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SIMPOSIOS

Simposio 1.
Como promowver la interaccion entre iguales en nirios
con trastornos del desarrollo en entornos naturales

La ensefianza de la competencia social en nifios con trastornos del desarrollo

Climent GINE 1 GINE!, Gema Paniacua VaLLe? Elisabeth ALomar-Kurz!,
Natasha BAQuEs AGuiar!, Ignasi IVERN PascuaL! y Maria CARBO-CARRETE!
(Universitat Ramon Liull. FPCEE Blanquerna. Barcelona' y EAT Leganés®)

Autor principal: Climent GINE 1 GINE
(Universitat Ramon Liull. FPCEE Blanquerna. Barcelona)
climentgg@blanquerna.url.edu

ResuMmEN: Uno de los logros mds importantes del desarrollo humano es la adqui-
sicién de las habilidades sociales que, fundamentalmente, tiene lugar en los primeros
afios de vida, y que habrin de permitirnos mantener interacciones eficaces y apropia-
das con nuestros semejantes a lo largo de toda la vida (Odom, McConnell y Brown,
2008). Asimismo uno de los problemas que debe enfrentar hoy en dia nuestra sociedad
tiene que ver con los problemas de relacién y adaptacion social que muestran una bue-
na parte de los nifios y jévenes; una mirada a las preocupaciones del profesorado y de
las familias da cuenta de la importancia de la temprana adquisicion de la competencia
social. La finalidad de esta investigacién es promover la competencia social (CS) de
los nifios con trastornos en el desarrollo y, en particular, con discapacidad intelectual
(DID) en el contexto familiar y escolar. Guralnick (1990) entiende la CS como la capa-
cidad que tienen los nifios de emplear estrategias sociales apropiadas y efectivas para
conseguir sus objetivos en los contextos en que viven. El dominio de la CS es impres-
cindible para la plena participacién y calidad de vida de todas las personas. Ahora bien,
los nifios con DID tienen un riesgo mas elevado de mostrar dificultades significativas
en su capacidad de establecer relaciones con sus iguales y hacer amistades (Guralnick,
1997; Odom, McConnell y McEvoy, 1992) y, por tanto, para su aceptaciéon y plena
inclusién en la comunidad (William y Asher, 1992). En concreto, nos proponemos
disefiar y llevar a cabo un conjunto de estrategias dirigidas a promover la interaccién
entre iguales de nifios con DID en el contexto escolar y familiar a partir de pricticas

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, Anejo 1, marzo 2018, pp. 23-92

-23 -



SIMPOSIOS
SYMPOSIUMS

basadas en evidencias disponibles en la literatura tanto en el dmbito de la evaluacion de
la CS como en la intervencidn.

PALABRAS CLAVE: interaccién entre iguales; educacién infantil; trastornos del desarrollo.

Desarrollo de un protocolo de evaluacién e intervencién para promover
la interaccion entre iguales

David StMO-PiNATELLA!, Margarita CANADAS PEREZ2, Mariona DALMAU MONTALA!,

Miguel MarTINEZ L6PEZ® y Ana Luisa ADAM ALCOCER!

(Universitat Ramon Liull. FPCEE Blanquerna. Barcelona', Universidad Catdlica de Valencia®
y EAT Leganés’)

Autor principal: David Simé-Pinatella
(Universitat Ramon Llull. FPCEE Blanquerna. Barcelona)
davidsp@blanquerna.url.edu

ResuMEN: De acuerdo con Guralnick (1990), se entiende la competencia social (CS)
como la habilidad de los nifios para utilizar estrategias y habilidades sociales efectivas
para lograr sus objetivos sociales. La interaccion entre iguales suele ser considerada
como un indicador de la competencia social del nifio. Sin embargo, los nifios con dis-
capacidad intelectual y/o del desarrollo (DID) tienden a tener mayores dificultades en
la adquisicion de la CS, particularmente de la interaccion con sus iguales. El propésito
de este estudio, que se enmarca dentro del proyecto I+D+I: 2014-58452-R otorgado
por el Ministerio de Economia y Competividad, reside en presentar el desarrollo de un
protocolo de evaluacién e intervencién destinado a promover las habilidades sociales en
el contexto escolar y familiar de nifios con DID. Por un lado, se detalla el protocolo de
evaluacidn del participante y su entorno educativo que se compone de los siguientes ins-
trumentos: (1) Teacher Pyramid Observation Tool (Fox ez al., 2014); (2) Assessment of
Peer Relationship (Guralnick et al., 1992); y (3) Observer Impression Scale (Odom et al.,
1997). Este ultimo instrumento se ha adaptado para su uso en el contexto familiar. Por
otro lado, se presenta el protocolo de intervencién desarrollado, que se centra en el
programa Play Time Social Time (PTST; Odom et al., 1997). Este programa compren-
de cuatro fases en las que se ensefian, practican y generalizan las siguientes habilidades
implicadas en la interaccion con los iguales: compartir, pedir, organizar el juego, pedir
ayuda, responder y persistir. Con el fin de trabajar la CS en los distintos entornos natu-
rales del nifio, este programa se ha adaptado al contexto familiar.

PALABRAS CLAVE: interaccion entre iguales; protocolo de evaluacidn; estrategias de
intervencion.
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La promocidn de la competencia social en contextos naturales: resultados
e implicaciones praicticas

Joana Maria Mas MesTrE!, Cecilia StMON RUEDA?, Anna BALCELLS BALCELLS!,
Ingrid Sara Bars!, Cristina MUMBARDO-ADAM! y Cristina OLIVEIRA RODRIGUEZ!
(Universitat Ramon Llull. FPCEE Blanquerna. Barcelona' y Universidad Autonoma de Madrid?)

Autora principal: Joana Maria Mas MESTRE
(Universitat Ramon Llull. FPCEE Blanquerna. Barcelona)
joanamariamm@blanquerna.url.edu

ResuMeN: Como se ha sefialado, el objetivo del estudio reside en promover las ha-
bilidades relacionadas con la interaccién entre iguales en nifios con DID. En concreto,
los participantes del estudio fueron 11 alumnos con DID matriculados en Centros de
Educacién Infantil y Primaria ptiblicos y concertados de las Comunidades Auténomas
de Valencia, Catalufia y Madrid, intencionalmente invitados a participar. Se aplicaron
los instrumentos del protocolo de evaluacién descrito en el apartado anterior antes y
después de la intervencién (medidas pre- y postintervencién). La intervencién se llevé
a cabo en seis centros a lo largo de 15 semanas, dentro del aula y dirigida por la maestra
tutora con el asesoramiento y orientacién de un investigador. Los investigadores tam-
bién trabajaron con las familias, orientindolas y animdndolas a fomentar las habilidades
sociales ensefiadas en la escuela. Complementariamente, al finalizar la intervencién se
llevaron a cabo diferentes grupos de discusién, uno con los familiares de los participan-
tes y otro con todos los profesionales de los centros educativos implicados. Los resulta-
dos apuntan, en general, a un aumento en el uso de las habilidades trabajadas mediante
el PTST en los participantes. Ademds, se presentan y se discuten las perspectivas de los
participantes sobre la intervencidn llevada a cabo. Los resultados ponen de relieve la
eficacia del PTST y del procedimiento usado para el fomento exitoso de las habilida-
des relacionadas con la interaccién entre iguales. Cabe destacar que la intervencién en
el contexto del aula permite que todos los nifios se beneficien de este aprendizaje, no
s6lo aquellos con DID, por lo que futuras investigaciones deberfan explorar programas
educativos que hicieran més explicita la promocion de la CS en todos los alumnos dada
su reconocida trascendencia en el éxito académico y personal a lo largo de toda la vida.

PALABRAS CLAVE: interaccién entre iguales; competencia social; contextos naturales.

Simposio 2.
Evaluacion y tratamiento en personas con dasio cerebral

Tendencias y retos en la rehabilitacién después de un dafio cerebral traumaitico

Nada Hapzic-ANDELIC
(Department of Physical Medicine and Rehabilitation. Oslo University Hospital. Oslo. Norway)
andelic@medisin.uio.no
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ResuMmEeN: Un ndmero significativo de pacientes con traumatismo craneoencefélico
(TCE) manifiestan discapacidades de larga duracién después de la lesién. Con el fin de
comprender el alcance de la discapacidad, es necesario identificar una documentacién
precisa sobre la atencién en TCE aguda y postaguda, la rehabilitacién, los resultados y
las necesidades de los servicios de salud. La atencion de rehabilitacién a menudo se limita
a un examen clinico, asesoramiento vy, en algunos casos, fisioterapia. Existe literatura
limitada sobre la efectividad de las vias de rehabilitacién en el TCE. Nuestras estimacio-
nes sugieren que el tratamiento y la rehabilitacién convencional después del TCE son
caros; y se necesitan nuevos modelos para evaluar la eficacia de diferentes estrategias de
tratamiento y rehabilitacién. Un mayor conocimiento sobre este tema puede mejorar la
priorizacién y el desarrollo de programas de tratamiento y rehabilitacion en TCE. En
los tltimos afios, una tendencia global hacia la medicina basada en la evidencia ha ins-
pirado muchos esfuerzos nuevos en la rehabilitacién de TBI en los paises escandinavos.
Existe un creciente ctimulo de conocimientos que demuestran que las intervenciones
intensivas pueden conducir a ganancias en la fase aguda y que la rehabilitacién temprana
se asocia con mejores resultados y un ahorro general de costos. Una combinacién eficaz
de esfuerzos médicos y de rehabilitacién parece producir estancias hospitalarias mas
cortas y mejores situaciones de vida para pacientes con TCE severo. En la conferencia
se tratardn las tendencias actuales en la atencién de rehabilitacién y la eficacia de las vias
de atencién en pacientes con TCE, ilustradas por los datos recogidos en los Centros de
Referencia de Trauma en Noruega.

PALABRAS CLAVE: traumatismo craneoencefdlico; discapacidad; rehabilitacién;
tratamiento.

Evaluacidén de la calidad de vida en dafio cerebral adquirido

Maria FERNANDEZ SANCHEZ!, Miguel Angel VERDUGO ALONSO!, Laura E. GOMEZ SANCHEZ?,
Virginia Acuayo ROMERO!, Benito Ar1as MARTINEZ® y Antonio Manuel AMOR GONZALEZ!
(Universidad de Salamanca. INICO', Universidad de Oviedo. INICO? y Universidad de
Valladolid. INICO’)

Autora principal: Maria FERNANDEZ SANCHEZ
(Universidad de Salamanca. INICO)
mariafernandez@usal.es

ResuMen: El interés por la evaluacion de la calidad de vida (CDV) de las personas
con dafio cerebral adquirido (DCA) ha ido en aumento durante los tltimos afios debi-
do al incremento de la esperanza de vida en esta poblacién y al desarrollo de modelos
socioecoldgicos que permiten un mejor conocimiento de la misma. En funcién de la
etiologia y gravedad de la lesidn, las consecuencias de un DCA pueden ser muy varia-
das, afectando a diferentes dreas de la vida de la persona. El objetivo de esta comunica-
cién es presentar los resultados personales de CDV de una muestra de personas adultas
con DCA en Espaiia desde un enfoque multidimensional. La evaluacién de la CDV se
llevé a cabo mediante la aplicacion de la escala CAVIDACE, una escala desarrollada
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especificamente para esta poblacién y cuya validacién de contenido quedé demostrada
en un estudio Delphi previo. Un total de 97 profesionales pertenecientes a 17 centros
sociosanitarios de toda Espafia cumplimentaron las escalas obteniéndose la evaluacién
objetiva de la CDV de 421 personas con DCA. Los resultados permiten describir la
CDV individual de la poblacién evaluada e identificar las dimensiones en las que se han
obtenido las puntuaciones més altas. La relacién de esta evaluacion j junto con el anilisis
de los factores asociados a DCA permiten hacer una aproximacién a cémo es la CDV de
las personas con DCA en Espaiia. Disponer de herramientas de evaluacién que permitan
conocer los resultados personales de CDV de las personas con DCA contribuiri a la
elaboracion de planes individualizados més ajustados a los resultados personales que
la persona desea. Esto ayudard a los profesionales de los servicios sociosanitarios a guiar
los procesos de rehabilitacién individualizada. El uso de practicas basadas en la evidencia
se traducird en términos de mejoras en las organizaciones.

PALABRAS CLAVE: dafio cerebral adquirido; evaluacién; escala CAVIDACE; valida-
cién; calidad de vida.

