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La planificacién centrada en la persona es central en las politicas del
Reino Unido en cuanto al apoyo a personas con discapacidad intelectual.
De cualquier modo, existe poca evidencia sobre el impacto o costes de la
introducciéon de la planificacién centrada en la persona. Examinamos la
eficacia, efectividad y costes de la introducciéon de planificacién centrada
en la persona de 93 personas con discapacidad intelectual a lo largo de
dos afos en cuatro localidades de Inglaterra. Se desarrollé con éxito un
plan centrado en la persona para 63 personas. Habia poco cambio apa-
rente antes de la introduccion de planificacién centrada en la persona. Tras su
introduccién, se hallaron cambios positivos modestos en las areas de redes socia-
les, contacto con la familia, contacto con amigos, actividades en la comunidad,
actividades diarias programadas y eleccion. El coste directo de formacién y
apoyo de la introduccién de planificacién centrada en la persona fue de 1.202
$ por participante, los costes indirectos fueron ignorables.
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Person-centered planning is central to United Kingdom policies regarding
the support of people with intellectual disabilities. However, little evi-
dence exists on the impact or cost of introducing person-centered plan-
ning. We examined the efficacy, effectiveness, and costs of introducing
person-centered planning for 93 people with intellectual disabilities over
2 years across four localities in England. A person-centered plan was suc-
cessfully developed for 65 people. Little change was apparent prior to

introducing person-centered planning. After its introduction, modest
positive changes were found in the areas of social networks; contact with fam-
ily, contact with friends; community-based activities; scheduled day activities;
and choice. The direct training and support cost of introducing person-centered
planning was $1,202 per participant; indirect costs were negligible.

En las ultimas dos décadas, ha habido
una tendencia creciente hacia la indivi-
dualizacion y personalizacién de los apo-
yos a las personas con discapacidad. Las
primeras manifestaciones de esta tenden-
cia incluian el desarrollo de sistemas de
planificacion individual (p.ej., planes de
metas, planes individuales de habilita-
cion, planes educativos individuales). Mas
recientemente, los enfoques centrados
en la persona han llegado a dominar la
retérica asociada al disefo y prestacion
de apoyos residenciales, laborales, educa-
tivos y de ocio (Cambridge & Carnaby,
2005; Holburn & Vietze, 2002; Mansell &
Beadle-Brown, 2005; McIntosh &
Whittaker, 2000; O’Brien, O'Brien, &
Mount, 1997; Simons, 1995, 1997; Smull &
Lakin, 2002; Whittaker & MclIntosh,
2000).

De hecho, la practica de la planificacion
centrada en la persona se ha hecho obli-
gatoria en Inglaterra y varios estados de
E.E.U.U. (Department of Health, 20071;
Schwartz, Jacobson, & Holburn, 2000). En
Inglaterra, la planificacion centrada en la
persona es central en las politicas nacio-
nales actuales para el desarrollo y presta-
cién de servicios sanitarios y sociales para
personas con discapacidad intelectual
(Department of Health, 2001). Un com-
ponente central de estas politicas era

pedir a todos los servicios STATUTIRY que
introduzcan la planificacién centrada en
la persona como forma de aumentar el
grado en que los apoyos se ajustaban a
las necesidades y aspiraciones de las per-
sonas con discapacidad intelectual.

La planificacién centrada en la persona
se originé en Norteamérica en los afios 80
(Mount & Zwernik, 1988; C. O'Brien &
O’Brien, 2000; J. O'Brien, 1987), reflejan-
do desarrollos ideolégicos mas amplios
de inclusion y discapacidad y los concep-
tos de normalizacién y valoracion de los
roles sociales (Nirje, 1969; J. O’Brien,
1987; Wolfensberger, 1972, 1983). Se han
descrito una serie de enfoques diferentes
de planificacién centrada en la persona
que difieren en la forma en que se reco-
ge la informacion vy si el énfasis principal
se pone en los detalles de la vida cotidia-
na o en desarrollar planes mas a largo
plazo para el futuro (Mount & Zwernik,
1988; Pearpoint, O'Brien, & Forest, 1993;
Sanderson, Kennedy, & Ritchie, 1997;
Smull & Burke-Harrison, 1992;
Vandercook, York, & Forest, 1989).

A pesar de la importancia que se ha
dado a la planificacion centrada en la
persona tanto en la politica como en la
practica, se han hecho pocos intentos de
evaluar su impacto formalmente.



Aunque los autores han argumentado,
en articulos de opinién, los beneficios
potenciales de la planificacion centrada
en la persona (p.e., Mount, Ducharme, &
Beeman, 1991; J. O'Brien & Mount, 1991),
existen pocos datos sobre los beneficios o
costes asociados a su adopcién. Por ejem-
plo, en una revisidon sistematica reciente
de enfoques de planificacion del estilo de
vida, (incluida la planificacién centrada
en la persona), Rudkin y Rowe (1999)
informaron de soélo cinco estudios (que
implicaban a un total de 108 participan-
tes) que contuvieran algun dato sobre
resultados sobre cualquier forma de pla-
nificaciéon del estilo de vida (Rudkin &
Rowe, 1999).

Desde entonces, pocos investigadores
han realizado estudios en los que evalu-
aran formalmente el impacto de la plani-
ficacion centrada en la persona (Rudkin &
Rowe, 1999). Como apuntan Holburn y
cols., los investigadores que evaluan los
resultados de calidad de vida como resul-
tado de la planificacién centrada en la
persona han tendido a emplear disefios
de investigaciéon cualitativa con muestras
extremadamente pequefias. Estos estu-
dios cualitativos de que se ha informado
han tendido a examinar elementos del
proceso de planificacién centrada en la
persona (p.ej., participacion y satisfaccion
con las reuniones, efectividad de la for-
macién) mas que evaluar la eficacia o
efectividad (por ej. Everson & Zhang,
2000; Heller, Factor, Sterns, & Sutton,
1996; Miner & Bates, 1997; Whitney-
Thomas, Shaw, Honey, & Butterworth,
1998).

Ademas de la falta de datos creibles
sobre el impacto de la planificacion cen-
trada en la persona, varios investigadores
han descrito dificultades asociadas con la
puesta en practica de planificacion cen-
trada en la persona, incluyendo las metas
que siguen sin cumplirse (Coyle &

Moloney, 1999; Dumas, de la Garza, Seay,
& Becker, 2002; Hagner, Helm, &
Butterworth, 1996), metas limitadas a las
opciones disponibles previamente Coyle
& Moloney, 1999; Dumas et al., 2002), fra-
caso al buscar las metas en areas mas
ambiciosas o controvertidas, como la
sexualidad (Coyle & Moloney, 1999;
Dumas et al.,, 2002), y metas que no
corresponden a las preferencias evalua-
das por medios alternativos (Reid,
Everson, & Green, 1999).

El apoyo empirico de la efectividad de
la planificacién centrada en la persona
s6lo ha aparecido recientemente.
Holburn y cols. (2004) realizaron un estu-
dio longitudinal del impacto de la plani-
ficacion para un grupo de 19 personas
que vivian en un entorno institucional en
Estados Unidos. Se comparé este grupo
con 18 iguales que Planificaciéon
Individual de Servicios (PIS). Sus resulta-
dos indicaron que la planificacion centra-
da en la persona aceleraba el movimien-
to a entornos comunitarios (18 miembros
del grupo de planificacién centrada en la
persona se instalaron en la comunidad
comparados a sélo 5 en el grupo control)
y que los indicadores de calidad de vida
en las dreas de autonomia, toma de deci-
siones/elecciones, actividades cotidianas,
relaciones, y satisfaccion mejoraron mas
en el grupo de planificacion centrada en
la persona que en el grupo de compara-
cién. Una limitacion de este estudio fue,
de cualquier modo, que no se recogid
informacion sobre los costes directos ni
indirectos de las intervenciones. La infor-
macion sobre los resultados y costes es
esencial para el desarrollo de politicas y
practicas basadas en evidencia (Hallam &
Knapp, 2004; Stancliffe & Lakin, 2005).

