorar la atencién médica

Aumentar la asistencia
psicoldgica

Impartir formacién especiali-
zada en discapacidad-proble-
mas de conducta...

Reducir el absentismo laboral
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TaBLA 3. Categorizacion de necesidades de los profesionales
y familias a las dimensiones para el cilculo de Kappa de Cohen

DP | A | RI | IS | D | BE | BF | BM

Necesidades 1|(2(1|2|1|2|1|2|1|2|1|2|1]|2]|1]2
Mayor participacién de la fa-
milia en los drganos directivos X | x

de los centros

Mayor concienciacién/sensibi-
lizacién sobre el papel...

Cambiar el enfoque
en las crisis por el enfoque X | x
en la persona

Aumentar la conciencia social
y reducir el estigma

Diagnéstico de patologia dual
mis rdpido y preciso, X |x
diferenciando...

DP: Desarrollo Personal; A: Autonomia; RI: Relaciones Interpersonales; IS: Inclusién Social;
D: Derechos; BE: Bienestar Emocional; BF: Bienestar Fisico; BM: Bienestar Material.

En la segunda fase, se procedio a revisar las necesidades en las que no habia habido
acuerdo para tomar una decision de las categorias en las que clasificarlas. Para tomar
la decision se revisaron las definiciones de las dimensiones de la calidad de vida y de
sus indicadores.

Posteriormente, se ha utilizado el programa informatico Atlasti 9.0 para la ela-
boracién de redes semdnticas con el objetivo de relacionar las necesidades con cada
grupo de participantes. Para ello se han establecido c¢édigos de anilisis por cada ne-

cesidad.

3. Resultados

Se han recogido un total de 82 necesidades, de las cuales 55 son propias de las
PCDI/PC y 27 son de los profesionales y familias que afectan a la PCDI/PC. Tras
la primera clasificacién en base al contenido, se han identificado 46 necesidades, 24
de ellas propias de las PCDI/PC y 22 necesidades de los profesionales y las familias.

Todas las necesidades se han agrupado en las distintas categorias del modelo de
calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007). Las dos tablas representan
todas las necesidades ya categorizadas en significados similares.
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En referencia a las necesidades de las PCDI/PC, cabe destacar una necesidad de-
tectada de la cual pueden derivarse las demds, y es que la inclusién de las PCDI/PC
suele ser menor que la de una PCDI (ver Tabla 2).

En cuanto a las necesidades que mds se repitieron en los diferentes grupos de dis-
cusion, estas fueron relativas a su autodeterminacién (aumentar su responsabilidad,
su intimidad, su capacidad de decision y el fomento de la autonomia), al bienestar
fisico (mejorar los tiempos de atencidn, contar con un profesional de referencia, me-
jorar los tratamientos) y sus derechos (facilitar el acceso a recursos y que este acceso
sea permanente O contar con mayor acceso a otros profesionales).

TaBLA 4. Necesidades de las PCDI/P categorizadas segin
el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensién Necesidades Cédigos Atlas
Desarrollo Personal Ofrecer apoyo educativo especifico a la edad Atencién
y a las dificultades presentadas educativa

Favorecer la permanencia en el domicilio

Permanencia en

domicilio
Aumentar su responsabilidad y su intimidad Responsabilidad
Aumentar su capacidad de decisién (por ejemplo, |Toma

Derechos

Autodeterminacién |en las actividades que se realizan en los centros)  |de decisiones
Promover el uso compartido de instalaciones Compartir
con otros colectivos espacios
Fomentar la autonomia, las oportunidades de Autonomia
cambio, la escucha y la confianza de las PCDI

Relaciones Aumentar las relaciones sociales con personas Contacto

Interpersonales ajenas a los centros con otros
Aumentar las actividades de interés para ellos y las ..

S Actividades
» . figuras de apoyo para la realizacién de estas

Inclusién Social S : T

Favorecer la escolarizacién en colegios ordinarios, Y
Escolarizacién

dotando a estos de recursos

Aumentar el ratio de profesionales por PCDI/PC | Especializacién

y especializados (asistente sexual, logopeda) profesional

Mantener los recursos a lo largo de la semana

Recursos recurren-
tes y adaptados

Mejorar las derivaciones en funcién de las
necesidades de la persona y los recursos del centro

Derivaciones

Facilitar el acceso a ciertos recursos y espacios
(comercios, transporte, aparcamiento, piscinas...)