Simposio 3.
Nuevas tecnologias y discapacidad intelectual: usos
y abusos

El uso abusivo y la adiccién a las tecnologias en personas con discapacidad
intelectual

Noelia FLores RoBamna!, Cristina JENARO Rio', Vanessa VEca COrDOVA?, Maribel Cruz?,
Cinthia Patricia Frias* y M.* Carmen PEREZ’

(Universidad de Salamanca. INICO', Pontificia Universidad Catolica de Valparaiso. Chile?,
Universidad Autonoma de San Luis Potosi. Mexico® y Universidad Catdlica Boliviana-Cocha-
bamba. Bolivia®)

Autora principal: Noelia FLOrREs RoBaina
(Universidad de Salamanca. INICO)
nrobaina@usal.es

ResuMmEeNn: Cada vez un mayor ntimero de personas son usuarias de las tecnologias.
La edad de acceso, asi como la frecuencia, intensidad y duracién del mismo, estan expe-
rimentando un sustancial incremento. En consecuencia, los riesgos y las oportunidades
asociados al uso de las tecnologias son de creciente interés investigador. Sin embargo,
hasta la actualidad no se han analizado los patrones de uso y factores asociados del mismo
en j6venes con discapacidad intelectual. Asi pues, el presente estudio pretende ofrecer
una vision preliminar de esta drea de estudio, como via para identificar oportunidades,
desafios, riesgos y dreas de necesidades de apoyo. Concretamente, pretende ofrecer
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datos del uso de diversas tecnologias, asi como de su uso patolégico, excesivo o adic-
tivo. También ofrece informacién sobre los correlatos de dicho uso. Se han empleado
cuestionarios de evaluacién de Internet y del Teléfono mévil, denominados la Escala de
Uso Excesivo de Internet y la Escala de Uso Excesito del Teléfono Mévil, asi como el In-
ventario de Depresion de Beck. Estos instrumentos fueron cumplimentados a través de
entrevistas individualizadas a una muestra de 216 jévenes con discapacidad intelectual.
Los j6évenes con discapacidad intelectual realizan un uso mds social y recreativo que edu-
cativo de estas tecnologias; muestran tasas més elevadas de uso excesivo de ambas tec-
nologias que una muestra de comparacién compuesta por 416 jévenes sin discapacidad;
y su uso excesivo se encuentra asociado a otras conductas poco saludables. El modelo
de necesidades de apoyo para personas con discapacidad intelectual debe ser tenido en
cuenta para promover un uso saludable del teléfono mévil y de Internet.

PALABRAS CLAVE: jovenes; retraso mental; internet; teléfono mdévil; adiccidn; evaluacion.

El uso inadecuado de las tecnologias y la discapacidad intelectual: ciberbullying

Cristina JENARO Ri0!, Noelia FLorEs RoBaiNa!, Vanessa VEGa COrbova?, Maribel Cruz?,
M.? Carmen P£reZ’, Cinthia Frias*

(Universidad de Salamanca. INICO', Pontificia Universidad Catélica de Valparaiso. Chile?,
Universidad Autonoma de San Luis Potosi. Mexico’y Universidad Catélica Boliviana-Cocha-
bamba. Bolivia*)

Autora principal: Cristina JENarRO Rio
(Universidad de Salamanca. INICO)
crisje@usal.es

ResuMmen: El fenémeno del ciberbullying es objeto de un creciente interés por afectar
cada vez a un mayor niimero y tipologia de poblacién. Estudios recientes muestran que
los grupos o las personas que se encuentran en una posicién minoritaria son mas suscep-
tibles de ser victimas de esta conducta. Asi pues, y en consonancia con algunos estudios,
los jévenes con discapacidad estdn en riesgo de experimentar ciberbullying. Sin embar-
g0, la naturaleza de este fendmeno en personas con discapacidad adultas no ha sido
investigado. Asi pues, este estudio analiza la frecuencia y caracteristicas del ciberacoso
y sus correlatos en personas con discapacidad intelectual que asisten a centros ocupa-
cionales. Se emple6 una muestra de conveniencia de 269 participantes (54.3% hombres
y 35.7% mujeres) de edades entre los 18 y los 40 afios. Del total de la muestra un 14.1%
procedia de Chile, un 32% procedia de México y un 53.9% procedia de Espafia. Los
datos indicaron que el 15.2% fueron objeto de ciberbullying en el pasado y que el 9.7%
experimentan ciberbullying en el presente. Estos comportamientos tienen lugar en con-
textos educativos, de ocio y en asociaciones para personas con dlscapac1dad Ser diferen-
te es la principal razén del ciberacoso. Este se caracteriza por agresiones verbales, fun-
damentalmente. Quienes han sido victimas del ciberbullying tienen también una mayor
probabilidad de mostrar un uso excesivo del teléfono mévil y de Internet, asi como otros
comportamientos no saludables y humor depresivo. Todos estos resultados apoyan la
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necesidad de continuar investigando este campo en adultos con discapacidad intelectual,
asi como poner en marcha programas de prevencidn primaria, secundaria y terciaria.

PALABRAS CLAVE: ciberacoso; evaluacién; adultos; retraso mental; teléfono mévil;
internet.

Uso de herramientas digitales y discapacidad intelectual: evidencias
en el contexto chileno

Vanessa VEGa Corbova!, Cristina JENARO Rio?, Noelia FLores RoBaina?, Maribel Cruz?,
Herbert SPENCER' ¢ Izaskun ALvargz!

(Pontificia Universidad Catolica de Valparaiso. Chile', Universidad de Salamanca. INICO? y
Universidad Auténoma de San Luis Potosi. Mexico®)

Autora principal: Vanessa VEGa CORDOVA
(Pontificia Universidad Catélica de Valparaiso. Chile)
vanessa.vega@pucv.cl

ResuMEN: Hoy en dia, la investigacion en el campo de la discapacidad exige asumir
un enfoque de “investigacién inclusiva” en el que las personas con discapacidad intelec-
tual sean agentes activos del proceso. La tecnologfa, por su parte, facilita la implementa-
cién de este enfoque y empodera a estas personas para asumir el rol de coinvestigadores.
Este trabajo adopta dicho paradigma y centra la atencién en evidenciar los requerimien-
tos del proceso de codisefio de una aplicacion tecnoldgica que facilite a adultos chilenos
con discapacidad intelectual explorar su calidad de vida y, a su vez, ayude a identificar
las dreas de necesidades prioritarias a partir de las cuales planificar sistemas de apoyos
personalizados que redunden en una inclusién efectiva. En el proceso de codisefio han
participado 4 investigadores de distintas disciplinas y un equipo asesor de 20 adultos con
discapacidad intelectual con edades entre los 18 y 40 afios. El comité asesor ha manifes-
tado la importancia de una aplicacién que permita poder comunicarse; ejercitar la mente
y mantenerla activa; aprender algo nuevo o perfeccionar conocimientos existentes, y
desarrollar competencias que ayuden a su insercion laboral. Es deseable que la tecno-
logfa facilite la eleccién como expresién de autonomia. Dicha tecnologia debe ademds
proporcionar oportunidades para que estas personas puedan expresar metas y planes
futuros. La mencionada tecnologia debe ademds incluir situaciones problemdticas que
exijan cierto tipo de reflexién. Los resultados preliminares de esta investigacién en curso
evidencian las posibilidades que la tecnologia ofrece para generar impacto en el desarro-
llo de una sociedad digitalmente inclusiva

PaLaBras cLave: inclusién digital; investigacién inclusiva; discapacidad cognitiva;
disefio universal.
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Simposio 4.
Awvances vy retos de la educacion inclusiva desde
la legislacion, cultura y practicas profesionales

Limitaciones desde la atencidn a la diversidad para incluir al alumnado
con discapacidad intelectual

Antonio Manuel AMOR GonzALEZ, Miguel Angel VERDUGO ALONsO, Maria Isabel Carvo
ALVAREZ, Patricia Navas MacHO, Virginia AcuaYo ROMERO y Maria FERNANDEZ SANCHEZ
(Universidad de Salamanca. INICO)

Autor principal: Antonio Manuel Amor Gonzélez
(Universidad de Salamanca. INICO)
aamor@usal.es

ResuMmEN: Uno de los retos a los que se enfrenta el sistema educativo espafiol es
la inclusién del alumnado con discapacidad intelectual. Para garantizar esta, el sistema
educativo pone en marcha procedimientos y recursos integrados dentro del proceso de-
nominado “atencién a la diversidad” (AD). La AD es competencia de toda la comunidad
educativa, si bien la evaluacién de necesidades de este alumnado y la provisién de los
apoyos adecuados recae sobre los profesionales de la orientacién educativa. Estas prac-
ticas aparecen recogidas en la normativa que regula, para cada comunidad auténoma,
el marco de actuacién profesional en el que estos profesionales se basan para poner en
marcha los recursos facilitados por las administraciones educativas. El objetivo del pre-
sente trabajo es analizar la normativa que regula la AD en Espaiia, a fin de valorar si estos
marcos incorporan los dltimos avances de evaluacién y provision de apoyos para pro-
mover la inclusidn educativa de este alumnado. Se ha analizado la normativa vigente que
regula la AD en cada comunidad auténoma empleando una lista de comprobacién
que recoge las variables que definen cada fase de AD y los modos de prestar apoyos que
favorecen la inclusién y desarrollo pleno del alumnado con discapacidad intelectual. Las
medidas de AD en cada comunidad auténoma enfatizan aspectos organizativos y curri-
culares, no habiendo ninguna comunidad auténoma que recoja enfoques holisticos de
evaluacién y provisién de apoyos, descuidando aspectos esenciales como la promocién
de la autodeterminacién y calidad de vida. Partiendo de las limitaciones detectadas y de
los modelos avalados de provision de apoyos al alumnado con discapacidad intelectual
para la promocién de su inclusién educativa, autodeterminacién y calidad de vida, se
recogen orientaciones para la mejora de la politica educativa y de las practicas profesio-
nales, para hacer, de los centros ordinarios, entornos mds inclusivos.

ParaBrAS cLAVE: discapacidad intelectual; educacion inclusiva; atencién a la diversi-
dad; apoyos; calidad de vida.
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Apoyos en la escuela ordinaria a alumnos con discapacidades intelectuales
y del desarrollo

Efren CARBONELL PARET
(ASPASIM. Barcelona)

aspasim@cim.es

REesuMEN: Veinte afios después de la publicacién del Decreto 299/1997, de 25 de no-
viembre, sobre la atencién educativa al alumnado con necesidades educativas especiales,
entrard en vigor el curso 2018/2019 el Decreto sobre la atencién educativa al alumnado
en el marco de un sistema educativo inclusivo. La escuela inclusiva es un derecho que
demanda una transformacién y adaptacién de la comunidad educativa basindose en la
justicia social y el reconocimiento a todos los alumnos de unas capacidades de apren-
dizaje que deben desarrollarse dentro de un clima de aceptacién, respeto y confianza.
El alumno, independientemente de su condicién de salud, ademds de estar presente en
el aula ordinaria, debe participar, interactuar y aprender. El Decreto concreta medidas
y apoyos universales, adicionales e intensivos que contribuyen a la escolarizacién y a la
educacién de los alumnos con discapacidad intelectual (DI), dentro del modelo de apoyo
intensivo, reconoce e incentiva la progresiva transformacién de los Centros especificos
de Educacién Especial en proveedores de servicios y recursos en los centros ordinarios.
Desde la Fundacién ASPASIM vy a través del Centro de educacién especial iniciamos
en los afios 80 los primeros pasos en lo que denomindbamos escuela compartida. Ya en
1998 nos sumergimos en un proyecto piloto con la Escuela “Els Xiprers” dando apoyo
a tiempo completo a los alumnos dentro del centro ordinario y en 2006 se firmé un
convenio experimental que acabé con un reconocimiento por concierto educativo de
la labor de los profesionales del Centro de Educacién especial en el entorno ordinario.
El curso 2017/2018 estamos dando apoyo a mds de 70 alumnos con DI y del desarrollo
matriculados a tiempo completo en 45 centros educativos publicos y concertados en la
ciudad de Barcelona. Se discuten implicaciones para la prictica y la transformacién de
los centros especificos.

PALABRAS CLAVE: apoyos intensivos; transformacion centros educacion especial;
nuevo decreto; educaciéon inclusiva.

La inclusién educativa de los nifios con discapacidad intelectual: ¢es oro todo
lo que reluce? Una visién personal y profesional

José Antonio DEL BARRIO
(Universidad de Cantabria)
barrioja@unican.es

ResumeNn: Cuando hablamos de educacién inclusiva y atencién a la diversidad, ha-
cemos unos planteamientos que resultan tan atractivos y evidentes, que lo damos por
algo 16gico, deseable y conseguido, aunque no siempre sea asi. No debemos caer en
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un optimismo ingenuo y acritico. No es infrecuente encontrarnos con familias que se
desalientan en el esfuerzo porque se sienten desatendidas y no escuchadas. Educadores
que se resisten a comprometerse. Alumnos, mal atendidos, mal ensefiados. Investigado-
res que se limitan a cubrir el expediente para obtener sus acreditaciones académicas y
poder avanzar en su promocidn profesional. Los factores fundamentales para predecir
el éxito de la inclusién educativa de los alumnos con DI son la actitud, la formacién del
personal docente y la coordinacién. Incidiremos sobre estos tres pilares. Tampoco se
trata Unicamente de actuar sobre el nifio, adaptando los objetivos y los contenidos a sus
necesidades y estilos de aprendizaje, sino que serd necesario plantear actuaciones globa-
les, con una perspectiva integral de todo el proceso. Por ejemplo, casi nunca se menciona
y se analiza con detenimiento el papel de los otros, los alumnos del centro: los que son o
van a ser sus compafieros. Con frecuencia se da por hecho que van a aceptar sin més a su
nuevo compafiero. Y no siempre tiene por qué ser asi. Unos compaiieros adecuadamente
motivados serdn unos inmejorables agentes de la inclusion educativa. La realidad es que,
junto a situaciones de excelentes resultados, que son muchas, las hay también de decep-
cién. Desgranar y analizar cémo se producen ambas y proponer mejoras seran objetivos
de esta ponencia. Los afios escolares y la convivencia en los colegios, tan rica, variada y
prolongada durante tanto tiempo, dejan un poso para toda la vida, para bien y para mal.
Si conseguimos ir mejorando en la calidad y la calidez de la inclusién educativa, todos
saldremos ganando.