En resumen, a pesar de la existencia de
una cantidad considerable de literatura
que defiende el uso de planificacion cen-
trada en la persona, existe muy poca evi-
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dencia creible con respecto a la efectivi-
dad de la puesta en practica real de pla-
nificacion centrada en la persona en la
mejora de las experiencias vitales de las
personas con discapacidad intelectual. Es
mas, no existe informacion sobre los cos-
tes probables de la puesta en practica a
gran escala de planificacion centrada en
la persona.

Los datos de que aqui se informa sur-
gen de un estudio longitudinal del
impacto y coste de la introduccién de pla-
nificacion centrada en la persona con 93
personas con discapacidad intelectual
que vivian en cuatro lugares del Reino
Unido (Robertson et al., 2005). Los auto-
res observaron el proceso de introduc-
cion de la planificacion centrada en la
persona, el impacto de la introduccion en
las experiencias vitales de los participan-
tes, los predictores del impacto de la pla-
nificacion centrada en la persona, los cos-
tes directos e indirectos asociados a la
introduccion de la planificacion centrada
en la persona y los factores organizacio-
nales que influyen en la efectividad de la
planificacion centrada en la persona. En
este articulo se responde a dos cuestio-
nes. Primero, ; qué impacto tiene la intro-
duccién de planificacién centrada en la
persona en las experiencias vitales de las
personas con discapacidad intelectual?
Segundo, ;cudles son los costes directos e
indirectos asociados con la introducciéon
de planificacién centrada en la persona?

método m m =

DiseAo y muestreo

La introduccion de planificacion centra-
da en la persona se programo en cuatro
lugares del Reino Unido en un periodo de
12 meses. Los participantes fueron las pri-
meros 25 personas con discapacidad inte-
lectual de cada lugar para quienes se

intenté desarrollar un plan. Se recogié
informacion en intervalos de aproxima-
damente 3 meses de cada participante
tras su seleccion para el estudio (ver mas
adelante). La variacion “natural” en vy
entre sitios en la velocidad con que se
desarrollaban los planes llevdo a una
variacion entre participantes en la dura-
cion del tiempo durante el que recogi-
mos informacion sobre sus experiencias
vitales antes de la puesta en practica de
planificacion centrada en la persona (e.
d, durante la fase de linea base) y tras la
introduccion de la planificacion centrada
en la persona (e. d., durante la fase de
intervencion). Como se detalla mas ade-
lante, puesto que la variacion en la rapi-
dez de desarrollo del plan era tal que
algunos participantes no tuvieron su plan
desarrollado en el tiempo de duracion
del proyecto, todos los datos sobre ese
participante pudieron considerarse como
linea base.

La seleccién de lugares se basé en dos
factores. Primero, los lugares debian
mostrar evidencia de compromiso para
poner en practica planificacion centrada
en la persona y mejorar las experiencias
vitales de las personas con discapacidad
intelectual. Esto es, intentamos excluir a
las localidades cuyo compromiso princi-
pal parecia la puesta en practica de pla-
nificacion centrada en la persona simple-
mente para cumplir los requisitos obliga-
torios de la organizacién. Evaluamos el
compromiso de las organizaciones
mediante discusiones con sus gerentes
clave en las organizaciones candidatas.
Segundo, empleamos una estrategia de
muestreo propositivo para que, en com-
binaciéon, los lugares seleccionados pro-
porcionasen un alto grado de diversidad
en cuanto a las caracteristicas de las
comunidades y los participantes. Por
ejemplo, buscamos incluir localidades
que variasen en cuanto al nivel de rique-
za, localizacién rural/urbana, y la mezcla



étnica en las comunidades atendidas. Las
caracteristicas seleccionadas de los luga-
res que participaron son las siguientes:

Lugar A: un barrio céntrico de Londres
con una poblacién aproximada de
250.000 hab., un tercio de los cuales son
de grupos negros y minorias étnicas.
Aunque el lugar A contenia muchos
barrios deprimidos, no tenia los contras-
tes de extrema pobreza y riqueza que se
dan en muchos barrios de Londres.

Lugar B: una gran area rural en el sur
de Inglaterra. La poblaciéon blanca mayo-
ritaria de aproximadamente 200.000 hab.
Se concentra en ciudades dormitorio,
urbanizaciones y un par de ciudades mer-
cado. El area se caracterizaba por niveles
de riqueza generalmente altos.

Lugar C: una poblacion metropolitana
en el Norte de Inglaterra. Una décima
parte de la poblacién de aproximada-
mente 200.000 hab. Se describe como
asidtica o asiatico-britanica, la mayor
parte con herencia pakistani. El lugar C
esta considerado entre las 25 zonas mas
deprimidas de Inglaterra.

Lugar D: otra poblacion metropolitana
en el Norte de Inglaterra con una pobla-
cion aproximada de 200.000 hab. El area
sufria altas tasas de desempleo de larga
duracion. El lugar D esta en el 10% de las
zonas mas deprimidas de Inglaterra.

Puede encontrarse mas informacion
sobre las caracteristicas de los lugares en
Robertson y cols. (2005).

En cada lugar se buscé el consentimien-
to de las primeras 25 personas con disca-
pacidad intelectual para quienes se habia
intentado desarrollar un plan centrado
en la persona. Si era posible, se obtenia
un consentimiento escrito de cada parti-
cipante. Se empled una hoja de informa-

cién accesible con pictogramas para apo-
yar el proceso de consentimiento.
Tuvimos cuidado para asegurar que los
participantes potenciales entendian de
forma clara las implicaciones de su parti-
cipacion y que: (a) podian retirar su con-
sentimiento en cualquier momento, (b) la
negativa o retirada del consentimiento
no tendria ningun impacto en el apoyo
que recibian, y (c) seguirian pudiendo
tomar parte en la planificacion centrada
en la persona incluso si no daban consen-
timiento para la implicaciéon en la parte
de investigaciéon del estudio. De cual-
quier modo, algunos participantes poten-
ciales no podian dar consentimiento
informado debido a la severidad de sus
deficiencias intelectuales. En estos casos,
el acuerdo para la participacion se obte-
nia bien del defensor (tutor?) indepen-
diente o del miembro mas cercano de la
familia que tuviera contacto habitual con
la persona. En total, dieron consenti-
miento y participaron en le proyecto 93
personas con discapacidad intelectual (25
en el lugar A, 20 en el lugar B, 24 en el
lugar Cy 24 en el lugar D).

Procedimiento

La introduccidn de planificacion centra-
da en la persona. El trabajo de desarrollo
de planificacién centrada en la persona
fue acometido por consultores externos
en los cuatro lugares (Autores BM, HS,
MR). Nuestro objetivo era dar apoyo a las
organizaciones locales para ayudarlas a
desarrollar politicas, procedimientos vy
practicas robustas para la puesta en prac-
tica de la planificacién centrada en la
persona. La formacién y apoyo tuvieron
lugar durante un periodo de 2 afios de
marzo de 2001 a marzo de 2003. La for-
macion se dio tanto a facilitadores como
a gerentes. Los facilitadores eran perso-
nal de apoyo externo, personas con dis-
capacidad intelectual y voluntarios no
remunerados, como amigos o miembros
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de la familia. Como promedio, se forma-
ron 16 facilitadores por lugar. La forma-
ciéon tuvo lugar durante 20 dias en cada
lugar, con sesiones de entre 5y 8 horas.
Los facilitadotes emplearon de 84,5 a 100
horas en la formacién. Los gerentes
emplearon de 53,5 a 100 horas en la for-
macion (incluidas las sesiones de apoyo
individual y de formacién en grupo).