Acceso
a instalaciones

Atender a la franja de 16 a 18 afios

Intervencién per-
manente
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TaBLA 4. Necesidades de las PCDI/P categorizadas segin
el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimension Necesidades Cédigos Atlas
g
Bienestar . . L. Comportamientos
. Prevenir COmpOrtamlentOS autollthOS ..
Emocional autoliticos
Reducir la cronificacién de los casos Cronificacion
Mantenimiento del mismo profesional Referentes
(psiquiatra, neur6logo) a lo largo del tiempo | profesionales
Aumentar el tiempo de atencién por parte Atencién
de los profesionales médica
Bienestar Fisico | Revisar los diagndsticos y tratamientos Disenéstico
de forma periédica &
Aumentar la atencién psicoldgica -
: Atencion
que se le brinda y que esta sea desde sicolwica
la infancia/adolescencia P &
Reducir el nimero de contenciones Contenciones
y las sedaciones y sedaciones
. Viviendas
Aumentar el n.° de viviendas tuteladas
tuteladas
Aumentar las posibilidades existentes Acceso laboral
Bienestar Material | para el acceso al mundo laboral
Aumentar la seguridad fisica de los espacios
para cuando las pedi comparten espacios Seguridad
entre ellos

Atendiendo ala red semantica, se observa como las necesidades detectadas tanto
por familiares como profesionales hacen referencia a las dimensiones de derechos
e inclusidén social, mientras que las necesidades en las que las PCDI/PC coinciden
con los profesionales hacen referencia al bienestar fisico y la autodeterminacién,
y en las que coinciden con la familia aluden a la dimensién de autodeterminacién.
Por su parte, las PCDI/PC hacen referencia en sus necesidades a las dimensiones
de bienestar fisico, emocional y material, relaciones interpersonales y autodetermi-
nacién.
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Ficura 1. Red semantica de las necesidades de las PCDI/PC

_Re

N S < Derechos
%, H
2| Osienestar fisico
& < Escolarizacién
< Inclusién social

oy
"

< Autodeterminacién Promover

p—— Sr— |

X
RS
&

L7,
o,
Db,

< Compartir espacios

R—— -
_’Relaciones interpersonales ~
% I < Desarrollo personal

pvomnv!r
—
Janowoid

Cédigo de colores: Amarillo, dimensiones del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo,
2007); Naranja, detectada por los profesionales; Azul, detectada por las PCDI/PC; Verde, de-
tectada por las familias; Rosa, detectada por los profesionales y las familias; Gris, detectada por
profesionales y PCDI/PC; Verde azulado, detectadas por familias y PCDI/PC.

En referencia a las necesidades detectadas que derivan de los profesionales y
familias y que afectan a las PCDI/PC de una forma directa o indirecta (ver Ta-
bla 3), algunas de las que mds se repitieron en los diferentes grupos de discusién
fueron relativas al bienestar fisico (dar formacién a todos los profesionales que
influyen directa o indirectamente a las PCDI/PC sobre problemas de conducta,
enfermedad mental y patologia dual; dar formacién a las familias sobre la discapa-
cidad intelectual y los problemas de conducta, cémo gestionarlos) y a las relaciones
interpersonales (mds coordinacidn entre las familias y los profesionales). Se puede
observar que no se han detectado necesidades relativas a la dimensién de desarrollo
personal.
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TasLA 5. Necesidades de los profesionales y familias categorizadas
segin el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Dimensién Necesidades Cédigo Atlas
Mayor participacion de la familia L .
yorp pacion Implicacién familiar
en los 6rganos directivos de los centros
Mayor concienciacién/sensibilizacién sobre -
. . Conciencia papel
Autodeterminacién | el papel que los profesionales como expertos .
. . 2 o profesional
tienen en la intervencién con su familiar
Cambiar el enfoque en las crisis Enfoque centrado
por el enfoque en la persona en la persona
Aumentar la coordinacién entre las familias Coordinacién en-
y profesionales torno
Relamones Grupos de apoyo que fomenten el apoyo entre d
interpersonales familias Grupos de apoyo

Aumentar el tiempo de respiro familiar

Respiro familiar

Inclusién social

Impartir formacién a los cuerpos de seguridad

Cuerpos seguridad

Aumentar los recursos sociales

Recursos sociales

Derechos

Facilitar los procesos administrativos

Recursos econémicos

Aumentar los recursos econémicos

Procesos
administrativos

Aumentar la conciencia social y reducir el
estigma tanto a nivel social como de los profe-
sionales

Estigma social
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TasLA 5. Necesidades de los profesionales y familias categorizadas
segin el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2007)

Bienestar Fisico

comun)

Dimensién Necesidades Cédigo Atlas
Cambio de enfoque de trabajo individual a
multidisciplinar con reuniones de equipo Trabajo
y aumentar asi la comunicacién entre multidisciplinar
profesionales
Unificar métodos de trabajo (guia y cédigo Método de trabajo