PALABRAS CLAVE: atencidn a la diversidad; alumnado diverso; respuesta educativa;
indicadores; educacién inclusiva.

Simposio 5.
Autodeterminacion: entendiendo el constructo
y sus implicaciones prdcticas

Autodeterminacién: conceptualizacién y herramientas de evaluacién

Eva VicenTE SANCHEZ!, Verdnica Marina GUILLEN MARTIN? Cristina MUMBARDO ADAM?,
Climent GINE GINE?, Joan GuARDIA OLMOs* y Miguel Angel VERDUGO ALONSO?
(Universidad de Zaragoza. INICO', Universidad de Cantabria. INICO?, Universidad Ramon
Llull. Barcelona®, Universidad de Barcelona’y Universidad de Salamanca. INICO’)

Autora principal: Eva VICENTE SANCHEZ
(Universidad de Zaragoza. INICO)
evavs@unizar.es

Resumen: Desde que, en 1999, Wehmeyer propusiera el modelo funcional de auto-
determinacion y se empezara a prestar atencién a la importancia que tiene este concepto
en la vida de las personas con discapacidad, multiples investigaciones y avances se han
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realizado y se siguen desarrollando para perfecc1onar la comprension, operativizacién y
evaluacién de un constructo sin duda complejo. La investigacion constata la relevancia
de la autodeterminacién, relaciondndola con la obtencién de resultados positivos (perso-
nales, educativos, laborales...) o una mayor calidad de vida. Sin embargo, sigue habiendo
mucho camino por recorrer tanto refinando y perfeccionando la manera de entender
el constructo, como disefiando nuevas herramientas que permltan realizar evaluaciones
completas acordes a la investigacion actual o seguir aportando précticas de evaluacién e
intervencién basadas en la evidencia. El objetivo de este trabajo es presentar el pasado
y presente de la investigacién en este campo, realizando una revisién de la evolucidn
internacional del constructo y cémo este progreso se ha visto reflejado en el desarrollo
de herramientas de evaluacién afines tanto a nivel internacional como nacional. Ademds,
se exponen las caracteristicas técnicas y psicométricas de algunos de los instrumentos
de evaluacién disponibles en espaiiol, que han sido validados psicométricamente (obte-
niendo buenas evidencias de fiabilidad y validez) y que reflejan la linea temporal seguida
en este campo, asi como abren la puerta al futuro a corto y medio plazo. En definitiva,
la investigacién aplicada responde a una doble demanda: por un lado, desde el punto de
vista prictico existe la necesidad de disponer de herramientas estandarizadas de evalua-
cidén que permitan ajustar los apoyos y estrategias de intervencion a las necesidades indi-
viduales y, por otro lado, desde un enfoque cientifico, permite impulsar investigaciones
que aumenten el conocimiento sobre este constructo y sus implicaciones en la vida de las
personas con y sin discapacidad.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacidn; discapacidad; instrumentos de evaluacidn;
implicaciones.

La promocién de la autodeterminacidn: estrategias y factores asociados

Cristina MuMBarRDS Apam!, Climent GINE 1 GINE!, Joan GuArDIA OLMOS?

y Eva VICENTE SANCHEZ’

(Universidad Ramon Llull. Barcelona', Universidad de Barcelona® y Universidad de Zaragoza.
INICO?)

Autora principal: Cristina MUMBARDS ADAM
(Universidad Ramén Llull. Barcelona)
cristinama6@blanquerna.url.edu

REsuMEN: Si bien la promocién de la autodeterminacién se ha relacionado con una
transicién a la vida adulta de calidad, unos mejores resultados académicos y una mayor in-
clusién y participacién de los estudiantes con discapacidad en entornos ordinarios, entre
otros, siguen siendo una tarea pendiente en el contexto espafiol y el iberoamericano. No
obstante, se han empezado a propiciar distintas iniciativas, a nivel investigador, para 1)
explorar los factores contextuales y personales asociados con el desarrollo de la auto-
determinaci6n, en el contexto espafiol, y 2) dotar a los profesionales psicoeducativos de
instrumentos, modelos y orientaciones destinados a la ensefianza de habilidades relacio-
nadas con la conducta autodeterminada. El objetivo de este trabajo reside en exponer
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el estado actual de ambas iniciativas. En esta linea, se presentan los resultados de inves-
tigaciones que han explorado los factores personales (p. e., edad, género, discapacidad)
y contextuales (p. e., oportunidades en contexto escolar y familiar para actuar de forma
autodeterminada) que han demostrado tener un impacto en el desarrollo de la autodeter-
minacién de jévenes con y sin discapacidad en Espafia. Del mismo modo, se presentara
la versién traducida y adaptada del Self-Determined Learning Model of Instruction o
Modelo de Ensefianza y Aprendizaje de la Autodeterminacién, un modelo de interven-
cién que se ha usado, tradicionalmente, en el contexto escolar. Este instrumento ha de-
mostrado su eficacia en el fomento de habilidades relacionadas con la autodeterminacién
tales como el establecimiento de objetivos y la planificacién de su consecucion, la toma
de decisiones o la resolucién de problemas. Se explorarin también sus caracteristicas, la
poblacién a la que va dirigido y sus principales pautas de aplicacién.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacidn; intervencién; promocidn; contexto; factores
personales.

Desarrollo de la autodeterminacién en el contexto familiar

Araceli ARELLANO TORRES y Felisa PERALTA LOPEZ
(Universidad de Navarra)

Autora principal: Araceli ARELLANO TORRES
(Universidad de Navarra)
aarellanot@unav.es

REesuMEN: La autodeterminacidn es un objetivo prioritario para la mejora de la ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad. Tal y como muestra la investigacién,
durante los tltimos afios se han desarrollado numerosas propuestas para la evaluacién
y adquisicién de habilidades de autodeterminacién, la mayoria de ellas dirigidas a un
contexto formal, estructurado. Sin embargo, aunque la literatura también ha subrayado
el rol poderoso de las familias como apoyo para la autodeterminacién y el ajuste psico-
social saludable de sus hijos, su implicacién ha quedado relegada a un segundo plano.
Los retos que asumen las familias, sobre todo los padres, en esta tarea son complejos;
su actitud positiva o su percepcién negativa promueven o disminuyen la consecucién
de este objetivo. Con frecuencia, las familias reconocen sentirse inseguras a la hora de
equilibrar riesgo y proteccién, y tienden a delegar esta funcién en profesionales. Sigue
siendo un reto pendiente la formacién de las familias para que se conviertan en agentes y
modelos de autodeterminacién para sus hijos. Es necesario un mayor cuerpo de investi-
gacién que permita conocer cémo las familias proporcionan oportunidades de eleccién,
resolucién de problemas o planteamiento de metas en sus hijos. Se podrd comprender la
perspectiva de las familias, conocer sus miedos y expectativas y reorientar las practicas
profesionales hacia un enfoque sistémico que permita una mayor colaboracién entre
entornos formales y familiares. El objetivo de este trabajo es reflexionar sobre el papel de
la familia como apoyo, modelo y contexto privilegiado para el desarrollo de conductas
autodeterminadas, teniendo en cuenta los datos aportados por la investigacion reciente.
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Asi pues, se analiza desde un Enfoque Centrado en la Familia cémo dicho contexto pue-
de contribuir al logro de una mayor autodeterminacion y se presentan algunas propues-
tas que guien las actuaciones de las familias hacia la consecucién de este derecho bsico.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacién; enfoque centrado en la familia; estilos paren-
tales; autonomia.

Simposio 6.
Prdcticas innovadoras en intervencion en abuso
sexual y discapacidades intelectuales y del desarrollo

Programa de respeto a si mismo y a los demas en las relaciones sexuales

Cristina JENarRO Rio! y Belén GUTIERREZ BERME]O?
(Universidad de Salamanca. INICO! y Universidad Nacional de Educacion a Distancia
JUNEDJ)

Autora principal: Cristina JENarRO Rio
(Universidad de Salamanca. INICO)

crisje@usal.es

ResuMeN: Cuando las personas con discapacidad intelectual comienzan a explorar
su sexualidad han de hacer frente a numerosas barreras para acceder a informacién y
apoyo. A diferencia de sus iguales sin discapacidad, sus relaciones tienen lugar en con-
textos muy regulados y limitados y en muchos casos se les niega el derecho a la sexuali-
dad, incumpliendo asi uno de los derechos establecidos en la Convencidn de Derechos
de Personas con Discapacidad. Los estudios indican que la educacién sexual que se les
proporciona es muy limitada y son escasas las evidencias sobre su eficacia. En respuesta
a los problemas mencionados, se presenta un programa desarrollado especificamente
para ser aplicado en jévenes y adultos con discapacidad intelectual. El programa parte
de la importancia de respetarse a uno mismo y a los demds y tener en cuenta el consen-
timiento sexual de las partes implicadas El programa estd compuesto por seis médulos
y ejercicios individuales, en parejas, en pequefio y en gran grupo. Cuenta con un manual
para el monitor para garantizar la homogeneidad en su aplicacién. Dicho programa fue
puesto en marcha a lo largo de una semana a una muestra de 44 personas con discapaci-
dad intelectual (31.8% mujeres y 68.2% hombres) de edades entre los 22 y los 67 afios
(M = 36.48; dt = 12.14), todos ellos procedentes de un centro ocupacional. Se toma-
ron medidas pre-post de actitudes hacia las relaciones sexuales, encontrindose mejo-
ras significativas tras la intervencién. El programa se ha mostrado eficaz para fomentar
conductas sexuales mds respetuosas y saludables, por lo que se ofrece como propuesta
para su aplicacién a grupos més diversos y numerosos, que permitan obtener evidencias
adicionales de su eficacia.
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PaLaBrAs crLave: discapacidad intelectual; abuso; prevencidn; intervencidn;
mediadores.

Atencidn a los agresores sexuales con discapacidad intelectual en centros
penitenciarios

Laura GaLinpo!, Carlos de la Cruz MarTiN RoM0?, Belén GUTIERREZ BERME]O?

y Ana Belén SeviLLano*

(Plena Inclusion Madrid', Ayuntamiento de Leganés®, Universidad Nacional de Educacion a
Distancia [UNED]’ y Plena Inclusion Castilla y Leon?)

Autora principal: Laura GALINDO
(Plena Inclusion Madrid)
csjdva.psicologial @hsjd.es

ResumEN: Desde hace afios existe una preocupacion por el porcentaje de poblacion
penitenciaria con discapacidad intelectual que cumple una pena o medida de seguridad
por delitos de tipo sexual en los centros penitenciarios espafioles y, sin embargo, no
reciben programas de atencién ni de tratamiento. Asi pues, un elemento esencial es la
identificacién temprana de aquellos internos con algtin tipo de discapacidad. Algunos
de ellos al ingresar en prisién ya disponen del correspondiente reconocimiento oficial.
En otros casos, esta situacién se regulariza tras un primer diagndstico en el centro
penitenciario. Los internos penados diagnosticados de discapacidad intelectual que
cumplen condena en la Unidad de Penados del Médulo de Discapacitados lo hacen
en su totalidad clasificados en segundo grado de tratamiento. El hecho de ser penados
nace de haber sido declarados imputables en el proceso. Cuando procede, segtin sus
variables, son progresados a tercer grado y destinados a un Centro de Insercién Social
u otras unidades de cumplimiento. De ahi la necesidad de abordar las necesidades
de esta poblacién para realmente fomentar su reinsercién y consiguiente inclusién.
El programa que se presenta supone una experiencia pionera en el trabajo con esta po-
blacién con la adaptacién de materiales y contenidos. Asimismo y como complemento
al programa se han desarrollado sesiones individuales de valoracion con dos agreso-
res con discapacidad intelectual en el programa. Los resultados obtenidos evidencian
las mejoras derivadas de intervenciones multicomponentes, dando asi cumplimiento
al articulo 49 de la Constitucién espafiola que establece la obligacidn de realizar una
politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracién de las personas con
discapacidad.

PALABRAS CLAVE: evaluacidn; intervencidn; prisiones; internos con discapacidad
intelectual; agresion sexual.
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Mujer con discapacidad y abuso

Julia MoHINO ANDRES
(Plena Inclusion Castilla y Ledn)
julia@plenainclusioncyl.org

ResuMEN: Las mujeres con discapacidad intelectual, por su doble condicién de ser
mujeres y de tener discapacidad intelectual, son doblemente vulnerables al abuso y a la
violencia de género. Por ejemplo, las estimaciones de prevalencia sugieren que més de un
50% de mujeres con discapacidad intelectual son objeto de abuso sexual. Ademads, en la
gran mayoria de los casos no reciben tratamiento psicoldgico alguno. De ahi la necesidad
de poner en marcha programas especificamente adaptados a las necesidades de apoyo de
este colectivo. El programa de Violencia de género y discapacidad intelectual incluye
contenidos sobre qué es la violencia de génerO' cémo prevenir e intervenir en estas si-
tuaciones; qué leyes y medidas de proteccion existen, y cémo formar y acompaiiar. El
curso se desarrolla a través de sesiones presenciales en centros universitarios o en centros
pertenecientes a Plena Inclusién. Las personas con discapacidad intelectual acuden a
formarse a estas sesiones, contando con la participacién en los casos necesarios de pro-
fesionales de apoyo. Dicho programa contempla también la inclusién de participantes
masculinos. Se desarrolla a lo largo de un semestre con una periodicidad de sesiones
quincenales. Es un curso de extensién universitaria que cuenta con la correspondiente
certificacién por parte de la Universidad Nacional de Educacién a Distancia. El pro-
grama capacita a las personas con discapacidad intelectual para identificar la violencia y
saber cémo protegerse, prevenirla y actuar ante ella. La valoracién de esta iniciativa es
plenamente positiva tanto por los participantes como por los profesionales implicados
en el mismo. Este programa, pionero en Espaifia, supone una aportacién novedosa pues
permite formar a las personas con discapacidad intelectual como mediadores en situa-
ciones de violencia de género.