Evaluando el impacto de la planifica-
cion centrada en la persona. La recogida
de informacién comenzé para cada parti-
cipante en cuanto daban su consenti-
miento (p.ej., antes de que se desarrolla-
ra el plan) y continué cada 3 meses (tuvie-
ra la persona planificacion centrada en la
persona o no) durante 2 afios o hasta que
terminaba el proyecto. La primera ronda
de recogida de datos (Ronda 1) consistio
en un conjunto comprensivo de datos
(ver mas adelante) sobre el historial y
caracteristicas del participante asi como
datos iniciales en todas las medidas, que
se recogieron de forma reiterada a lo
largo del tiempo. La Ronda 2 tuvo lugar 3
meses después que la Ronda 1, en cuyo
punto se recogié un subconjunto de la
informacion recogida en la Ronda 1. Tres
meses después de la Ronda 2 (e. d., 6
meses después de la recogida de datos
generales en la Ronda 1), se recogié un
subconjunto mas comprensivo de la
informacion recogida en la Ronda 1. Este
subconjunto de informacién (Datos
semestrales) contenia todos los datos tri-
mestrales mas medidas adicionales de la
Ronda 1 como se detalla mas adelante.
En ese momento se recogieron los datos
semestrales mas comprensivos. El tiempo
promedio entre la primera y Uultima
ronda de recogida de datos fue de 1,5
afnos (rango = 0,4 a 2,0 afios). La duracién
de tiempo necesario para desarrollar los
planes variaba entre participantes; para
algunos, se habia desarrollado un plan
tras la Ronda 1, otros tras la Ronda 2, y

asi sucesivamente. De hecho, para 28 par-
ticipantes (30%) no se habia desarrollado
un plan en la ronda final de recogida de
informacion. De estas 28 personas, 8 se
habian “caido” del estudio en la ronda
final de recogida de datos y uno habia
muerto. En estos casos, el ultimo conjun-
to de datos recogidos sustituyé los de la
ronda final de recogida de datos. Los 19
participantes restantes siguieron siendo
parte del trabajo de desarrollo y evalua-
cién con intentos consiguientes de desa-
rrollo del plan.

Para evaluar el impacto de la planifica-
cion centrada en la persona, analizamos
primero los datos para identificar los
cambios en las experiencias vitales en la
ausencia de un plan. Esto se hizo de dos
formas. Primero, los datos de las rondas
1, 2y 3 se recogieron antes del desarrollo
de un plan. Esto incluy6 datos tanto de
quienes recibieron como de los que no
recibieron un plan durante la duracién
del proyecto. Para quienes recibieron un
plan, sélo se incluyeron en estos analisis
los datos recogidos antes. Segundo, para
las 28 personas para quienes no se desa-
rrollé un plan centrado en la persona en
el periodo de duracion del proyecto,
comparamos los puntos de la primera y
Gltima recogidas de datos. Para evaluar el
impacto de recibir un plan, examinamos
los cambios en las experiencias vitales
tras el desarrollo de un plan para quienes
recibieron uno en el periodo de duracion
del proyecto.

Instrumentos

La informacién recogida se basdé en
medidas empleadas en un estudio recien-
te sobre vivienda con apoyo en el Reino
Unido (Emerson y cols., 2000; Emerson y
cols., 2001) y materiales de auditoria que
se habian desarrollado para su uso por
servicios Estatutarios/institucionales
(Bliss, Emerson, Quinn y Thomas, 1999).



Puede disponerse de copias de todos
los cuestionarios del autor principal).

Cada tres meses. Cada tres meses reco-
giamos informacion de informantes clave
sobre actividades actuales diarias organi-
zadas; actividad fisica, empleando items
del Health Survey for England
(Cuestionario de Salud para Inglaterra)
(Erins, Primatesta y Prior, 2001); activida-
des basadas en la comunidad, empleando
la version extensa del Index of
Community Involvement (indice de
Participacién en la Comunidad) (Raynes,
Sumpton y Flynn, 1987; Raynes, Wright,
Shiell y Pettipher, 1994), redes sociales,
empleando el Social Network Map (Mapa
de redes sociales) (Tracy y Abell, 1994;
Tracy y Whittaker, 1990); contacto con la
familia y amigos; uso de servicios hospita-
larios, revisiones de salud, recepcion de
servicios comunitarios, empleando el
Client Service Receipt Inventory
(Inventario de recepcion de servicios del
cliente) (Beecham, 1995; Beecham vy
Knapp, 1992; Hallam y Knapp, 2004) y
actividades de planificacion centrada en
la persona.

Cada 6 meses. Cada 6 meses, recogia-
mos toda la informacién mencionada asi
como informacion de informantes clave
sobre problemas de salud, medicaciones
prescritas, puntos fuertes y débiles con-
ductuales y emocionales, empleando el
Strengths and Dificulties Questionnaire
(Cuestionario de puntos fuertes y débiles)
(Goodman, 1999), riesgos, accidentes vy
lesiones, empleando una version adapta-
da de la Risks Scale (Escala de riesgos)
(Emerson et al., 2001; Emerson et al.,
2000); y cambios en el nivel de elecciones
experimentado por los participantes.

Recogida de datos previos. Al inicio del
proyecto, recogimos informacién de todo
lo anterior asi como una serie de infor-
macién previa, como edad, género y

etnia; capacidad y limitaciones adiciona-
les (empleando la parte 1 de la Escala de
conducta adaptativa) ABS- Residencial y
comunidad (Nihila, Leland y Lambert,
1993); estado psiquiatrico, empleando el
PAS-ADD Checklist (Moss et el., 1998;
Moss, Prosser, Costello, Simpson y Patel,
1996), sindromes asociados a la discapaci-
dad intelectual, conducta problematica,
empleando la Learning Disabilities
Casemix Scale (Escala de Discapacidades
del Aprendizaje Casemix) (Pendaries,
1997); historial residencial (sélo para
quienes viven en una modalidad con
apoyo); y los arreglos existentes para la
planificaciéon individual. Ademas, se
empled el cédigo postal de los partici-
pantes para derivar una medida de nivel
econémico del vecindario, empleando el
English Indices Deprivation (indices ingle-
ses de privacion) (Noble et al., 2004).

Procedimiento de recogida de datos.
Para cada participante identificamos un
informante clave que los conocia bien (p.
ej., trabajador, cuidador informal, defen-
sor, facilitador). La informacién de los
informantes clave se recogié empleando
una combinacién de cuestionarios auto-
completados y entrevistas estructuradas.
Los miembros del equipo de investiga-
cion visitaron el hogar o centro de dia de
cada participante para completar los
cuestionarios y realizar las entrevistas
estructuradas con el informante clave.
Adoptamos un enfoque flexible de reco-
gida de datos. Por ejemplo, algunos
informantes clave, especialmente cuando
su lengua materna no era el inglés, prefi-
rieron completar los cuestionarios
mediante entrevista. Para algunos parti-
cipantes, fue necesario visitar a mas de
un informante clave. En algunos casos no
pudimos recoger toda la informacion
porque los participantes en ocasiones
pedian que ciertas personas no fueran
consultadas (i.e., personal de la residen-
cia, familiares). Cuando fue posible,
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empleamos al mismo informante clave en
cada ronda de recogida de datos.

Evaluando los costes directos e indirec-
tos de la puesta en practica de planifica-
cion centrada en la persona

Costes directos. Se evaluaron los costes
directos de formacion y apoyo asociados
a la introduccion sistematica de planifica-
cion centrada en la persona. Recogimos
la informaciéon subyacente a la estima-
ciéon de costes de formacién y apoyo
mediante discusiones entre los formado-
res de consultores y uno de los investiga-
dores (RR). Los consultores describieron
la forma en que se daba la formacion,
incluyendo el tiempo que empleaba el
formador, la localizacion de la formaciéon
(dénde se daba la formacion) y el nume-
ro y horas promedio de miembros del
equipo que representaban distintas pro-
fesiones y roles.

Se recogidé informaciéon también sobre
las implicaciones en coste de los elemen-
tos (recursos) asociados a la formacion.
Estos elementos incluyeron los sueldos y
otros costes relacionados, como gastos de
seguridad social y planes de pensiones,
estimaciones de capital de edificios, y
otros gastos relacionados con la forma-
cién, como las dietas y material fungible.
Los gastos de desplazamiento de los for-
madores, formados, participantes y fami-
lias no se incluyeron. Los datos sobre
sueldos y gastos relacionados de las fami-
lias y amigos que eran facilitadores no
remunerados y de las personas con disca-
pacidad no estaban disponibles; por
tanto, estimamos sus costes basandonos
en el coste de la facilitacién remunerada.