Aumentar los recursos para la evaluacién

Recursos evaluacion

Incluir profesionales especializados en disca-

pacidad intelectual y problemas de conducta, | Especialistas

sobre todo psicologos y psiquiatras

Aumentar la flexibilidad de los profesionales Flex1bf11dad
profesional

Mejorar la atencién médica

Atencién médica

Aumentar la asistencia psicoldgica

Atencién psicoldgica

Impartir formacién especializada en discapa-

cidad-problemas de conducta, salud mental, Formacién

nuevas tecnologias y envejecimiento tanto a actualizada

profesionales como familias

Diagnéstico de patologia dual més rapido

preciso, diferenciando entre necesidades, Diagndstico

problemas y conducta y enfermedad mental

Mejora de las instalaciones y su seguridad Instalaciones
Bienestar Material - ] -

Reducir el absentismo laboral Absentismo

Como se puede observar en la red semdntica, la implicacién familiar en los centros
y en el entorno domiciliario es una necesidad recogida por los tres grupos de partici-
pantes. Por su parte, las familias detectan la necesidad de mejorar la atencién médica,
los grupos de apoyo y el respiro familiar. Los profesionales identifican necesidades
relacionadas con el método, modo y enfoque de trabajar, asi como reducir el estigma
de los profesionales hacia las PCDI/PC. En el caso de las PCDI/PC estas aluden a
la necesidad de los profesionales de los cuerpos de seguridad de recibir formacién

especifica.
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FiGura 2. Red semdntica de las necesidades de los profesionales y las familias

l Método de trabajo

Trabajo multidisciplinar

Flexibilidad profesional

Absentismo

Bienestar emocional

Bienestar fisico
P
Coordinacién entorno
Estigma social
Do, o
mayor  _CALDADDEVIDA o Derechos facilitay
Gruposdeapoyo ¢ "7 [ Relaciones interpersonales ¢ | —
Procesos administrativos

o %,

o

*_Respiro familiar

- Recursos econémicos
Inclusién social

s %,

Enfoque centrado en a persona _

Autodeterminacion Desarrollo personal

* Implicacién familiar

ofew

Conciencia papel profesional

Cédigo de colores: Amarillo, dimensiones del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo,
2007); Naranja, detectada por los profesionales; Azul, detectada por las PCDI/PC; Verde, de-
tectada por las familias; Rosa, detectada por los profesionales y las familias; Marrdn, detectada
por los tres grupos.

4. Discusién

A lo largo de los afios, diferentes estudios han llegado a la conclusién de que la me-
todologia PCP ha tenido un gran impacto en el desarrollo de las personas con discapa-
cidad intelectual. En una revision realizada por Ratti et al. (2016) se evidencian algunos
de estos resultados positivos en la participacién comunitaria, en dar importancia a las
amistades y relaciones sociales, en la participacion familiar, en la capacidad de eleccion
(Robertson et al., 2005), en la calidad de vida y en la capacidad de autonomia o en las
actividades de la vida diaria (Holburn et /., 2004). Sin embargo, en las PCDI/PC resul-
ta mds complejo cubrir sus necesidades (Ibafiez et al., 2009), de ahf la importancia del
presente estudio. Una de las causas de esta complejidad es la ausencia de diagndsticos,
de hecho, los resultados muestran la necesidad de facilitar un diagndstico de patologia
dual entre la discapacidad intelectual y otros trastornos, pues tanto las familias como
algunos profesionales achacan estas alteraciones de la conducta a la discapacidad in-
telectual, y, de acuerdo con Reiss e al. (1982), esta complejidad deriva del fendmeno
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conocido como —ensombrecimiento o eclipsamiento diagndstico—. En relacién con esto,
Ibéfiez et al. (2009) afirman que, a consecuencia de esto, los psiquiatras justificaban a
la discapacidad intelectual cualquier dualidad con otro trastorno o alteraaon adminis-
trando fdrmacos tranquilizantes para reducir estos sintomas. Ademds, y de acuerdo con
otra de las necesidades encontradas, es que, tanto la dosis de estos firmacos como los
diagndsticos no siguen una supervision constante o no son revisados en la edad adulta,
sino que, por ejemplo, en el caso de la supervisién de los medicamentos y las citas con
profesmnales de la psiquiatria, se realizan cada mes o, en ocasiones, hasta cada mds tiem-
po. Y segtin propusieron Martinez-Leal et al. (2011), hay que aumentar la importancia
que se le presta a la atencién médica mediante chequeos rutinarios para salvaguardar
los problemas de expresién y comprensién que en ocasiones presentan las PCDI/PC.
Ademds, estas personas proponen que se mantenga siempre el mismo psiquiatra de re-
ferencia y que, pese a derivaciones entre centros, este siempre sea el mismo.