PALABRAS CLAVE: abuso sexual; discapacidad intelectual; mediadores; formacién.

Simposio 7.

Avances en calidad de vida familiar en el contexto
esparnol

Evaluacién de calidad de vida familiar en el marco de atencién temprana

Carmen Tania Francisco Mora!, Alba [BANEZ GaRrcia? y Anna BALCELLS-BALCELLS!
(Universidad Ramon Llull. Barcelona® y Universidad de Cantabria. INICO?)

Autora principal: Carmen Tania Francisco Mora
(Universidad Ramén Llull. Barcelona)
carmenrm@blanquerna.url.edu
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ResumMen: El estudio sobre la CdV se ha visto enriquecido por los modelos ecold-
gicos y sistémicos aplicados a la familia, entendiéndose que los nifios “no pueden ser
vistos aparte de sus familias, ni tampoco se pueden prestar servicios sin tener en cuenta
el contexto familiar” (Bailey, Raspa y Fox, 2012). En consecuencia, desde principios de
este siglo comienza el desarrollo y aplicacién de escalas de CdVF en la bﬁsqueda de una
mayor comprensién y medicién de la CdVE. Ello dio lugar a un conjunto de escalas
a nivel internacional que, aunque han supuesto importantes avances, no parecen estar
exentas de limitaciones en el marco de atencién temprana. Se ha realizado una revisién
sistematica de la literatura cientifica, con criterios de evidencia cientifica de calidad, con
el objetivo de conocer los diferentes instrumentos de evaluacién de CdVF que se ocupen
de la etapa 0-6 aflos. Se han extraido datos de 91 articulos seleccionados de una bisqueda
realizada en cinco bases de datos: Eric, Medline, PsycINFO, Scopus y Web of Science.
Los resultados de la busqueda bibliogrifica confirman que: (a) las escalas existentes van
principalmente dirigidas a poblacién con discapacidades intelectuales y del desarrollo
(DID); (b) se dirigen a familiares de adultos con DID o menores de un rango de edad
muy amplio (p. e., la escala de Giné et al., 2013, de 0 a 18 afios); y (c) el formato en el
que estan disefiadas no facilita el acceso y participacién de los diferentes miembros de la
familia, siendo esto insuficiente para la correcta medicién de la CdVF (Turnbull ez al.,
2004). Se identifica la necesidad de desarrollar un instrumento de evaluacién de la CdVF
adecuado para la etapa 0-6 afios, dirigido a los familiares de nifios con diferentes disca-
pacidades e implementada online para una mayor participacién familiar.

ParaBras cLAVE: calidad de vida familiar; necesidades familiares; nifios con discapa-
cidad; evaluacién; atencién temprana.

Revision de la escala de calidad de vida familiar (CdVF-E) para menores de 18 afios

AnnaBarLceLLs-BALCELLS!, Joanna Mas MEesTRE!, Climent GINE 1 GINE!, Cecilia StMON RUEDA?
y Beatriz VEGA SAGREDO®

(Universidad Ramon Liull. Barcelona’, Universidad Auténoma de Madrid®y Plena Inclusion
Madrid’)

Autora principal: Anna BALCELLS-BALCELLS
(Universidad Ramén Llull. Barcelona)
annabbO@blanquerna.url.edu

ResuMeN: En las tltimas décadas, profesionales e investigadores vinculados al 4m-
bito de la discapacidad se han interesado en el estudio y mejora de los resultados a nivel
familiar, entendiendo por ellos el beneficio que experimentan las personas con discapa-
cidad y sus familias como consecuencia de los servicios que reciben (Bailey et al., 2006).
Uno de estos resultados es, precisamente, la percepcién de CdVF en cuanto a que per-
mite: (a) conocer la mejora que experimentan las familias como resultado de los apoyos
recibidos y (b) servir como un indicador de la calidad de los servicios (Bailey et al., 1998;
Brown y Brown, 2004; Dunst y Bruder, 2002; McWilliam, 2010; Summers et al., 2007;
Turnbull et al., 2007; Wang et al., 2006). En la primera década de los 2000, se elaboraron
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a nivel internacional varios instrumentos para medir CdVF, cuya administracién ayudé a
detectar tanto sus puntos fuertes como aspectos de mejora. En 2013 se desarrolld en
Espaifia la Escala de Calidad de Vida Familiar personas con DID menores de 18 afios
(CdVF-E 0-18) y mayores de 18 afios (CAdVF-E >18) (Giné et al., 2013). Se pretende rea-
lizar una revisién tanto de los items como de la estructura factorial de la escala CdVE-E
0-18 a partir de la experiencia acumulada en el uso de la escala por parte de profesionales
y organizaciones de Plena Inclusién. Han participado més de 800 familias con hijos/as
con discapacidad menores de 18 afios. Se han modificado y eliminado un niimero impor-
tante de items, aspecto que ha provocado que la estructura factorial también se haya vis-
to afectada. La revision de la escala de calidad de vida familiar (CdVF-E 0-18) permitird
disponer de una herramienta més 4gil, actualizada y ajustada a la realidad de las familias
espafiolas, asi como mds robusta psicométricamente.

PavLaBrAs crave: calidad de vida familiar; medida; psicometria; discapacidad
intelectual.

La calidad de vida familiar y su relacién con variables demograficas familiares

Joana Mas MesTRE!, Anna BALCELLS-BaLcELLS!, Cecilia StMON Ruepa?, Climent GINE 1 GINE!,
Natasha BAQUEs AGuIiar' y Simén GARCIA-VENTURA!
(Universidad Ramén Llull. Barcelona' y Universidad Auntonoma de Madrid?)

Autora principal: Joana Mas MESTRE
(Universidad Ramén Llull. Barcelona)
joanamariamm@blanquerna.url.edu

ResuMEN: Investigadores y profesionales en el campo de la atencién a personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo, en especial aquellos especializados en
edades tempranas del desarrollo, han ido incorporando, en los dltimos afios, la aten-
cién a las familias como eje central y objetivo de su intervencién. En consecuencia,
estos servicios se revelan como un recurso esencial para dar respuesta a las necesidades
y prioridades de las familias, ofreciendo apoyo y orientacién de forma que puedan
afrontar en mejores condiciones las posibles dificultades surgidas en el dia a dia con
sus hijos/as y, de este modo, promover resultados positivos en la persona con dis-
capacidad y la familia, en términos de mejora de su calidad de vida. En este marco,
los objetivos de esta investigacién son explorar la percepciéon de calidad de vida en
familias de personas con discapacidad intelectual y del desarrollo de menos de 18
aflos y su relacidn con algunas variables demogréficas familiares y caracteristicas del
hijo con discapacidad. A este fin, se ha administrado la Escala de Calidad de Vida Fa-
miliar (CdVF-E) para familias con hijos con discapacidad intelectual o del desarrollo
hasta 18 afios a una muestra de 800 familias que asisten a centros federados a Plena
Inclusién de todo el territorio espaiiol. En los resultados se presentardn: a) el nivel
de CdVF percibida por las familias participantes y (b) aquellas caracteristicas tanto
familiares como del hijo con discapacidad intelectual y del desarrollo asociadas a me-
nor/mayor CdVF. Las conclusiones de este estudio a buen seguro nos podran ayudar
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a formular algunas implicaciones para la practica de los profesionales de los centros
con el fin de promover la calidad de vida de las familias atendidas.

ParaBras cLAVE: calidad de vida familiar; conceptualizacién; discapacidad intelectual.

Simposio 8.
Compartiendo conocimiento para mejorar las
organizaciones y los proyectos de vida de las personas

Red compartir: aprendizaje organizacional

Roberto ALvarez SANcHEZ' y Txema FrRaANCO BARROSO?
(AMPROS. Cantabria’ y LANTEGI BATUAK?)

Autor principal: Roberto ALVAREZ SANCHEZ
(AMPROS. Cantabria)

gerencia@ampros.org

ResuMmeN: La Red Compartir nace entre entidades que queremos mejorar nuestra ges-
ti6n y colaborar con otras, mediante la puesta en valor del conocimiento y la experiencia
compartidos, basados en modelos de Gestion Avanzada e Innovacidn, contribuyendo
a la mejora de la calidad de vida de las personas que reciben apoyos en nuestras entida-
des y sus familias. A través de valores compartidos y con la visién de ser una referencia
util en la gestién avanzada y el compromiso social, la Red ha desplegado desde 2013
una metodologia de trabajo basada en la confianza, el compromiso y la transparencia,
llevada a cabo a diferentes niveles (estratégico, operativo, técnico...) y materializada en el
desarrollo de grupos de trabajo independientes sobre aspectos importantes para la RED
(actualmente 6), asi como encuentros anuales globales para la puesta en comun de resul-
tados y reflexion conjunta. Todo ello operativizado en un calendario de trabajo anual.
Iniciamos 3 entidades y, actualmente, entre las 8 que formamos la Red (ademds de Plena
Inclusién) representamos una masa social de mas de 25.000 personas (entre ellas mas de
10.500 personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y mds de 8.200 familias...).
Hemos elaborado un panel comin de 91 indicadores, aportando datos desde 2013, con lo
que contamos con tendencias que nos permiten hacer reflexiones individuales y compara-
das. Manejamos, por tanto, un volumen muy importante de datos relacionado con todos
nuestros grupos de interés. Partiendo de esta informacién y junto con los resultados de
los equipos de trabajo, se elabora un informe de resultados del que vamos ya por la 3.2
edicion, donde analizamos nuestros puntos fuertes y dreas de mejora como Red, siendo
un espacio de reflexién compartido y punto de intercambio de conocimiento entre miem-
bros, contando en ocasiones, con opiniones expertas de fuera de la RED.

PALABRAS CLAVE: evaluacién; mejora; calidad; gestion; alianzas; resultados en personas.
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Resultados personales: una perspectiva longitudinal de la calidad de vida

Enrique Aja Ramos!, Carmen MoNTES BENEDICTE?, Gemma PERNTA VELA®, Ainhoa EZQUERRO
MarTiNEZY, José Angel Rus FORONDA® y Agustin [LLERA MARTIN®

(GORABIDE. Bilbao', ASPANIAS Burgos’, AMPROS. Cantabria’, ANFAS*, ATADES Huesca’
y GAUTENA. San Sebastidin®)

Autor principal: Enrique Aja Ramos
(GORABIDE. Bilbao)
enriqueaja@gorabide.com

RESUMEN: Se presenta una investigacion colaborativa entre entidades que gestionan
apoyos en clave de calidad de vida. Cada una es referente en su dmbito de actuacién
(Ampros, Anfas, Aspanias, Atades, Gautena, Gorabide, Plena Inclusién Confedera-
ci6én) y trabaja desde un enfoque de planificacién individual. El objetivo es evaluar el
impacto del plan individualizado considerando los objetivos personales, la calidad de
vida y la percepcién de las personas, estableciendo puntos de referencia en un andlisis
longitudinal de los resultados. Con caricter previo a la elaboracién del plan individual
de cada persona, las organizaciones participantes en el estudio han evaluado las necesi-
dades de apoyo utilizando la SIS y la calidad de vida utilizando la Escala Inico-Feaps o
la Escala San Martin. En total, han participado 74 personas con discapacidad con dife-
rentes necesidades de apoyo. Los objetivos de cada plan individual se han valorado al
finalizar el primer afio y al finalizar el segundo afio, momento en el cual se volvieron a
aplicar las escalas antes citadas. Paralelamente se han monitorizado los cambios vitales
que, de producirse, pudieran haber afectado las mediciones realizadas. En las medicio-
nes pre post de calidad de vida y apoyos, no se aprecian diferencias importantes. De
los 409 objetivos personales trabajados, se alcanzan 231 y la satisfaccién es alta con
244 de ellos. Las escalas de calidad de vida y apoyos utilizadas en el estudio propor-
cionan una informacién valiosa para la definicion de los planes individuales, pero no
parece haber una relacién entre los objetivos alcanzados, la satisfaccién de la persona
con sus resultados personales y los resultados de las escalas en la medicién post. Si se
encuentra relacidn entre los objetivos alcanzados y la satisfaccion de la persona. Tras
este andlisis preliminar se efectuardn andlisis estadisticos mis concluyentes cuyos re-
sultados se presentaran en las Jornadas.

PALABRAS CLAVE: apoyos; calidad de vida; resultados personales; planificacién indi-
vidual; percepcion.