La formacion se acometioé en distintos
entornos en los distintos lugares. En algu-
nos casos se cargé un alquiler nominal al
servicio y, en otras areas, el uso del recur-
so se daba gratis. Para asegurar que el

capital se gastaba de forma uniforme en
todos los lugares, reemplazamos la infor-
macién sobre gastos de alquileres por
estimaciones estandarizadas. Se emplea-
ron los costes de capital estimados en
requisitos de nuevos edificios y terrenos
para una sala de formacion de una insti-
tucién local. Para calcular el coste por for-
mando de la asistencia a un curso de for-
macién de planificacién centrada en la
persona se calcularon los costes de cada
elemento, y se sumaron estos costes para
dar un coste promedio de la puesta en
practica de planificacion centrada en la
persona.

Costes indirectos. Se recogié informa-
cion de costes sobre el paquete compren-
sivo de apoyo (servicios basados y no
basados en vivienda) recibido por los par-
ticipantes en las rondas de recogida de
datos inicial y final para discernir si habia
costes indirectos asociados con la puesta
en practica de planificacion centrada en
la persona debido a cambios en la com-
posiciéon y coste de la prestacion de servi-
cios. Todas las unidades de coste se basan
en los indices de precios de 2003/2004.
pueden encontrarse detalles completos
sobre el proceso de estimacién de coste
en Robertson y cols. (2005).

Para la informacion sobre el uso de ser-
vicios basados en servicios sanitarios y
comunitarios de cada participante,
empleamos una versién revisada del
Client Service Receipt Inventory
(Beecham, 1995; Beecham & Knapp,
1992). Es una entrevista semiestructurada
disefada para recoger datos relacionados
con el coste, incluyendo la utilizacion de
servicios e informacién sociodemografica
sobre la composicion de la familia, situa-
cion laboral, recepcién de prestaciones
de seguridad social, y otros ingresos. Para
todos los participantes en vivienda con
apoyo, empleamos el Residential Services
Setting Questionnaire (Emerson, Alborz,



Felce, & Lowe, 1995) para recabar infor-
macién sobre las disposiciones de gestion
de agencia y niveles de profesionales.

Se contactd y pidi6é a las agencias res-
ponsables de dar acomodo/alojamiento y
apoyo que dieran informacion que per-
mitieran la estimacién de costes especifi-
cos de los servicios. Se obtuvo informa-
cion de los usuarios de servicios que vivi-
an en su propia casa o en casas alquiladas
a particulares o asociaciones de las orga-
nizaciones que prestan informacién
sobre ayudas y servicios y de investigado-
res implicados en evaluaciones de resul-
tados. Los datos sobre servicios para los
que no teniamos informacién se estima-
ron basandose en servicios similares.

Los costes de alojamiento para los
entornos residenciales y los de entornos
de vivienda con apoyo (atencién indivi-
dualizada) se calcularon desde cuatro
categorias de informacion: personal
directo en el contexto, costes ajenos al
personal en el servicio (i.e., calefaccién),
personal administrativo o técnico en el
centro general, y directivos de la oficina
central. Se prorratearon todos los costes
sobre una expectativa de vida de 60 afios
con una tasa de descuento del 3,5%. Se
anadio el diez por ciento de la cifra anual
como estimacién de la amortizacién de
mobiliario y reformas.

resulfudos m m m

Participantes

Se muestran las caracteristicas de los
participantes (de la ronda 1) en la tabla 1.
Los participantes mostraban una amplia
variacion en la mayor parte de las medi-
das mostradas, que representan el rango
completo de discapacidad intelectual,
con puntuaciones ABS de 10 a 310 (de un
rango total posible de 0 a 323). Es decir,

los participantes estaban en un rango de
personas con un alto nivel de necesidad
de apoyos complejos a personas que
viven de forma semi-independiente con
apoyos minimos. Los participantes repre-
sentaban también tanto a aquellos cony
sin discapacidades sensoriales, epilepsia,
diagnésticos psiquiatricos, conducta pro-
blematica, y necesidades sanitarias com-
plejas. Los participantes vivian en un
rango de tipos de residencias que esta-
ban situadas en areas que representaban
el rango completo de depresién/depriva-
cion del barrio/vecindario, incluyendo
algunas de las zonas mas y menos depri-
midas de Inglaterra.

Impacto de la planificacion centrada en
la persona

Para estimar el cambio en las experien-
cias vitales de los participantes en ausen-
cia de un plan, examinamos primero los
cambios en las experiencias vitales antes
de recibir un plan en las rondas 1, 2 y 3.
En segundo lugar, para las 28 personas
para las que no se habia desarrollado un
plan en el tiempo de duracién del pro-
yecto, comparamos el primer y ultimo
punto de recogida de datos. Para evaluar
el impacto de recibir un plan, examina-
mos los cambios en las experiencias vita-
les tras el desarrollo de un plan para
aquellos que lo recibieron en el tiempo
de duracién del proyecto. Como los datos
no se distribuian de forma normal, se
emplearon tests paramétricos para todas
las comparaciones.

Datos recogidos antes de la puesta en
practica de planificacion centrada en la
persona. Teniamos informacion utilizable
de dos rondas de recogida de datos pre-
vias a la puesta en practica de planifica-
cién centrada en la persona (rondas 1y 2)
de 41 (44%) de la muestra total de 93
participantes. Ademads, teniamos infor-
macién utilizable de tres rondas de reco-
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gida de datos previas a la puesta en prac-
tica de planificacién centrada en la per-
sona (rondas 1 a 3) para un subconjunto
de 30 de esas 41 personas (73%).
Empleamos estos dos conjuntos de datos
para estimar el nivel de cambio produci-
do en la muestra antes de la introduccién
de planificacion centrada en la persona.

Los andlisis de las dos rondas de datos
(n = 41) indicaron que no habia diferen-
cias estadisticamente significativas a nivel
de .05 en ninguna de las 56 medidas que
empleamos. Los andlisis de las tres rondas
de datos recogidos (n = 30) indicaron que
s6lo habia tres diferencias estadistica-
mente significativas de un total de 72
comparaciones (i.e., el 4% de las compa-
raciones eran estadisticamente significa-
tivas con un alfa de .05). Primero, habia
un aumento en el numero total de activi-
dades en la version extensa del Index of
Community Involvement, Friedman x2 (2,
N = 21) = 11.78, p < .01. La media de la
ronda 3 fue significativamente mas alta
que en laronda 1 (Ms = 57 y 38, respecti-
vamente), Wilcoxon Z = 3.36, n = 29, p <
.001, y ronda 2 (M = 39) Wilcoxon Z =
2.77, n = 20, p < .01. En segundo lugar,
hubo un aumento en la variedad de acti-
vidades en la version extensa del Index of
Community Involvement, Friedman, x2
(2, N=21) =6.96, p < .05. La media de la
ronda 3 fue significativamente mas alta
que para laronda 2 (Ms = 9.2y 7.7, res-
pectivamente), Wilcoxon Z = 2.29, n = 21,
p < .05, pero no significativamente mas
alta que la media para la Ronda 1 (8.4).
Tercero, hubo un aumento en el nimero
total de visitas a, de y con los amigos,
Friedman: 2(2,;thN;th=;th20) = 9.39, p <
.01. La media para la Ronda 3 fue signifi-
cativamente mas alta que para la Ronda
2 (Ms = 11.8 y 8.0, respectivamente),
Wilcoxon Z = 2.310, n = 21, p < .05, pero
no significativamente mas alta que la
media para la Ronda 1 (9.6).

Cambio de quienes no tuvieron plan.
Para estos 28 participantes, se hicieron
comparaciones entre la primera y la ulti-
ma recogidas de datos en cada variable
de resultado. So6lo se hallaron dos resul-
tados estadisticamente significativos de
un total de 72 comparaciones (i.e., el 3%
de las comparaciones eran estadistica-
mente significativas con un alfa de .05).
Hacia el final del proyecto, aquellas per-
sonas que no tenian un plan centrado en
la persona mostraron un descenso en la
puntuacion media del Strengths and
Difficulties Questionnaire Peer Problems
subscale (subescala de problemas con
iguales), Wilcoxon Z = 1.99, n = 25, p <
.05, y mostraron un descenso del 23% en
el numero total de personas en su red
social Wilcoxon Z =3.24, n =27, p <.001..