Por otro lado, los resultados muestran que entre las necesidades detectadas se en-
cuentra la necesidad de brindar apoyos para que las PCDI/PC realicen diferentes ac-
tividades de ocio con las personas mds cercanas, ya sean amigos o familiares, para asi
aumentar més su circulo social. En este sentido, Robertson ez al. (2007a) sefialaron que
todas las personas que tengan problemas de salud mental, alteraciones de la conducta o
problemas emocionales y que cursen con discapacidad intelectual y/o del desarrollo tie-
nen muchas menos probabilidades de generar una red social amplia o de calidad, pasar
tiempo con amigos o participar en actividades de ocio dentro de la comunidad. Por ello,
se propone la realizacién de viajes individualizados o en pequefios —grupos de amigos—
para PCDI/PC en vacaciones o el apoyo para aumentar la participacién de las PCDI/
PC en distintas oportunidades de participacién durante la actividad de ocio.

Otra de las necesidades detectadas y que afecta a esta atencion de las necesidades de
las PCDI/PC es la ausencia de formacion especializada tanto en las familias como en los
profesionales del dmbito sanitario y educativo. Y es que, como asegura Gavia (2013) en
su estudio, las creencias que tienen los profesionales acerca de la discapacidad intelectual
afectan directamente en la intervencidn, actuando con base en su experiencia y practica
diaria y no a unos fundamentos teéricos actualizados. Ademds, llega a la conclusién de
que el ambiente familiar de estas personas puede ser en parte el causante de los proble-
mas de conducta por su desconocimiento de este campo, pues una mala relacién entre
las personas con discapacidad intelectual y sus familias puede afectar directamente a la
conducta parental, satisfaccidn, autoeficacia, valoracion de la utilidad de los programas
o sentimientos de control (Dunst ez al., 2007; Espe-Sherwindt, 2008). Por tanto, seria
conveniente que todas las familias y profesionales que de forma directa o indirecta pue-
dan tener contacto e influencia sobre las PCDI/PC tengan una formacién especializada
y de calidad en la prevencién, intervencién y gestion.

En cuanto a este desconocimiento familiar han surgido otras necesidades que se
trasladan a los centros, pues tanto los profesionales como las familias demandan que
haya mds participacion familiar y més trabajo en equipo entre profesionales y fami-
lias, con la finalidad de dar apoyos de mejor calidad. Respecto a esto, numerosos au-
tores afirman que la participacién familiar dentro de las asociaciones es esencial para
el desarrollo de estas personas, siempre y cuando se respete su autodeterminacion e
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intimidad, ya que repercute en su calidad de vida (Velarde-Lizama, 2012; Ferndndez
et al., 2015; Hartley y Schultz, 2015; Martinez et al., 2015).

De hecho, las PCDI/PC demandan que se fomente la autonomia, oportunidades
de cambio, escucha, confianza, capacidad de eleccién, intimidad y autodeterminacion.
La limitacidn para ponerlas en prictica reside en gran medida en la sobreproteccién
por parte de los padres. Esta sobreproteccién provoca que las PCDI/PC pierdan el
control sobre su entorno y, por consiguiente, limita los sentimientos de logro y au-
tonomia (Bogels y Brechman-Toussaint, 2006), pudiendo llegar a generar cuadros de
ansiedad (Yap et al., 2014).

Por un lado, segtin Verdugo y Aguilella (2012), la salud mental de los profesiona-
les y de las familias también se ha convertido en otra de las necesidades a cubrir, asi ha
quedado constancia en los diferentes grupos de discusién que se han llevado a cabo,
pues tanto los profesionales como las familias han argumentado que el agotamiento
emocional se ha convertido en un problema comin. Esto ha provocado que los pro-
fesionales y los familiares que han participado en este estudio demanden asistencia
psicoldgica en caso de necesidad.

Por otro lado, la salud mental de las PCDI/PC también se ha convertido en una
necesidad a cubrir, resultado similar al encontrado por Salvador-Carulla y Saxena
(2009), quienes manifestaban la demanda de una mayor asistencia psicolégica por par-
te de las PCDI; sin embargo, esto contrasta con la escasez de recursos que se cuentan
en salud mental y, mds concretamente, en la atencidn psicoldgica. En relacion a esta
atencién, los resultados muestran como las PCDI/PC afiaden en sus necesidades el
servicio de logopedia. Ademds, se tomé en consideracién que todas las necesidades
ligadas a la psicologia pertenecieran a la categoria de bienestar fisico entendida como
atencién médica y como ciencia de la salud (Orden SAS/1620/2009).