Indicadores para el cuadro de mando integral del movimiento asociativo
de la discapacidad intelectual

Mirko GeEroLIN!, Agustin ILLERA MARTIN?, Sara COMENGE ZARROCA®, Alicia Ruiz PEREZ?,
Santos HERNANDEZ DOMINGUEZ® y Juan José Lacasta REHOYO®

(GORABIDE. Bilbao', GAUTENA. San Sebastian’, ATADES Huuesca’, AMPROS. Cantabria*
y Plena Inclusion’)
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Autor principal: Juan José Lacasta REHOYO
(Plena Inclusion)
juanjolacasta@plenainclusion.org

ResuMEN: Las entidades de la Red Compartir han estado compartiendo informa-
cién en los tltimos afios sobre aspectos vinculados a la atencién y a la gestién en torno
a determinados indicadores. Esta practica hizo considerar a la red la conveniencia de
configurar un cuadro de indicadores esenciales, sencillo, que pudiera ser util tanto a
la propia Red como al conjunto de las entidades del Movimiento Asociativo Plena In-
clusién en sus procesos de gestion y mejora, y que ademds pudiera suponer un espacio
de comparacién y aprendizaje entre las entidades que estén dispuestas a utilizarlo. La
Red ha desarrollado el trabajo basindose en dos lineas: Seleccion de indicadores clave
entre los que ya estaba compartiendo la Red teniendo en cuenta los siguientes criterios:
impacto en la Misién, factibilidad, esfuerzo/coste, aprendlza]e/smerglas y Revision del
mapa de indicadores elegidos contrastindolo con las dimensiones y dreas de indagacién
del Sistema de Evaluacién de la Calidad Plena en sus 3 ejes: Calidad de Vida, Gestién y
Etica, para ver qué indicadores esenciales atin era necesario incorporar. Estd elaborado
el catdlogo de indicadores que configuran el Cuadro de Mando que se expone en este
simposio y el Plan de Accién y de Difusidn para activar la generalizacién de su uso. El
Cuadro de Mando tiene una estructura de indicadores equilibrada en relacion a los 3 ejes
del Sistema de Evaluacion de la Calidad Plena y, en consecuencia, va a ser una entrada
pedagégica y muy util para que las organizaciones de Plena Inclusién puedan mejorar
en el marco de dicho sistema. Aun falta disefiar el espacio virtual donde compartir la
informacién y suministrar los informes comparados.

PALABRAS CLAVE: evaluacién; calidad; calidad de vida; gestion; ética.

Simposio 9.
Calidad de vida: un concepto, tres enfoques

Intensidad de apoyos, salud mental, empleo y su impacto en calidad de vida

Juan Antonio GONZALEZ AGUILAR
(Aprosub. Cérdoba)

juangonzalez@aprosub.es

ResuMmEN: La mejora de resultados personales y su impacto en la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual se ha convertido en el principal reto de las
organizaciones prestadoras de apoyos. Aprosub en 2010 desarrolla su mapa de procesos
con la caracteristica esencial de que sus procesos clave estdn orientados a las personas;
esto hace que la evaluacién de la calidad de vida sea contemplada como un resultado
clave de la organizacién. El objetivo del trabajo desarrollado es mostrar la relacién de los
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resultados en términos de calidad de vida, obtenidos en Aprosub, y su relacién con tres
variables consideradas relevantes para nosotros: intensidad de apoyos, salud mental y
participacién en programas de empleo con apoyo. Para ello hemos estudiado las pun-
tuaciones de Calidad de Vida de los afios 2015 y 2016 de las personas a las que presta-
mos apoyos en Aprosub. Los datos contemplados se han obtenido mediante las escalas
Inico-Feaps y San Martin, y corresponden a 412 personas adultas con discapacidad
intelectual, de las cuales el 39.3% son mujeres y el 60.7% hombres. La distribucién de la
muestra cumple con los criterios de normalidad con un 95% de confianza, tanto en las
pruebas de Kolmogorov-Smirnov, como con la prueba W de Shapiro-Wilk. De los re-
sultados obtenidos podemos destacar que se establece una relacién directa entre las pun-
tuaciones de calidad de vida y puntuaciones SIS, en el caso de usar la Escala Inico-Feaps.
Siendo la tendencia inversa al usar la Escala San Martin. Hay diferencias signiﬁcativas,
en términos de calidad de vida, entre las personas que toman medicacién psiquidtrica y
las que no. Las personas que participan en programas de Empleo con Apoyo obtienen
mejores puntuaciones que las que no. Igualmente, a medida que se avanza en el progra-
ma las puntuaciones son mejores.

ParaBras cLave: calidad de vida; resultados personales; evaluacién.

Contabilidad social y calidad de vida

Jests CaBEZAS BENTTEZ y Juan Antonio GONZALEZ AGUILAR
(Aprosub. Cordoba)

Autor principal: Jestis CABEzAS BENITEZ
(Aprosub. Cordoba)
jesuscabezas@aprosub.es

ResuMmEN: Habitualmente hemos entendido el impacto de nuestras organizaciones
solo desde la perspectiva social, es decir, del impacto directo en las personas, sus familias
y algunos contextos sociales. Por otra parte, las organizaciones realizan sus procesos
econémicos, financieros y contables en pos de ser organizaciones eficaces, eficientes y
sostenibles. Por dltimo, una organizacién como Aprosub no pude dejar de tener en cuen-
ta el impacto que genera en la vida de las personas. Tradicionalmente, cada uno de estos
enfoques ha sido tenido en cuenta por separado. Objetivo: mostrar cémo se pueden uni-
ficar diferentes perspectivas contemplando un sistema de contabilidad social que consi-
dere conjuntamente el valor social, el impacto econémico y los resultados en términos
de calidad de vida. La metodologia se ha basado en un proceso de formacién-accién en el
que a la vez que ibamos adquiriendo nuevos conceptos y estrategias se iba desarrollando
e implementando el modelo de trabajo. Este proceso se desarroll a lo largo de cinco
fases: fijacin del equipo de trabajo, identificacién de grupos de interés, identificacién de
variables de valor, monetizacién de outputs y calculo y visualizacién del valor consoli-
dado. Queremos destacar que la aportacion diferencial a este trabajo, por parte de Apro-
sub, fue la incorporacién de la variable Calidad de Vida como elemento clave a tener
en cuenta en la monetizacién del valor social. En cuanto a los resultados de este trabajo
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podemos constatar que el valor social generado de nuestra actividad supone casi cinco
veces més que el presupuesto de la entidad, aportando la variable calidad de vida un 6%
del total. La contabilidad social ofrece un nuevo marco para la comprensién y gestién
del Valor Social integral de una organizacién. Incorporar los resultados de calidad de
vida al proceso de monetizacién supone una nueva perspectiva para las organizaciones.

PALABRAS CLAVE: contabilidad social; calidad de vida; impacto social.

Mejorando la gestion de los planes personales de apoyo

Aurora GOMEZ ARREBOLA y Juan Antonio GONZALEZ AGUILAR

(Aprosub. Cordoba)

Autora principal: Aurora GOMEZ ARREBOLA
(Aprosub. Cordoba)

auroragomez@aprosub.es

ResuMEN: Planificacién centrada en la persona y calidad de vida son dos conceptos
que necesariamente tienen que ir de la mano, y es que la toma de decisiones y la par-
ticipacién son claves para el desarrollo del proyecto vital de cualquier persona. Esto
ha supuesto replantear el enfoque de las practicas desarrolladas por las organizaciones,
impulsando la participacién de las personas en el disefio y desarrollo de sus proyectos de
futuro, y mejorar el modelo de planes personales de apoyo en Aprosub y el sistema de
gestién de los mismos. El trabajo realizado se ha basado en la red de equipos generado
en nuestra entidad para el desarrollo de mejoras y proyectos de innovacién. Las fases del
trabajo desarrollado han sido las siguientes: revisién de la metodologia usada en los tlti-
mos afios, andlisis de los puntos fuertes y débiles del modelo, disefio del nuevo modelo
e implementacién de los cambios. Uno de los aspectos que més dificultades generaba era
cémo realizar y evaluar los planes personales de apoyo de todas las personas de manera
que pudieran tener una doble misién: por una parte, informar a la persona interesada
y, por otra, tener informacién en tiempo real de todos planes operativos en la entidad.
Como resultado de este trabajo hemos generado una metodologfa més ficil y agil que
permite que el planteamiento y el seguimiento de los aspectos clave del plan personal de
apoyos se realizan a través de una aplicacion situada en la intranet de la entidad, siendo
facilmente accesible para los implicados en el plan. Gracias a la incorporacién de nuevas
metodologias de gestion y evaluacién de los planes personales podemos hacer un mejor
seguimiento de los mismos e implementar los cambios necesarios. Por otra parte, obte-
nemos informacién global de todos los planes de manera inmediata.

ParaBras cLave: calidad de vida; planificacion centrada en persona; procesos; aplica-
ciones informaticas; planes personales de apoyo.
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Sitmposio 10.
Una mirada multifocal a la salud

Estrategias de apoyo a la salud

M. Luisa Cazorra Ruiz
(Asoctacion AFANIAS)

mcazorla@afanias.org

ResumeN: Debido a la antigliedad de la Asociacién, nimero y diversidad de personas
a las que se ofrece apoyo, ha tenido que adaptarse a las necesidades de la salud y bienestar
fisico de la poblacién atendida por diversos motivos: el envejecimiento, incremento en las
necesidades de apoyo, deterioro de la salud mental, adicciones, etc. Con la meta de dise-
flar estrategias de intervencién que van desde cambios organizativos al establecimiento
de protocolos internos o alianzas con agentes externos se han creado equipos de trabajo
multdisciplinares cuyos objetivos giran en torno al envejecimiento, de cara a promover
una buena vejez; la salud mental en un sentido amplio, que va desde la deteccion de sinto-
matologfa, a la prevencién o el abordaje de la conducta desafiante y bienestar emocional,
PREDEA, que promueve la prevencién, deteccién e intervencién en situacién de maltrato
y abuso a personas con discapacidad intelectual y sistema de calidad; equipo que ha gene-
rado protocolos y procedimientos de actuacién que recoge y consensta las directrices a
seguir respecto a la salud en todos los centros y servicios de la Asociacion. Método: anélisis
de las necesidades de la poblacién atendida; recogida de referentes y buenas practicas; esta-
blecimiento de estrategias de abordaje. Resultados: creacién de 4 equipos de trabajo trans-
versales (equipos multidisciplinares; visién transgeneracional; diferentes dispositivos de
apoyo); generacién de 4 procedimientos y 21 protocolos; deteccién y apoyo en trabajado-
res de centros especiales de empleo en proceso de envejecimiento prematuro; y adaptacién
de 8 programas a las necesidades de salud de las personas. La deteccidon de necesidades y
la adaptacion para cubrirlas obliga a realizar un trabajo coordinado y conjunto de manera
mult1d1sphnar que promueva la gestién del conocimiento, pautas y directrices comunes,
asi como la resolucién de casos de manera individual y especializada.

PALABRAS CLAVE: equipos multidisciplinares.

La salud se aborda en red

Hugo MaTEu CAMARGO
(Asoctacion AFANIAS)
hmateu@afanias.org

ResumeN: Un abordaje integral desde una organizacién de apoyo a personas con
discapacidad intelectual implica, ademds del trabajo desarrollado de manera interna, el
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establecimiento de alianzas con actores externos que afiancen, mejoren y posibiliten di-
cho trabajo, como son las colaboraciones y sensibilizaciones que se han llevado a cabo con
hospitales; centros de atencién a la infancia o centros de salud de referencia; servicios es-
pecializados en salud mental (SESMDI), salud bucodental; seguros de asistencia sanitaria;
o entidades privadas que nos sensibilicen en materia de alimentacién saludable, técnicas
de relajacion, etcétera, destacando la formacidn a profesionales de enfermeria. Método:
contacto con las entidades y comunicacién de centro o servicio y colectivo como paciente;
Informacién sobre las necesidades tanto grupales como individuales; establecimiento de
pautas a seguir por parte del centro y del servicio sanitario; formacién al personal sanita-
rio sobre la atencién a PDI; contraste de la herramienta el Libro de Salud; y participacion
en protocolos de utilizacién de los recursos sanitarios. Resultados: alianzas con FU-
DEN (Fundacién para el desarrollo de la enfermeria); ARASAAC (Portal Aragonés de
la Comunicacién Aumentativa y Alternativa); Centros de Salud; Centro de Atencién ala
Drogodependencia (CAD); Salud Bucodental. Entidades especializadas en sexualidad;
habitos saludables; Centros Hospitalarios. Para mejorar la salud de las personas con
discapacidad intelectual es basico establecer espacios de colaboracién con los recursos a
los que se debe acceder; realizar tareas de sensibilizacién y difusién; promover el cono-
cimiento acerca de las necesidades espec1ﬁcas de la persona con discapacidad intelectual
como paciente; mejorar la comunicacién con el personal sanitario; consensuar pautas de
atencién y concienciar a la sanidad de la necesidad de prestar una atencién de calidad a
este colectivo, como un derecho que asiste a cualquier ciudadano.

PALABRAS CLAVE: alianzas; colaboracién; red; formacién; difusién; sensibilizacién;
recursos sanitarios.