Cambios en las experiencias vitales tras
la puesta en préactica de planificacion
centrada en la persona. A la vista del
numero tan pequeno de cambios eviden-
tes previos a la puesta en practica de pla-
nificacion centrada en la persona, reali-
zamos comparaciones simples pre-post
para comprobar el impacto de la planifi-
caciéon centrada en la persona (emplean-
do la primera ronda de recogida de datos
como medida previa). Esto nos permitié
aumentar el poder de los analisis maximi-
zando el tamafo de la muestra.
Empleamos tanto analisis de tratamiento
como de intencién de tratamiento
(Bland, 2000). Para los analisis de trata-
miento, examinamos el impacto de una
intervencion para quienes lo habian reci-
bido, lo que representa el enfoque tradi-
cional de evaluar la eficacia de las inter-
venciones en la investigacion sobre disca-
pacidad intelectual. Estos analisis fueron,
por tanto, restringidos a las 65 personas
para las que se desarrollé un plan. Para
este grupo se formularon tres preguntas:
(a) ¢Hubo algun impacto? Para responder
a esta pregunta, comparamos los datos
en laronda 1 con los datos finales recogi-



dos. Aunque esto significa que el tiempo
que ha durado la puesta en practica de la
planificacion centrada en la persona ha
variado con los participantes, permite la
cantidad maxima de tiempo disponible
(dentro de las limitaciones del proyecto)
para la que la planificacion centrada en
la persona haya tenido impacto. (b)
{Hubo un impacto inmediato? Para
afrontar esta cuestién, comparamos los
datos recogidos en la ronda 1 con los pri-
meros datos recogidos tras la puesta en
practica de la planificacion centrada en la
persona. (c¢) (Hubo evidencia de impacto
continuado? Para tratar esta cuestion,
comparamos los datos de la primera
ronda de recogida de datos tras la puesta
en practica de planificacion centrada en
la persona con los datos de la recogida
final. Esta serie de analisis indica si la pla-
nificacion centrada en la persona parecia
haber tenido un impacto continuado en
cambiar las experiencias vitales de las
personas.

Con intencidn de tratar los analisis, exa-
minamos el impacto de una intervenciéon
en la poblacion total de las personas a
quienes se habia ofrecido la puesta en
practica. Este tipo de analisis se utiliza
cada vez mas para determinar la efectivi-
dad o beneficios probables a nivel de
poblaciéon de las intervenciones (i.e., da
cuenta de la eficacia en el contexto de
uptake y dropouts/abandonos). Estos
andlisis, por tanto, incluyeron a lo 93 par-
ticipantes, tuvieran o no un plan en ese
momento. Para este grupo, se hicieron
comparaciones entre los datos recogidos
en la ronda 1 y los datos de la ultima
recogida.

Empleamos tests no paramétricos para
todas las comparaciones (el test de
Wilcoxon para los datos ordinales, el test
de McNemar para los datos categoéricos).
Se informa de los resultados donde las
diferencias fueron estadisticamente sig-

nificativas a nivel de .05 o indicativas de
un efecto moderado. Para los datos ordi-
nales, definimos el efecto moderado
como cambio mayor del 50% en las pun-
tuaciones. Para los datos categoéricos, se
definié el efecto moderado como una
diferencia de ratios mayor de 1.5.

La tabla 2 da un resumen de los cam-
bios estadisticamente significativos y
efectos moderados hallados en los anali-
sis. Para cada cambio anotado, se anota
la magnitud del efecto empleando dife-
rencias de ratios para los datos categori-
cos, y porcentaje de cambio para los
datos ordinales. Se informa de los efectos
no significativos (pero moderados) por
varias razones. Este estudio es la primera
evaluacion formal de la planificacién cen-
trada en la persona que se realiza en el
Reino Unido y la evaluacién formal mas
amplia realizada en el mundo. Es, de
cualquier modo, aun de bastante poco
potencial. En tanto la muestra total es
bastante modesta y los tamafios de las
muestras para su comparacion (p. ej., el
impacto continuado de la planificacion
centrada en la persona) es decididamen-
te pequefa. El principal resultado del
tamafo modesto de la muestra es que los
efectos reales de un tamafo modesto
pueden no ser estadisticamente significa-
tivos. Pueden, de cualquier modo, ser
altamente relevantes para la politica y la
practica. Dicho enfoque es también con-
sistente con el interés creciente por la
preocupacion en las ciencias sociales con
la prueba de significacién de la hipotesis
nula. De hecho, los investigadores han
argumentado que el andlisis e informa-
cion de los resultados deberia basarse en
medidas del tamafio del efecto y limites
de confianza mas que en si las asociacio-
nes logran niveles alfa convencionales (p.
ej., Wilkinson y Task Force on Statistical
Inference, 1999).

En contraste con el nUmero muy limita-
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do de cambios evidentes antes de la
puesta en practica de planificacion cen-
trada en la persona, hallamos cambios en
20 variables (28% de todas las variables
dependientes). Excluyendo los indicado-
res de resultados/productos de los servi-
cios (p. ej., utilizacién de servicios), halla-
mos cambios en 17 indicadores de resul-
tados (44% de todas las variables depen-
dientes que eran medidas directas de la
calidad de vida de las personas con disca-
pacidad intelectual).

Comparando los datos de la linea base
y finales (p. ej., observando si la planifi-
cacion centrada en la persona era eficaz
en el analisis del tratamiento), hallamos
que la planificacion centrada en la perso-
na se asociaba con cambio estadistica-
mente significativo, p < .05, en 11 varia-
bles (16% de todas las comparaciones,
28% de todas las comparaciones que
implicaban medidas de resultado). Estos
incluyeron que los participantes tuvieron
un aumento del 52% en el tamafo de sus
redes sociales, 2,4 veces mas probabilidad
de tener contacto activo con la familia y
un miembro de la familia en su red social,
un aumento del 40% en el namero de
actividades medidas por el Index of
Community Involvement, un aumento
del 25% en la variedad de actividades por
el Index of Community Involvement
aumento del 35% en el numero de activi-
dades Index of Community Involvement
(extendida), aumento del 24% en la
variedad de actividades medidas con el
Index of Community Involvement exten-
dida, aumento del 33% en las horas
semanales de actividades cotidianas pro-
gramadas, 2,8 veces mas probabilidades
de tener mas elecciones.

Ademas de estos resultados estadistica-
mente significativos, hubo también una
serie de areas donde eran evidentes cam-
bios no significativos. De nuevo, al com-
parar los datos de linea base y finales,

hallamos que la planificacién centrada en
la persona se asociaba con que los parti-
cipantes tenian un aumento del 17% en
el nivel de contacto con la familia;
aumento del 19% en el numero de visitas
activas a, de o con la familia; posibilida-
des 2,0 veces mas grandes de haber teni-
do contacto activo con miembros de la
familia; aumento del 28% en el numero
de visitas a, de o con amigos; y oportuni-
dades 1,8 veces mas grandes de tener acti-
vidades de ocio cotidianas programadas.

Hubo, de cualquier modo, otras areas
donde el cambio era en direcciéon negati-
va. Hubo un aumento significativo (37 %)
en las puntuaciones de Strengths and
Difficulties Questionnaire Hyperactivity
subscale (subescala de hiperactividad) y
aumentos no significativos en la subesca-
la de problemas emocionales (59%); la
puntuacién total de dificultades (32%) y
la puntuacion total de impacto (58%); y
un descenso en la subescala prosocial
(14%). Los participantes era 1,5 veces mas
probable que fueran percibidos en riesgo
en casa o fuera de ella y con el trafico.
Finalmente, al comparar los primeros
datos post planificacién centrada en la
persona con los ultimos datos post plani-
ficacién centrada en la persona (e. d.,
buscar evidencia de cambio continuado),
hallamos un aumento del 67% en el
numero de problemas de salud informa-
dos.

La evidencia de efectividad de la inten-
cion de tratar los analisis es ligeramente
mas limitada porque estos andlisis inclu-
yeron informacién sobre los participantes
para quienes no era posible desarrollar y
mantener un plan. No obstante, los resul-
tados indicaron que la planificacién cen-
trada en la persona era probablemente
efectiva en las siguientes cuatro areas:
participacion en la comunidad, contacto
con amigos, contacto con la familia y
eleccion.