Todas estas necesidades estin influenciadas de alguna manera por el dmbito or-
ganizacional de las asociaciones, tanto a nivel de funcionamiento como estructural.
En este dmbito, una de las necesidades destacable es la presencia de las familias y los
profesionales de forma igualitaria en la junta directiva. Esta necesidad sigue la linea de
otros autores que han destacado la importancia de la figura de las familias en la direc-
cién de los centros (Arango et al., 2017; Vilaseca et al., 2017; Balcells-Balcells ez al.,
2019; Lee et al., 2019). Sin embargo, los autores sefialan que esta direccién no deberia
estar compuesta en su totalidad por familiares, sino repartida de forma igualitaria con
profesionales, siempre y cuando todos estos tengan una formacién correspondiente a
ese puesto. De esta manera se reducirian la subjetividad y los intereses o experiencias
personales de los familiares, anteponiendo, por tanto, la objetividad de la gestién.

Por lo sefialado con anterioridad, se puede llegar a la conclusién de que tanto las
PCDI/PC como los profesionales o familias atin poseen necesidades que no estin
cubiertas, y que afectan directa o indirectamente en el desarrollo de las PCDI/PC.
También, hay que resaltar que dos de las necesidades encontradas pueden ser algo
contradictorias a la finalidad que propone el modelo PCP. Por un lado, evitar el uso
compartido de instalaciones compartidas con otros colectivos puede provocar que
las PCDI/PC no establezcan relaciones interpersonales de calidad con otros colecti-
vos. Por otro lado, la necesidad de que las familias tengan mayor control del entorno
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domiciliario puede ir en contraposicién con la autonomia y la toma de decisiones que
se busca por parte de [a PCDI/PC.

Sin embargo, este estudio presenta una serie de limitaciones que hay que tener en
cuenta. En primer lugar, la muestra estd conformada por participantes que pertenecen
de una forma u otra a la misma red, lo que lleva a tener cautela en la generalizacién de
las necesidades a PCDI/PC de otras fundaciones o asociaciones.

En segundo lugar, tres de los grupos de discusién han tenido lugar durante la pan-
demia del COVID-19, obligando a que estas sesiones se realizaran en remoto median-
te la plataforma online de Zoom. Esto ha podido suponer un sesgo en la deteccién de
necesidades y una reduccion del niimero de personas que han podido participar en el
estudio por falta de recursos, avanzada edad, etc.

Una tercera limitacién es que los participantes que han asistido a los grupos de
discusién lo han hecho de forma voluntaria, existiendo asi la posibilidad de que haya
un sesgo en los resultados ya que, si hubieran participado otros profesionales, familias
o PCDI/PC, podrian haberse detectado otras necesidades diferentes a las expuestas
en este estudio.

Cabe mencionar las limitaciones que vienen derivadas de la metodologia empleada
en el anélisis de las necesidades, la primera de ellas es que esta metodologia se enfoca
en recoger informacién de los diferentes grupos, pero no permite centrarse en ideas
concretas, y la segunda, existe la posibilidad de que haya un sesgo de influencia por
parte del moderador sobre los participantes.

De cara a futuras investigaciones se considera esencial ampliar el nimero de par-
ticipantes, tanto de la propia asociacién de Plena Inclusiéon Madrid como de otras
asociaciones que trabajen con PCDI/PC, para contar con una muestra mds repre-
sentativa. También, seria conveniente aleatorizar la seleccion de los participantes con
la finalidad de que expongan sus necesidades no solo las personas que suelan tener
mds actividad o mds predisposicién y compromiso a colaborar dentro de los centros.
Ademds, seria interesante cumplementar la metodologia de grupos de discusién y la
técnica de andlisis por categorias con otra metodologia que permita ahondar en ideas
mucho mds concretas y que especifiquen de mejor forma el tipo de necesidad a cubrir,
como serfa el empleo de la técnica Delphi. Por dltimo, serfa interesante estudiar el
impacto en las necesidades identificadas que tiene la metodologia de apoyos activos
centrados en la persona, la cual consiste en un cambio de modelo de servicio, donde
los centros se centran en las personas, su participacion, presta atencién a los servicios
preventivos y favorece la vivienda en comunidad de las PCDI/PC. Ya que esta meto-
dologia ha obtenido grandes resultados y ha mostrado ser eficaz desde la perspectiva
de los profesionales, favoreciendo la participacién de las PCDI/PC en actividades
significativas (Stancliffe et al., 2007).
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