Empoderando a las personas en la gestién de su salud: libro de la salud

Ana Belén Ropr1GO HERRERO
(Asociacion AFANIAS)
abrodrigo@afanias.org

Resumen: El libro de la salud es una herramienta creada para facilitar a las personas
con necesidades de apoyo en la comunicacidn, la expresién y, comprensién en todo lo
relacionado con la salud. Se forma por pictogramas dispuestos en diferentes categorias.
Hace 3 afios y a partir de un estudio de necesidades se creé el Libro de los especialistas
médicos para comunicar a las personas con discapacidad a qué facultativo debfan acudir
en funcién de los sintomas o dolencias. Una vez en marcha surgieron nuevas necesidades
relacionadas con la salud. Por lo que se decide ampliarlo y pasa a llamarse “Libro de la
salud”; a partir de aqui se traba]a conjuntamente con el departamento de enfermeria, el
equipo de residencia y las propias personas. En 2015 el grupo de SAAC, junto a diferen-
tes grupos de adaptacién y accesibilidad formados por usuarios y una persona de apoyo,
crea y valida el libro de salud al completo. En el afio 2016 se presenta en el Hospital
Puerta de Hierro, el Centro de Salud de Pozuelo y a algunos familiares que participan
en el proyecto. Posteriormente, se presenta a las personas con discapacidad intelectual
y profesionales de Afanias Pozuelo para que trabajen de forma funcional, que muestran
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las necesidades por las que se cred esta herramienta. Resultado: difusién entre el personal
sanitario (médicos y enfermeros); fomento de la autonomia en el dmbito de salud de las
personas con discapacidad intelectual; utilizacién en hospitales y centros de salud; faci-
litar a las familias su uso. Esta herramienta facilita la comprensién e informacién de los
aspectos relacionados con la salud de las personas que asisten a sus citas sanitarias con
él, dindoles mayor autonomia y empoderamiento, como parte de su autodeterminacidn,
bienestar fisico y derechos.

PALABRAS CLAVE: autodeterminacidn; bienestar fisico; derechos; comunicacién; acce-

sibilidad; pictograma; centros sanitarios; familias.

Sitmposio 11.
Ultimos avances en el movimiento asociativo Plena
Inclusion para impulsar el cambio organizacional

Avances en calidad plena. Revisién del modelo y sistema de evaluacién

Santos HERNANDEZ!, Carlos GONZALEZ? y Juan José Lacasta Reovo!
(Plena Inclusion'y Plena Inclusion Castilla-La Mancha?)

Autor principal: Santos HERNANDEZ
(Plena Inclusion)
santoshernandez@plenainclusion.org

ResuMEN: Plena inclusidon contempla entre sus objetivos estratégicos el cambio de
las organizaciones para que se centren en las personas y en la transformacién social. En
este simposio se presentan un conjunto de avances que van a coadyuvar decisivamente
en ese cambio: en calidad, en liderazgo y en el sistema de apoyos a las organizaciones
para que les sea mis facil llevarlo a cabo. Asi el objetivo de esta comunicacidn, dado que
Plena inclusién puso a disposicién de sus entidades hace ya diez afios un modelo propio
de calidad y un sistema de evaluacién acreditable, es presentar la revisién y adaptacién de
dicho modelo y sistema a los nuevos enfoques estratégicos y a los cambios producidos
en los tres pilares en los que se basa el modelo (calidad de vida, gestién y ética). Otro
objetivo de la comunicacién es presentar la adaptacién de este sistema de evaluacién a
las federaciones. Se ha trabajado en dos dmbitos: adaptacién del sistema de evaluacién
a las federaciones y pilotaje en su despliegue con cuatro federaciones; y revision del
Modelo y del sistema de evaluacion de Calidad plena, introduciendo las propuestas de
mejora de las entidades acreditadas y aquellos aspectos claves nuevos que deben orientar
los cambios necesarios para que las entidades estén centradas en las personas. Dispo-
nemos de un sistema de evaluacién adaptado a las federaciones y del nuevo modelo de
Calidad plena y su sistema de evaluacién donde se han incluido los avances en mode-
lo de calidad de vida, los nuevos principios de calidad total, y los nuevos valores del
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movimiento asociativo Plena inclusién. Contaremos con una estructura agil y cualifica-
da para la acreditacién de las entidades y federaciones en el modelo de calidad plena. Las
entidades y federaciones de Plena inclusién contarin con una herramienta de apoyo que
les ayudard a ir avanzando a través de sus planes de mejora a ser entidades centradas en
las personas, excelentes en la gestién y con un estilo de funcionamiento coherente con

nuestro compromiso ético.

PALABRAS CLAVE: sistema de calidad; calidad de vida; gestidn; ética; mejora.

Avances en el liderazgo: marco de competencias de los lideres profesionales

Vicente MARTINEZ TUR!, Javier GOMEZ GOoNzALEZ?, Carmen RODRIGUEZ?
y Juan José Lacasta REoyo’
(Universidad de Valencia. IDOCAL', Universidad de Valladolid®y Plena Inclusion’)

Autor principal: Javier GOMEZ GONZALEZ
(Universidad de Valladolid)

javier@emp.uva.es

ResuMEN: Las organizaciones de Plena inclusién y muchas otras del Tercer Sec-
tor estdn en proceso de cambio organizacional porque la orientacién a las personas y
a la transformacién social requiere remover profundamente la cultura, los procesos
y la estructura de cada organizacién. Pero, para que el cambio tenga éxito, el ejercicio
de un liderazgo adecuado se revela como una clave critica en dicho proceso. Por ello, en
Plena Inclusién se ha iniciado un proceso para desarrollar, en las personas que dirigen
las organizaciones y sus servicios, las competencias de liderazgo que necesitan para ges-
tionar el cambio. El primer producto, elaborado con la Universidad de Valencia y con
la Universidad de Valladolid, es un marco de competencias para estas personas, como
base para la programacién posterior de un posgrado. El objetivo de esta comunicacion es
presentar este marco de competencias. Se celebraron dos sesiones de trabajo: una con un
grupo de gerentes de organizaciones de distinto tamafio y de representacién geografica
diversa; y otra con técnicos expertos en procesos organizacionales de distintas redes de
Plena inclusién. En ambas se identificaron competencias clave y necesidades formativas
de este grupo profesional. Posteriormente, el grupo de trabajo compuesto por las dos
universidades y por Plena inclusién elaboré el marco de competencias, teniendo tam-
bién en cuenta, ademds de bibliografia, diversos programas de posgrado para lideres
de organizaciones. Contamos con un marco de competencias de lideres profesionales
organizadas en 3 ejes: conocimientos, habilidades y actitudes y en cada uno de los ejes se
identifican las competencias en 5 niveles: competencias personales, respecto a las perso-
nas, con los equipos, con la organizacién, y con el entorno. El marco de competencias es
la base para organizar los sistemas de aprendizaje y de formacién necesarios para lideres
profesionales que estratégicamente Plena inclusién pretende desarrollar en colaboracién
con la Universidad.

PALABRAS CLAVE: gerentes; directores; competencias; cambio; aprendizaje.
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Avances en apoyos a las entidades para su cambio organizacional

Rafael RoBLEDO!, Emilio MiNaMBRES?, Carlos PEREZ?, Carlos GONZALEZ?, Santos HERNANDEZ!
y Juan José Lacasta REoyo!
(Plena Inclusion', ASPRODES? Asociacion PAUTA?, Plena Inclusion Castilla La Mancha*)

Autor principal: Juan José Lacasta REoyo
(Plena Inclusion)
juanjolacasta@plenainclusion.org

ResuMEN: Las organizaciones ya saben que necesitan cambiar si quieren desempefiar
los roles principales que exige la Misién de Plena inclusién. Pero no siempre se cuenta con
los recursos y las competencias organizacionales necesarias. Por ello, una de las priori-
dades estratégicas de Plena inclusin es desplegar apoyos certeros que catalicen los cam-
bios que cada organizacién necesita. As, el objetivo de esta comunicacién es presentar los
avances principales en: gestién del conocimiento, en planificacién centrada en la entidad de
las federaciones, y la nueva cartera de servicios de Consultoria del Cambio. Un grupo
de expertos ha disefiado el sistema de gestiéon del conocimiento. Se ha configurado un
arbol de 53 temas estratégicos sobre los que compartir conocimiento y una estructuracién
de contenidos para cada uno de los temas: modelos; herramientas; investigaciones; articu-
los; audiovisuales; formadores; expertos; etc. El proceso metodolégico de Planificacion
Centrada en la Entidad se ha elaborado mediante un programa piloto en 8 entidades de Ex-
tremadura y Castilla La Mancha. Se ha basado en los principios de Planificacién Centrada
en la Persona. La Red de Consultoria de Plena inclusién ha elaborado la nueva Cartera de
Servicios de consultoria del cambio. Desde la experiencia profesional de la Red en consul-
torfa se han cruzado las demandas subyacentes de las entidades con las competencias pro-
fesionales con las que cuenta la Red. Estd abierto el sistema de gestién del conocimiento
para nutrir los 53 temas estratégicos y se aloja en la intranet de Plena inclusién. Es de facil
contribucién y acceso. Contamos con una metodologia para que las federaciones autoné-
micas de Plena inclusién puedan hacer Planificacién Centrada en la Entidad. Contamos
con una nueva Cartera de Servicios de Consultoria del Cambio que estd a disposicion de
todas las entidades en la pdgina web de Plena inclusién. Plena inclusién estd dotando a las
entidades de un conjunto de apoyos que facilitan sus procesos de cambio organizacional.

PALABRAS CLAVE: conocimiento; cambio; planificacion centrada en la entidad; servi-
cios a las organizaciones.

Simposio 12.
Sexualidad en personas con discapacidad

Sexualidad: una asignatura pendiente en las personas con discapacidad

Maria HonruB1A PEREZ!2, Esther SANCHEZ Raja?, Marta HERNANDEZ MERONO?
y Agusti José CAPPARELLI®
(Universidad de Barcelona', ANSSYD? y Zion Clinica Deportiva y Traumatolégica. Madrid®)
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Autor principal: Agusti José CAPPARELLI
(Zion Clinica Deportiva y Traumatologica. Madrid)
Drcapparelli@gmail.com

ResuMEN: La Asesoria gratuita de sexualidad y discapacidad es uno de los espacios
de la Asociacién Nacional de Salud Sexual y Discapacidad (ANSSYD) creado por la
demanda creciente. La importancia que la sexualidad tiene para estas personas y el en-
torno cercano y la necesidad cada vez mis urgente de visibilizar las necesidades sexuales
de las personas con discapacidad queda de manifiesto por el incremento de consultas.
Objetivos: 1. Registrar las solicitudes de asesoramiento para cuantificar su naturaleza
y la poblacién que las realiza. 2. Categorizar las solicitudes a partir de las personas con
discapacidad, familiares y profesionales. 3. Exponer la relevancia de la asesorfa por el
aumento de demandas. 4. Demostrar la importancia de la sexualidad al visibilizar sus
demandas con el fin de empoderarlas. Disefio: Estudio cuantitativo Descriptivo Trans-
versal sobre las intervenciones de la Asesorfa de ANSSYD a personas con discapacidad,
familiares, cuidadores y profesionales. Entre los afios 2012 y 2016 se reciben 2.652 llama-
das sobre: embarazo; desconocimiento sexual; disfunciones sexuales; coito; orientacién
sexual; juguetes erdticos; asistencia sexual (AS). Conclusiones: 1. El nimero de consultas
crece exponencialmente; la mds frecuente, las dudas sobre sexualidad, indica falta de
informacién; 2. Las consultas se realizan en su mayoria via online. Genera menos an-
siedad y mds tranquilidad al exponer la consulta; 3. Falta formacién e informacién a los
profesionales para responder dudas y necesidades en sexualidad; patente por el nimero
de consultas realizadas. Los profesionales de enfermeria y educacién social son los que
mds preguntan; 4. Preguntas sobre la Asistencia Sexual en aumento los tltimos 3 afios;
5. Importancia de la reproduccién; consultas sobre planificacién familiar; esterilizacién;
6. Falta interés por los derechos sexuales y reproductivos y no son conocidos por los
sujetos del estudio; 7. Relaciones coitales, tema muy poco demandado; preocupa mis a
familiares y personas con discapacidad que a profesionales.

PaLaBRrRAS cLAVE: sexualidad; diversidad funcional; educacién sexual; asesoramiento;
discapacidad.