Deben tenerse en cuenta dos asuntos
respecto a los resultados. Primero, aun-
que se informa de los efectos moderados
no significativos en la evaluacién/valora-
cién del impacto de la planificacion cen-
trada en la persona, no se informa de
ellos en el cambio de linea base. En
segundo lugar, hay capacidad relativa-
mente mayor para detectar el cambio en
el andlisis post planificacion centrada en
la persona que en el analisis de linea base
debido al mayor tamafo de muestra en
el primer analisis. Se tomaron dos enfo-
ques para atender a estos aspectos.
Primero, comparamos la diferencia entre
en las proporciones de resultados estadis-
ticamente significativos entre los analisis
de linea base y post planificacion centra-
da en la persona. Al compararlos con el
grupo de linea base de la ronda 2 (n = 41,
0% de resultados significativos), el
aumento en la proporcién de resultados
estadisticamente significativos era signifi-
cativa para el intento de tratar (n = 93,
18% de resultados significativos), z =
3.35. p < .001, y en los analisis de los tra-
tamientos (n = 65; 16% resultados signifi-
cativos), z = 3.14, p < .001. Segundo, al
comparar con los datos del punto 3 del
grupo de linea base (n = 30; resultados
significativos al 5%), hallamos que el
aumento en la proporcién de resultados
estadisticamente significativos era signifi-
cativa tanto para los analisis del intento
de tratamiento y el tratamiento (ns = 93
y resultados significativos 65,18% vy
16%), zs = 2.22 y 1.96, respectivamente,
ps < .05.

Segundo, para atender al tema del
poder desigual, comparamos la diferen-
cia en proporciones de todos los efectos
moderados del grupo en tratamiento y
los datos del punto 2 del grupo de linea
base. Al comparar los puntos de datos de
linea base y final (n = 65), se hallaron 15
efectos moderados de 72 comparaciones
(21%). También, para los datos del punto

2 del grupo de linea base (n = 41), se
hallaron 2 efectos moderados de 56 com-
paraciones (4%). La diferencia entre las
dos proporciones fue significativa, z =
2.85, p < .01, 2-tailed.

Costes de la introduccion de planifi-
cacion centrada en la persona

Costes directos. Los costes de formacion
y apoyo para la puesta en practica de pla-
nificacion centrada en la persona (inde-
pendientemente de si se hizo o no un
plan) en los cuatro lugares se muestran
en la tabla 3. Las libras esterlinas se han
convertido a délares de Estados Unidos a
un cambio de 1£ = 1,83 §.

Estos costes de formaciéon y puesta en
practica se traducen en un coste por par-
ticipante de 1.202 $ si se calculan para
todos los 93 participantes (e. d., incluyen-
do a los participantes para quienes no se
realizé la prestacion), o de 1.718 si se cal-
culan para los 65 participantes para quie-
nes se logré la intervencién (prestacion
de un plan).

Costes indirectos. El coste promedio
semanal del paquete de servicio antes y
después de la puesta en practica de pla-
nificacién centrada en la persona se
muestra en la tabla 4. Los costes de aten-
cién y apoyo relacionados con la acomo-
dacién y alojamiento suponen el grueso
(88%) de los costes. La segunda contribu-
cidbn mas grande al coste total eran las
actividades de dia. Cuando se sumaron
estas dos categorias, constituyeron el
98% de los costes totales del paquete de
servicio.

Se llevaron a cabo andlisis longitudina-
les para comparar los costes antes y des-
pués de la puesta en practica de la plani-
ficacion centrada en la persona. Esta
comparacion reveld diferencias no signi-
ficativas en los costes totales del paquete
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de servicios en el periodo del estudio,
tanto para la muestra total como para la
submuestra de personas para quienes se
habia desarrollado y mantenido el plan.
Para la muestra total, el coste total del
paquete de servicios por participante
antes de la puesta en practica de la plani-
ficacion centrada en la persona era de
2.421 $. Hacia el fin del estudio, éste
habia crecido un 2,2% hasta 2.476 $. Este
aumento no era estadisticamente signifi-
cativo. Para la submuestra de aquellos
para quienes fue posible desarrollar y
mantener un plan, el coste semanal pro-
medio por participante del paquete de
servicios antes de la puesta en practica de
planificacion centrada en la persona era
de 2.494 $. Hacia el fin del estudio, habia
subido un 1,6% hasta 2.534 $. De nuevo,
el aumento no era estadisticamente sig-
nificativo.

discusion m m m

Nuestros resultados sugieren que la
introduccién de planificacion centrada en
la persona tuvo un efecto positivo
modesto en las experiencias vitales de las
personas con discapacidad intelectual. En
general, hubo muy poca evidencia de
que tuviera lugar un cambio positivo en
las vidas de las personas antes o en
ausencia de puesta en practica de planifi-
cacion centrada en la persona. La intro-
duccién de planificacién centrada en la
persona se asocid con beneficios en las
areas de redes sociales, participacién en
la comunidad, actividades cotidianas pla-
nificadas, contacto con los amigos, con-
tacto con la familia y eleccién. Incluso
cuando empleamos la intencién mas con-
servadora de tratar los analisis para eva-
luar la efectividad (mas que la eficacia), la
planificacion centrada en la persona se
asocio con beneficios en las areas de par-
ticipacion en la comunidad, contacto con
los amigos, contacto con la familia y elec-

cién. Estos efectos positivos son consis-
tentes con las demandas hechas por los
defensores de la planificacion centrada
en la persona (p. ej.,, Mount et al., 1991;
O’Brien & Mount, 1991) y los resultados
del muy pequefio/mindsculo numero de
estudios previos en los que los investiga-
dores han tratado de evaluar formalmen-
te el impacto de la planificacion centrada
en la persona (Holburn et al., 2004;
Malette et al., 1992; Rea et al., 2002).
También apoyan el énfasis actual en el
Reino Unido en la politica sanitaria de
atencion social en el uso de planificacion
centrada en la persona para mejorar la
calidad de vida de las personas con disca-
pacidad (Department of Health, 2001).

Los costes directos de la formacion vy
apoyo para la introduccion de la planifi-
cacion centrada en la persona fueron,
como promedio, de 1.202 $ por partici-
pante. De cualquier modo, es importante
apuntar que el coste de los consultores
externos que llevan a cabo la formacién
suponia el 75% de los costes totales.
Estos costes es probable que bajen con el
tiempo al construirse la capacidad local y
la formacién se realice en casa.

No hubo aumento significativo en el
coste de los paquetes de servicios tras la
puesta en practica de planificacién cen-
trada en la persona, con un aumento de
s6lo el 1,6% en el coste total del paquete
de servicios para quienes recibieron un
plan. Estos resultados no significativos
sugieren que la planificacion centrada en
la persona es neutral en términos de
coste. Los resultados de la investigaciéon
previa sugieren que los patrones de uso
de servicios tienden a mostrar bastante
menos variabilidad que las necesidades o
preferencias individuales, en parte por-
que las limitaciones como disponibilidad
histérica de servicios, practicas de finan-
ciacion, normas profesionales y habitos
de los prestadores de servicios (Knapp,



Comas-Herrera,
Pendaries, 2005).

Astin, Beecham 'y

De cualquier modo, estos resultados
deben tenerse en cuenta en el contexto
de una serie de limitaciones metodolégi-
cas inherentes al estudio. En primer lugar,
aunque la duracion de dos aios del pro-
yecto se compara bien con la investiga-
cién previa, sélo fue suficiente para eva-
luar el impacto a corto y (hasta cierto
punto) medio plazo de la planificaciéon
centrada en la persona. Esto es proble-
matico dadas las dificultades que se sabe
que se asocian con el logro de ciertos
resultados clave (p. ej., relaciones sociales
inclusivas, empleo remunerado) a corto
plazo. En segundo lugar, la confianza con
la que pueden generalizarse los resulta-
dos a otras organizaciones de Inglaterra
(y otros lugares) que intentan poner en
practica la planificacién centrada en la
persona en el siglo XXI depende de la
representatividad de los participantes, las
organizaciones y el contexto politico mas
general en el que operan las organizacio-
nes. En este contexto, nuestro fallo al
seleccionar de forma aleatoria las locali-
dades, organizaciones y participantes
hace surgir la posibilidad de sesgo de
seleccién. En tercer lugar, el disefio que
adoptamos (una variante de disefio de
series temporales interrumpidas) es
menos robusto que algunos disefios
alternativos (p. ej., un juicio aleatorio
controlado). En cuarto lugar, empleamos
un tamafio de muestra muy modesto, lo
que tiene implicaciones claras en la capa-
cidad de los andlisis que realizamos. Y
por ultimo, no evaluamos la fiabilidad y
validez de la informacion que recogimos
en el estudio (aunque empleamos princi-
palmente instrumentos con caracteristi-
cas psicométricas aceptables).

Aunque estas limitaciones metodolégi-
cas son todas importantes, también son
endémicas de la mayor parte de la inves-

tigacion evaluadora que se disefia para
tratar el impacto de la puesta en practica
de politicas sociales. Asi, por ejemplo, los
investigadores que evalUan el impacto de
la desinstitucionalizacion han fallado al
seleccionar de forma aleatoria las locali-
dades, organizaciones y participantes;
disefios de grupo empleados de forma
tipica cuasi-experimentales (mas que ale-
atorios); a menudo empled muestras
pequenas; se basaban en el uso de instru-
mentos de medida con propiedades psi-
cométricas aceptables (mas que determi-
nar la fiabilidad y validez intraestudio de
la informacion recogida) (cf. Emerson y
Hatton, 1996; Kim, Larson y Lakin, 2001;
Young, Sigafoos, Suttie, Ashman, &
Grevell, 1998). En este contexto, el grado
en que los resultados de dichos estudios
pueden generalizarse se convierte en un
asunto empirico que sélo puede atender-
se de forma efectiva mediante replicacio-
nes en distintos lugares y tiempos.

Aunque los resultados de nuestra eva-
luacién indican que la planificacién cen-
trada en la persona era potencialmente
efectiva, sugieren también que el impac-
to de la planificacion centrada en la per-
sona variaba de forma marcada en las
distintas dimensiones de calidad de vida
que investigamos. Aunque la planifica-
cion centrada en la persona se asociaba
con beneficios en algunas dimensiones,
no tenia impacto aparente en otras (p.e.,
redes sociales mas inclusivas, empleo,
actividad fisica, medicacién). Estos resul-
tados son consistentes con la perspectiva
de que la planificacion centrada en la
persona puede ser Util pero no es condi-
cion suficiente para promover la inclu-
sion social (cf. Departamento de Salud,
2001).

Hay también tres areas (riesgos, salud
fisica, necesidades emocionales y conduc-
tuales) donde hubo evidencia de cambio
en sentido negativo. Los resultados per-
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tenecientes al riesgo probablemente son
explicables en términos de que los parti-
cipantes llevan vidas mas ocupadas vy
variadas tras la introduccion de la planifi-
caciéon centrada en la persona. Es proba-
ble que dichos cambios hayan implicado
un aumento de ciertos riesgos predeci-
bles (p.e. el trafico). La asuncién de ries-
gos es, por supuesto, parte de la vida
cotidiana y no puede asumirse que estos
resultados se reflejen de forma negativa
en la calidad de vida de los participantes.

Los resultados relacionados con la salud
fisica no se esperaban. Deberia tenerse
en mente, de cualquier modo, que los
resultados pertenecen a los problemas de
salud de que informa un informante
clave (no evaluamos el estado de salud de
los participantes de forma independien-
te). Dado que hay evidencia extensa de
que las personas con discapacidad inte-
lectual a menudo tienen numerosas
necesidades sanitarias no identificadas ni
atendidas (Alborz, McNally, Swallow, vy
Glendinning, 2003; Horwitz, Kerker,
Owens, y Zigler, 2000; NHS Health
Scotland, 2004; Ouellette-Kuntz, 2005),
parece plausible sugerir que estos resul-
tados pueden sugerir el impacto de la
planificacion centrada en la persona en la
ayuda a la gente para llegar a conocer
mejor a la persona de interés y compren-
der sus necesidades sanitarias (mas que la
planificacién centrada en la persona
haga a la gente insana).

Es dificil, de cualquier modo, dar el
mismo argumento para el aumento de
que se informa en las dificultades emo-
cionales y conductuales (y la reduccién de
conducta prosocial positiva), dado que
los items escalares son descripciones con-
ductuales simples. Quiza las dos explica-
ciones mas plausibles de estos resultados
sean que el aumento en el ndmero vy
variedad de actividades comunitarias y

sociales: (a) pueda servir para destacar la
significatividad de las necesidades emo-
cionales y conductuales preexistentes o
pueda constituir fuentes de estrés que
Ileven a un deterioro de la conducta.

Finalmente, aunque se hallé que la pla-
nificacion centrada en la persona tenia
impacto en quienes recibian un plan, es
importante apuntar que el 30% de las
personas en el estudio no recibieron un
plan en el tiempo de duracién del pro-
yecto. Este fallo en poner en practica la
planificacion centrada en la persona para
una proporcién sustancial de los usuarios
de servicios ocurrié en el contexto de un
proyecto de investigacién bien financia-
do que empleaba consultores expertos
externos para dar un programa compren-
sivo de formacién. Dichos fallos pueden
amplificarse en el contexto de una adop-
cion extendida de planificacion centrada
en la persona para cumplir obligaciones 'y
requisitos organizacionales.

En conclusion, los resultados sugieren
que la planificacion centrada en la perso-
na representa un paso positivo en la
direccion de prestar apoyo individualiza-
do para mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual.
Los que es sorprendente es el patron de
resultados (beneficios en el namero y
variedad de actividades comunitarias y
no inclusivas, pero sin cambios en marca-
dores mas fuertes de inclusion social)
refleja los resultados de la desinstitucio-
nalizacién (Emerson y Hatton, 1996; Kim
el al., 2001; Young et al., 1998). Esto
sugiere que mas que representar un cam-
bio radical con las practicas anteriores, la
efectividad de la planificacion centrada
en la persona se construye sobre la capa-
cidad existente en los servicios y apoyos.
En otras palabras, la planificacién centra-
da en la personas puede considerarse un
paso evolutivo en la tendencia a largo



plazo hacia una individualizacién y per-
sonalizacion de servicios creciente. Este
punto es importante.

Si se acepta que la planificacion centra-
da en la persona da un cambio funda-
mental con la practica anterior entonces,
por definicién, la evidencia y experiencia
relacionada con las formas anteriores de
trabajar (y por qué fallaban) se hace irre-
levante. Si, de cualquier modo, se consi-
dera la planificacién centrada en la per-
sona como un paso evolutivo, entonces
dicho aprendizaje se convierte en alta-
mente relevante. Esto no es s6lo un asun-
to de semantica. El cambio en los servi-

cios para personas con discapacidad inte-
lectual se representa a menudo de una
forma que niega la posibilidad de conti-
nuidad histérica. A menudo se presentan
nuevos modelos como cambios radicales
o cambios de paradigmas. Dicho enfoque
sirve para descartar la experiencia y evi-
dencia previa mas que para construir
sobre ella. Creemos que a la evolucién de
servicios y apoyos para personas con dis-
capacidad intelectual le serd mas util el
desarrollo de organizaciones abiertas de
mente cuyos miembros tengan un deseo
de aprender de la experiencia pasada
junto a la disposicion a abrazar el cambio
y las nuevas ideas.
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Tabla 1. Caracteristicas de los participantes

Caracteristica Promedio® %

Media de edad (anos) 40.25, (12.4),16-86

Género (5 hombres) 61

Etnia (% blancos) 91

Capacidades: puntuacién ABS total 179.9, (78.9), 10-310

Deficiencias sensoriales (% usuarios)

Visual 8

Auditiva 7

Dual sensorial 3

Epilepsia (% usuarios)

No medicacién y no convulsiones 65

Controladas por medicacion 13

Menos de una al mes 6

Una al mes o0 mas 15

Problemas de salud

Sin problemas de salud 23

1 a 4 problemas de salud 64

5 0 mas problemas de salud 13

Conducta problematica

Ninguna 77

Moderada 14

Severa 9

Puntos fuertes y dificultades, puntuacién total promedio en el | 8.4, (6.7), 0-25

spQP -

Diagnésticos psiquiatricos informados (%) 16 2

Tipo de residencia en la primera recogida de datos (%) 23

Hogar de grupo 62 £3

Viviendo con cuidador informal 27 23

Unidad hospitalaria local 7 ow

Vida independiente 3 33

Respiro 1 8%

Deprivacion, media (en %) y (DT), rango del Indice de | 42.2, (25.7), 0.1-99.7 o

Deprivaciéon Multiple (%) para residencia b §§

2 Promedio, (DT), rango. b cuestionario de puntos fuertes y dificultades. 100% es el area SE

menos deprimida en Inglaterra u.f}f
2%
g
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Tabla 2. Resumen del impacto de la planificacion centrada en la persona

En tratamiento

Intencid
n de
trat.