Programa de intervencion en sexualidad a personas con dafio cerebral adquirido

Maria HonruBia PEREZ!'? y Esther SANCHEZ Raja?
(Universidad de Barcelona’ y ANSSYD? Asociacion Nacional de Salud Sexual y Discapacidad
JANSSYDJ)

Autora principal: Maria HONRUBIA PEREZ
(Universidad de Barcelonay ANSSYD)

mhonrubia@ub.edu

ResuMen: El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) es una patologia frecuente que afecta
a personas jovenes, con secuelas importantes neuroldgicas que repercuten en la actividad
sexual y en las relaciones de pareja. Realizar un Programa de Intervencién en sexualidad
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a personas con (DCA) obedece a la falta de programas, a la creciente demanda de infor-
macién sobre la actividad sexual después de un (DCA), y a la falta de respuesta profe-
sional especializada. Se basa en el Modelo Social de Derechos y Modelo Biografico Pro-
fesional. Objetivos: 1. Presentar el Programa de Intervencién en sexualidad elaborado
segtin las necesidades de los pacientes con DCA. 2. Implementar el Programa en ambos
sexos. 3. Valorar el Programa por las personas con DCA y profesionales. Implantacién
del Programa afios 2013-16: Asociacién Ateneo de Castellon; Hospital Asepeyo de Sant
Cugat (Barcelona); Asociacién TRACE de Barcelona; Asociacién ASEM de Barcelona.
Sujetos: 54 personas: 33 hombres y 21 mujeres. Programa de 10 horas con dindmicas y
talleres para favorecer la participacién y la atencién en grupos con afectacion cognitiva
moderada o leve. Sesiones: Presentacion de participantes y conductoras; Aspectos
que nos preocupan de la sexualidad; Marco Juridico y Derechos; Conceptos basicos
en sexualidad; Planificacién familiar adecuada a su disfuncionalidad; Alteraciones en
la respuesta sexual; Recursos pedagdgicos y ludicos; Relaciones intimas y de pareja;
Aspectos especificos a clarificar. Cuestionario de Evaluacién Post-Programa; Cuaderno
de campo para describir emociones y aportaciones verbales, y Cuestionario a valorar por
las profesionales. Valoracidn altamente satisfactoria de las personas con DCA y de los
profesionales al cuidado, reflejados en Cuaderno de Campo y Cuestionarios. Transmitir
a los profesionales la importancia de informar post, DCA sobre c6mo serd a partir de
ahora la actividad sexual y las relaciones. Acompafiamiento profesional en el proceso
de adaptacién para mejorar su salud global y calidad de vida.

PaLaBras cLAVE: sexualidad; dafio cerebral adquirido; programas de educacion se-
xual; discapacidad; diversidad funcional.

Mitos y realidad sobre la figura en construccién de la asistencia sexual

Esther SANcHEZ Raja! Maria HoONRUBIA PEREZ!?
(ASAD. ANSSYD! y Universidad de Barcelona?)

Autora principal: Marfa HoNRUBIA PEREZ
(Universidad de Barcelona. ANSSYD)
esanchezra@gmail.com

ResuMEN: Las personas con Diversidad Funcional (PDF) han sufrido doble repres-
sion de la sexualidad a través del tiempo. El activismo de las PDF para el cumplimiento
de sus derechos sexuales y reproductivos plantea una nueva figura: “Asistencia sexual”,
servicio de apoyo, opcién y/o recurso, para desarrollar plenamente su sexualidad. Hay
varios posicionamientos hacia la definicién y objetivos de esta figura como una opcién
para ofrecer igualdad de derechos en el dmbito sexual de las PDF. Objetivos: 1. Presentar
una propuesta de formacién para AS. 2. Informar y dotar a los profesionales que quie-
ran dedicarse a la AS, de conocimientos sobre sexualidad y DF. 3. Promover hédbitos
sexuales saludables y una vision positiva de la sexualidad. 4. Informar de la legislacién
vigente. 5. Describir buenas pricticas profesionales en Sexualidad y DF. Programa de
formacién para profesionales. Se distribuye en siete sesiones tedricas y cinco practicas

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, Anejo 1, marzo 2018, pp. 23-92

-51 -



SIMPOSIOS
SYMPOSIUMS

con siete médulos: Médulo 1. Legislacién vigente. Médulo 2. Cuidados Sanitarios. M6-
dulo 3. Conceptos sobre el hecho sexual humano (I). Médulo 4. Conceptos sobre el
hecho sexual humano (II). Médulo 5. Sexualidad y Diversidad Funcional I. Médulo
6. Sexualidad y Diversidad Funcional II. Médulo 7. Asistencia sexual y DF. Criterios
de Evaluacion: los contenidos tedrico-pricticos con Prueba Objetiva (70% de la nota);
Actividades Précticas con asistencia-participacion y prueba objetiva (25% de la nota);
Seminarios y otras actividades con Asistencia (5% restante de la nota). La sexualidad es
una gran cuestion silenciada en el dmbito de la discapacidad. Se da unanimidad sobre
la necesidad de educacién sexual inclusiva que empodere a las PDF. Hay diversidad de
opiniones en las funciones que ha de desempenar la figura de la AS. Velar por otorgar
apoyos necesarios y crear condiciones favorables para que la asistencia sexual a PDF se
convierta en “acuerdos libres” entre ambas partes.

PaLaBrAs CLAVE: sexualidad; formacion; discapacidad; diversidad funcional; asisten-
cia sexual.

Sitmposio 13.

Discapacidad intelectual: transicion a la vida adulta,

conducta adaptativa y calidad de vida familiar

Buenas pricticas en transicion a la vida adulta de jévenes con discapacidad
intelectual

Garazi YURREBASO ATUTXA', Javier GALARRETA? y Natxo MARTINEZ RUEDA!
(Universidad de Deusto! y Universidad del Pais Vasco?)

Autor principal: Garazi YURREBASO ATUTXA
(Universidad de Deusto)
garaziyurrebaso@deusto.es

ResumMEen: La complejidad de los procesos de Transicién a la Vida Adulta requiere el
desarrollo de una variedad de programas y recursos destinados a facilitar y apoyar estos
procesos, en distintos niveles y articulando diversos escenarios, entre los que la presencia
del sistema educativo resulta fundamental. En el caso de las personas con discapacidad,
desde el paradigma de apoyos y el marco de calidad de vida, se abren nuevas posibilidades
para esta respuesta, avanzando en el reto de brindar igualdad de oportunidades, tanto
desde los servicios como desde la sociedad. La literatura actual sobre los programas para
la planificacién de la transicién de las personas con discapacidad enfatiza la necesidad
de identificar buenas pricticas que faciliten la consecucién de resultados de vida adulta
satisfactorios. En la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, son las Aulas de Aprendizaje
de Tareas los programas educativos dirigidos a responder y acompaiiar a los y las jévenes
con discapacidad intelectual en su transicién a la vida adulta. En este estudio se utiliza la
combinacién de la metodologia cuantitativa y la cualitativa, incorporando la perspectiva
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de estudiantes, familias y profesionales, con la finalidad de analizar la situacién de las
Aulas de Aprendizaje de Tareas y proponer recomendaciones en distintos niveles, to-
mando como referencia las buenas pricticas de transicién identificadas por la literatura.
Los resultados indican que los y las profesionales consideran que las buenas practicas de
transicién se desarrollan en un grado medio alto, y se identifican ejemplificaciones prac-
ticas relacionadas con cada una de las siete dimensiones de buenas pricticas identificadas
por la literatura. Se observan pricticas desiguales, en relacién a las diversas dimensiones
de buenas pricticas, asi como en los distintos centros, pero prometedoras y que permiten
imaginar, con sentido y apoyo, posibilidades de futuro.

PaLABRAS CLAVE: juventud; edad adulta; trinsito; pricticas prometedoras; programas
educativos; aulas de aprendizaje de tareas.

Evaluacién de la conducta adaptativa en personas jévenes y adultas
con discapacidad intelectual

Ana Casas GuTiErrez, Elena AuzMENDI y Delfin MONTERO
(Universidad de Deusto)

Autora principal: Ana Casas GUTIERREZ
(Universidad de Deusto)
ana.casas@deusto.es

Resumen: La adopcién de nuevos enfoques de aproximacién al estudio de la disca-
pacidad intelectual ha puesto de manifiesto la necesidad de establecer sistemas de clasi-
ficacién y de diagndstico multidimensionales que permitan la realizacién de evaluacio-
nes acordes a las necesidades particulares de cada persona. Ademas, el hecho de que la
existencia de limitaciones significativas en conducta adaptativa se constituya como una
condicién necesaria para el diagnéstico hace que el uso de instrumentos psicométrica-
mente validos y acordes a la actual definicidn de discapacidad intelectual sea fundamen-
tal. Asi, en nuestra realidad, se precisa de instrumentos normativos y criteriales, fiables
y vélidos para la evaluacién y valoracién, que permitan la consecucién de un claro fin
profesmnal una intervencién que, respetando las caracteristicas, capacidades, necesi-
dades, intereses y motivaciones de cada uno/a, permita a las personas con discapacidad
intelectual mejorar y ampliar sus destrezas adaptativas; habilidades que permitan a las
mismas participar en y de los contextos en los que crecen, se desarrollan, interactiian y
desenvuelven, mejorando asi su calidad de vida. Se realiza un anilisis de la estructura
factorial de la conducta adaptativa a través del Inventario para la Planificacién de Ser-
vicios y Programacion Individual, ICAP (Montero, 1996), aplicando dicha herramienta
a una muestra de 500 jévenes y adultos con discapacidad intelectual. El inventario es
un instrumento normativo con més de veinte afios ininterrumpidos de uso profesional,
en lengua castellana y baremado en nuestro entorno con una muestra representativa de
la poblacién general. Se obtienen evidencias que permiten afirmar que el instrumento
puede contribuir al estudio de personas jovenes y adultas con discapacidad intelectual
a través de las variables personales y contextuales que la herramienta mide. E1 ICAP
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permite el hallazgo de diferencias significativas entre personas con distintos niveles de
discapacidad intelectual en base a sus destrezas adaptativas.

PALABRAS CLAVE: destrezas adaptativas; diagnéstico; evaluacién; multidimensiona-
lidad; instrumentos normativos; instrumentos criteriales; sistemas internacionales de
evaluacién y clasificacion.

Calidad de vida de familias de jévenes y adultos con discapacidad intelectual

Marfa ViLLagscusa, Almudena FERNANDEZ y Natxo MARTINEZ RUEDA
(Universidad de Deusto)

Autora principal: Marfa VILLAESCUSA
(Universidad de Deusto)
maria.villaescusa@deusto.es

ResuMen: La familia se ha configurado a lo largo de la historia como un contexto
significativo para cualquier personay como el principal apoyo para las personas con dis-
capacidad. Los cambios estructurales e ideoldgicos —valores— que se han ido sucediendo
en los dltimos tiempos, han incidido en la aparicién de nuevas necesidades en el sistema
familiar, lo que a su vez ha suscitado la configuracién de nuevas realidades en el apoyo
a las personas con dlscapamdad y sus familias. Debido a esto y a la revalorizacién de los
contextos comunitarios y sociales, a finales del siglo veinte, emerge el interés tanto por el
concepto de Calidad de Vida Familiar como por su aplicabilidad en servicios y progra-
mas, surgiendo diversas perspectivas en torno al concepto y a la aplicacién del mismo,
aunque con una todavia evidente falta de estudios que avalen la aplicacién de pricticas
orientadas hacia la mejora de la Calidad de Vida Familiar (en adelante, CdVF). Se ha
descrito, analizado y evaluado, mediante una metodologia mixta, la implementacién du-
rante un afio e impacto de un programa de CdVF en 13 familias. El programa impacta
positivamente en la CdVF, principalmente en las interacciones, mejorando las relaciones
y la comunicacién en la unidad familiar. Juntar a la familia genera un espacio de didlogo
que ayuda a identificar y compatibilizar las necesidades de cada miembro de la unidad
familiar, este espacio de encuentro que se genera con un o una profesmnal «testigo», en
un didlogo ordenado, ayuda a la familia a sentirse acompafiada y a «activarse».

PALABRAS CLAVE: intervencién; modelo centrado en la familia; programa de apoyo;
red de apoyo; espacio de didlogo.

Simposio 14.
Calidad de vida y necesidades de apoyo en nirios

y adolescentes con paralisis cerebral
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Adopcién de buenas pricticas en los servicios proveedores de apoyos en parilisis
cerebral

Virginia Acuayo RomERO, Miguel Angel VERDUGO ALONsO, Maria FERNANDEZ SANCHEZ,
Antonio Manuel AMOR GONZALEZ y Victor Benito ArRias GONZALEZ
(Universidad de Salamanca. INICO)

Autora principal: Virginia Aguayo Romero
(Universidad de Salamanca. INICO)
aguayo@usal.es

ResuMmEN: La adopcién de enfoques socioecoldgicos para comprender la discapaci-
dad permite el desarrollo de buenas practicas basadas en evidencia. Directamente rela-
cionados con estas pricticas, se encuentran los procesos de evaluacién y provisién de
apoyos individualizados. Para su desarrollo, son necesarias herramientas de evaluacién
adecuadas que permitan guiar estos procesos. Actualmente, la herramienta mas avalada
internacionalmente en la evaluacién de las necesidades de apoyo en nifios y adolescentes
con discapacidad es la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS-C). Los participantes de este
estudio han sido 150 nifios y adolescentes con paralisis cerebral con edades entre 5y 16
afios. La escala utilizada para evaluar sus necesidades de apoyos ha sido la SIS-C. Se han
recogido ademds datos sobre las habilidades motora gruesa, manual y comunicativa uti-
lizando los actuales sistemas de clasificacion para esta poblacién. La obtencion del perfil
de necesidades de apoyo de la poblacién con parilisis cerebral permitird conocer cuiles
son las variables mediadoras y moderadoras de estas necesidades, lo que favoreceri el
desarrollo de planes individualizados de apoyo por parte de las organizaciones provee-
doras de servicios. El estudio de las necesidades de apoyo permite elaborar planes de
apoyo que contribuyan a la mejora del funcionamiento de la persona. Se espera que los
resultados derivados de este trabajo favorezcan la implementacién de pricticas basadas
en la evidencia en el dmbito de la discapacidad, y concretamente de la parilisis cerebral,
lo que directamente repercutird en una mejora del bienestar y de la calidad de vida de
este grupo en riesgo de exclusién y de sus familias.