Dimensiéon

Variable

En
tot
al

%

Im
me
b

%

Cam
cont.

%

En
tot

%

Red social €

Tamarnio de la red social
de la persona

52

* kK

67

Contacto con la
familia

Nivel de contacto con la
familia

7+

17

33

17

N° de visitas a/de/con la
familia

+

19

18

Tiene contacto activo con
la familia

7+

2.0

7+

2.1

Tiene contacto activo y
familia en la red social

2.4

Contacto con
amigos

Nivel de contacto con
amigos

40

30

28

N° de visitas a/de/con
amigos

28

* Kk Kk

62

37

Tiene contacto activo con
amigos

2.2

2.0

1.8

Participacion en
la comunidad

Indice de participaciéon en
la comunidad, N° total de
actividades

30

* Kk x

35

*%

26

Indice de participacion en
la comunidad N° de
actividades diferentes

25

* k&

27

* %

19

Indice de participacién en
la comunidad (extenso) N°
total de actividades

35

* Kk k

38

**%

27

Indice de participacién en
la comunidad (extenso) N°
de actividades diferentes

24

* kK

20

* %k

19

Actividades de
dia
programadas

Horas semanales de
actividad de dia
programada

33

35

Actividades en el centro
de dia

1.6

Actividades de ocio

27+

1.8

Uno a uno

Eleccion

Mejora de la eleccion en
los 6 meses previos

2.8

2.8

Recibo de
servicios
comunitarios

Enfermeria no
especializada

+

1.6

0.5

Fisioterapeuta

7+

1.9

Terapeuta ocupacional

2+

2.8

7+

2.4

Terapeuta
artistico/dramatico/musico

7+

2.2

7+

Terapeuta alternativo

7+

Defensor/consejero

7+

2.9

7+

7+

Dentista

2+

1.7

2.0

Optico

7+

25

7+

Poddlogo

7+

1.6

®

Recibo de
servicios
hospitalarios

No hubo cambios significativos o moderados para las 9 variables: guardia
de cuidado psiquiatrico intensivo; guardia psiquiatrica aguda; guardia de

rehabilitacidon psiquiatrica; guardia general médica; otras especialidades;

visita de paciente psiquiatrico externo; otra visita externa; hospital de dia;
departamento de accidentes y emergencias (urgencias).

Actividad fisica

No hubo efectos significativos a moderados para las dos variables: nivel de




‘ Janet Robertson, Eric Emerson, Chris Hatton, Johan Elliott, Barbara Mcintosh, Paul Swift...

actividad (ninguna, bajo, medio, alto); persona inactiva empleando los
criterios del estudio de salud para Inglaterra
Recepcion No hubo cambios significativos o moderados en la recepciéon de
actual de hipnéticos, ansioliticos, antidepresivos, antipsicéticos, antiepilépticos, anti-
medicamentos Parkinson.
Problemas de Habiendo tenido varios X** 67
salud problemas de salud
N° de problemas de salud
Puntos fuertesy | Subescala emocional total | ?- 50 [ x* |38
dificultades Subescala de x* | 37 x* 35 |x* |30
hiperactividad total
Subescala prosocial total ?- 14 ?- 15 | x* 13
Puntuacién total de ?- 32
dificultades
Puntuacién total de ?- 58
impacto
Riesgo en casa o fuera de ?- 1.5 ?- 6.6
ella o con el trafico
Nota. Una marca () indica un cambio estadisticamente significativo, p < 0.5 en direccién

positiva; x indica un cambio estadisticamente significativo, p < 0.5 en direccién negativa; ?+
indica un efecto no significativo pero moderado en direcciéon positiva; ?- indica un cambio no
significativo pero moderado en direccién negativa; y una celdilla en blanco indica que no hay
evidencia de cambio.

Ronda primera versus Gltima de recogida de datos (n= 64). INME. = inmediatamente. Ronda
primera vs. Siguiente de recogida de datos tras la planificacion centrada en la persona, n =
62. Cont. = continuada. Primera ronda de recogida de datos vs. Ronda final de recogida de
datos, n= 56. primera ronda de recogida de datos tras la planificacién centrada en la persona
vs. ronda final de recogida de datos, n = 56. no hubo cambios significativos o moderados
para las dos variables: red social inclusiva (contiene al menos una persona que no es
profesional, familiar u otra persona con discapacidad intelectual); miembros de la familia en
la red social. No hubo cambios significativos o moderados en las tres variables: trabajo
voluntario, educacién de adultos, y club social. Haber recibido servicio en los tres meses
anteriores. No hubo cambios significativos o moderados en las 14 variables: nimero de
contactos con servicios; variedad de contactos con servicios; psiquiatra; psicélogo; gp;
enfermero comunitario; audidlogo; equipo de salud mental comunitaria; asistente sanitario;
terapeuta del lenguaje; trabajador social/gestor de caso; asistente social; asistente a
domicilio; servicios de empleo/centro de trabajo. Habiéndolo usado en los tres meses
precedentes. No hubo efectos significativos o moderados para las tres variables: Subescala
total de problemas de conducta del Cuestionario de Puntos Fuertes y Dificultades; subescala
total de problemas con iguales del SDQ; Categoria de casense del SDQ. No hubo efectos
significativos o moderados para las tres variables: riesgo fisico o abuso sexual, riesgo material
o abuso material, riesgo de abuso psicolégico, cualquier riesgo, accidente, abuso verbal,
vandalismo o crimen.

*p <.05. **p <.01. ***p <.001.
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Tabla 3. Costes de formacién y apoyo

Coste Input N° en | Coste de | Coste Coste Coste
total recepcion | unidad minimo maximo promedio
directo de por lugar | porlugar | porsitio

formacién

Costes de

consulta

Formador 20 22 1050° 20.088 21.914 21.001

(dias)

Facilitadotes | 92b 16 35 2.931 3.470 3.192

(horas)

Gestores 77d 6 48 2.540 4.748 3.656

(horas)

Coste total 5.471 8.218 6.848

de personal

Otros costes

Capital - - 86

Coste total 25.559 30.132 27.935

°Los costes de formandos van de a por dia. Cada sesion consistia en entre 5 y 8 horas de

input directo.

b Los facilitadores emplearon de 84,5 a 100 horas en la formacién. ¢ Los facilitadores

consistian en personal remunerado, autogestores, y voluntarios no remunerados como

amigos y miembros de las familias. Hubo pocos autogestores en las sesiones, y el coste del

tiempo empleado en las sesiones de formacién por los autogestores no se midié. El coste

del tiempo voluntario prestado por amigos y familiares se estimo usando el coste de

facilitadores remunerados. d Los gerentes emplearon de 53,5 a 100 horas en la formacién.

Esto incluyé el apoyo individual y las sesiones de formacion en grupo.

Tabla 4. Paquete total de servicios: coste promedio semanal () del coste de alojamiento y
no alojamiento antes y después de la puesta en practica de planificacién centrada en la
persona.
Antes de la puesta en practica Tras la puesta en practica
Muestra Muestra Plan (n = 59) No plan (n = 18)
completa (n = | completa (n =
86) 7)
Servicio Promedio® (DT) | Promedio (DT) Promedio (DT) Promedio (DT)
Alojamiento 2153 (911) 2184 (960) 2228 (1084) 2041 (292)
Actividad de dia | 228 (230) 259 (247) 272 (250) 214 (237)
Hospital 9 (38) 5(18) 5(18) 5(18)
Servicios 31(58) 15 (24) 29 (47) 24 (33)
comunitarios
Ayudasy 0 (0) 0 (0) 0 (0) 2 (5)
adaptaciones
Coste total del 2421 (928) 2476 (970) 2534 (1085) 2286 (371)
paquete de
servicios
2 Coste semanal
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