PALABRAS CLAVE: paralisis cerebral; apoyos; infancia y adolescencia; evaluacion; bue-
nas practicas.

Adaptacién y validacién del Cerebral Palsy Quality of Life questionnaire
para nifos y adolescentes con parilisis cerebral

Begofia OrGAZ Baz, Marta Bapia CorsELLA y Miguel Angel VERDUGO ALONSO
(Universidad de Salamanca. INICO)

Autora principal: Begofia OrGaz Baz
(Universidad de Salamanca. INICO)
borgaz@usal.es
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ResuMmEeNn: El CP-QOL es un instrumento util para evaluar las intervenciones di-
sefiadas para mejorar la CV de los nifios y adolescentes con PC. En la actualidad, se
encuentra disponible en distintos idiomas y se han convertido en una herramienta trans-
cultural para evaluar la CV de los nifios y adolescentes con PC. Para la traduccién, adap-
tacién y validacion del instrumento se han seguido las “Directrices de Traduccién de
CPQOL” y las recomendaciones para la adaptacion de pruebas propuestas por la Co-
misién Internacional de Pruebas. Se ha aplicado la version para nifios del instrumento a
un total de 100 nifios con Parilisis Cerebral (PC) con edades comprendidas entre 4-14
afios y la versién para padres, a una muestra de 200 participantes. Ademds, tanto los
nifios como los cuidadores principales completardn el cuestionario genérico de calidad
de vida KIDSCREEN-27. Se realizardn andlisis de consistencia interna y fiabilidad test-
retest, y analisis de validez concurrente y discriminante. Los datos estin actualmente en
proceso de anélisis y los resultados preliminares serdn presentados en las jornadas. Los
resultados de este estudio pretenden demostrar la validez de constructo del CP-QOL
para su aplicacidn con nifios y adolescentes espafioles.

ParaBras cLavVE: calidad de vida; nifios; adolescentes; padres.

Nuevo enfoque en discapacidad infantil: centrado en capacidades funcionales,
la familia y la vida independiente

Verénica SCHIARITI
(Division of Medical Sciences University of Victoria Victoria, BC, Canada)
vschiariti@cw.bc.ca

ResuMeN: Tradicionalmente, los servicios de salud para nifios y jévenes con dis-
capacidades se han basado en remediar déficits e identificar qué “no funciona”. El
nuevo enfoque en el manejo y la rehabilitacién infantil promueven la identificacién
de las “capacidades funcionales” de nifios y jévenes con discapacidades con el objeti-
vo de promover la independencia y la inclusién social. La Organizacién Mundial de la
Salud nos invita a adoptar un nuevo enfoque en la discapacidad infantil, basada en el
modelo bio-psicosocial de la Clasificacién del Funcionamiento del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF). En la prictica clinica, la CIF promueve un
enfoque integral, centrado en el nifio y la familia. El marco teérico de la CIF guia en
forma sistemdtica la aplicacién de un enfoque funcional, alejindonos de un enfoque
puramente anatémico y fisiolégico. Conceptualmente —en términos de la CIF-, el
funcionamiento incluye dominios de participacién social, como, por ejemplo, jugar
con amigos, ir a la escuela, practicar deportes. A su vez, el modelo de la CIF enfatiza
el rol de los factores ambientales, incluyendo la familia, la escuela y la comunidad,
elementos claves que pueden determinar el grado de funcionamiento o discapacidad
de un individuo. En este simposio, vamos a revisar las aplicaciones pricticas de la CIF
en el dmbito de la discapacidad infantil y las aplicaciones de herramientas basadas en
la CIF, en particular los Conjuntos Bésicos de la CIF, actualmente disponibles para
nifios y jévenes con parélisis cerebral. El objetivo del simposio es motivar a todos
los profesionales que trabajan con nifios y jovenes con discapacidades a cambiar el
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enfoque terapéutico, incluyendo las metas del nifio y su familia como ejes centrales
en la evaluacién funcional.

ParaBras cLAVE: calidad de vida; dafio cerebral; discapacidad.

Sitmposio 15.
Sindrome de Down: actualizaciones en el ambito de
la investigacion

Sindrome de Down y primera noticia

Teresa VARGAS ALDECOA!, José Luis MARTIN CONTY?, Rosa Maria CONTY SERRANO?

y Cristina FERNANDEZ PEREZ’

(Fundacion Jérome Lejeune. Delegacion en Espania’, Universidad de Castilla-La Mancha® y
Universidad Complutense de Madrid. Instituto de Investigacion Sanitaria San Carlos. Servicio
de Medicina Preventiva’)

Autora principal: Teresa VARGAS ALDECOA
(Fundacion Jérome Lejenne. Delegacion en Esparia)
tvargas@fundacionlejeune.es

ResuMEN: En lineas generales, los resultados de los estudios realizados en diversos
paises sobre la comunicacién del diagnéstico de sindrome de Down reflejan que las
madres no estdn satisfechas con la manera en la que se les ha comunicado el diagnés-
tico prenatal y/o postnatal de sindrome de Down. En Espaiia, el estudio mds amplio
y sistemitico fue el realizado por Skotko y Canal (2002). A raiz de dicho estudio, en
el afio 2013 se planteé realizar una investigacién sobre la comunicacién del diagnés-
tico de sindrome de Down desde la perspectiva de las madres y de los profesionales
sanitarios con el doble objetivo de comprobar si se habia producido un cambio en la
conducta de los profesionales sanitarios a lo largo de los afios (2002-2013) y de com-
parar ambas perspectivas. Se trata de un estudio descriptivo transversal. El dmbito y
la poblacién fueron madres con hijos con sindrome de Down menores de 10 afios de
Down Madrid, Down Espaiia y Talita Madrid. El periodo de estudio fue de febrero a
septiembre de 2013. El instrumento utilizado fue una encuesta online validada (Skotko
y Canal, 2002). En el tratamiento estadistico de los datos se utilizé el SPSS, versién
15.0 para Windows. El estudio con la muestra de profesionales comenzé en el afio
2016 y se encuentra en proceso. En general, las madres no estdn satisfechas con la ma-
nera en la que se les ha comunicado el diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de
Down y aportan sugerencias de mejora. Hemos asistido a una generalizacién del diag-
néstico prenatal de sindrome de Down, pero no ha ido acompafiada de una adecuada
comunicacién de los resultados. Por consiguiente, es necesario mejorar las habilidades
de comunicacién de los profesionales sanitarios.
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PaLaBras cLAVE: diagndstico prenatal; diagndstico postnatal; comunicacién del diag-
néstico; sindrome de Down.

Impacto en las competencias comunicativas en adultos con sindrome de Down
y disfasia

Helena BriarLes Grzis
(Asociacion Aynda Afasia. Barcelona)
helenabriales@gmail.com

ResuMmen: Estudio con una muestra de 15 personas adultas con sindrome de Down
y disfasia severa. El lenguaje se caracteriza por ser agramatico utilizan pocas palabras,
normalmente sustantivos. Las tareas més alteradas son la denominacién de frases y la
comprension lectora y la escritura. En tareas de repeticién comenten errores fonols-
gicos y de omisién en palabras largas y oraciones. En comprensién, muestran mejor
rendimiento en comprensién de sustantivos y peor en comprensién de 6rdenes. En las
pruebas de discriminacién auditiva cometen muchos errores. La lectura es letra a letra,
no tienen lectura global. Tienen que leer la palabra en voz alta para acceder al significado.
El programa incluye juegos que mejoran los aspectos cognitivos relacionados con el len-
guaje e incluye vocabulario y expresiones verbales frecuentes tanto en su entorno de la
vida cotidiana como en el entorno laboral. El objetivo tltimo de la aplicacién es mejorar
su lenguaje para poder acceder a la formacién y a un puesto de trabajo. Presentamos los
resultados de un estudio que se ha llevado a cabo con una muestra de 15 personas con
sindrome de Down y disfasia y los resultados obtenidos tras un mes de utilizacién de la
aplicacién. En este trabajo les vamos a presentar el programa de rehabilitacion disefiado
y los resultados obtenidos. Pretest y postest utilizando el Boston test de vocabulario y
de valoracién de la afasia de Boston y el token test. El programa de tratamiento consiste
en mds de 125 juegos organizados por dificultad sintictica, semantica y fonolégica y que
trabaja los diferentes aspectos cognitivos relacionados con el lenguaje. El programa es
dirigido por un profesional del centro Down y la aplicacién se deja que sea utilizada por
el propio individuo en su casa. Mejora en todas las competencias lingtiisticas.

PALABRAS CLAVE: dreas cognitivas; comprension auditiva; expresion verbal; habilida-
des basicas de comunicacién.

Relacién entre actividad fisica, nutricién y conectividad cerebral en personas con
sindrome de Down

Maria CARBS CARRETE!, Myriam GUERRA Baric?, Cristina ANDRES LACUEVA!
y Joan GUuArRDIA OLMOS!
(Universidad de Barcelona’ y Universidad Ramon Llull. FPCEE Blanquerna. Barcelona?)

Autora principal: Marfa CARBO CARRETE
(Universidad de Barcelona)
mcarbo@ub.edu
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RESUMEN: La esperanza de vida de las personas con sindrome de Down estd en au-
mento. En consecuencia, uno de los diagndsticos predominantes en esta poblacion es
el de la Demencia Tipo Alzheimer (DTA), asociado a cambios estructurales y funcio-
nales del cerebro. Un factor de proteccién ante el deterioro cognitivo propio de este
diagnéstico se conoce como Reserva Cognitiva (RC). Estudios previos en poblacién
general sostienen que la actividad fisica y una dieta equilibrada inciden en el funcio-
namiento de la actividad cognitiva. El objetivo que perseguimos, pues, es examinar
la posible relacién entre la actividad fisica y la dieta con la conectividad cerebral
de las personas con sindrome de Down para, posteriormente, estimar el impacto de
estos elementos en la mejora de la RC. La muestra se compone de 25 participantes
entre 16 y 30 afios con sindrome de Down. A cada participante se le ha aplicado
una evaluacién de la condicién fisica y del estado nutricional. La estimacién de la
conectividad cerebral se ha generado a partir de registros de sefial fMRI (Functional
Magnetic Resonance Image) que indican variaciones de actividad neuronal en zonas
especificas del cerebro y permiten identificar redes relevantes de conectividad entre
regiones de interés (ROI) del funcionamiento cerebral. Es esperable que los buenos
hébitos alimentarios y la actividad fisica regular estén positivamente correlacionados
con el mejor rendimiento cognitivo, calidad de vida y complejidad de las redes de
conectividad cerebral en este tipo de sujetos. Los resultados obtenidos permitirdn
establecer si la condicién fisica y el estado nutricional pueden considerarse como fac-
tores de proteccion ante el deterioro cognitivo en personas con sindrome de Down,
como pasa en la poblacién normal, apuntindose la posibilidad de que la prictica de
actividad fisica y una dieta equilibrada contribuyan significativamente al aumento de la
RC de la poblacién de estudio.

PaLaBrAS CLAVE: actividad fisica; dieta; funciones cognitivas; FMRI.

Simposio 16.
Envejecimiento en personas con discapacidad
intelectual

Estado de salud en personas con discapacidad intelectual que envejecen
¢qué sabemos?

PatriciaNavas MacHo!, Marc J. Tasst?, Laura E. GOMEZ SANCHEZ?, Laura GARciA DOMINGUEZ!,
Marfa Angeles ALcEDO RODRIGUEZ® y Delfin MONTERO CENTENO*

(Universidad de Salamanca. INICO!, The Obio State University. Nisonger Cente. Columbus.
Obio USA? Universidad de Oviedo. INICO’ y Universidad de Deusto*)

Autora principal: Patricia Navas MacHo
(Universidad de Salamanca. INICO)
patricianavas@usal.es
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REsUMEN: A pesar de que el Instituto Nacional de Estadistica estima la poblacién
con DI mayor de 44 afios en 32.500 personas, el conocimiento cientifico en nuestro
pais acerca de sus necesidades es todavia muy escaso. El objetivo principal del presente
trabajo radica, por tanto, en proporcionar conocimientos basicos sobre esta poblacién y
sus caracteristicas de salud, respondiendo asi a una necesidad ya sefialada por el Consejo
de Europa. A través de una encuesta disefiada por el equipo 1nvest1gador, se ha realizado
una evaluaciéon completa del estado de salud, acceso a servicios sanitarios y uso de los
mismos de mas de 1.000 personas con discapacidad intelectual con edades superiores a
los 45 afios. De los datos analizados hasta el momento, destacamos que el 55.9% de la
muestra vive en residencias; mientras que un 32% atdn convive con su familia. E1 65.3%
nunca ha trabajado a lo largo de su vida y sélo un 6.7% cuenta en la actualidad con un
empleo remunerado; lo que genera un escenario en el que el 25.4% vive con menos de
550 € al mes. El 31.5% presenta un mal estado de salud y el 59% padece algtn tipo
de enfermedad crénica. Los problemas de salud mental parecen estar presentes en el
49.7% de los casos; siendo los més frecuentes los trastornos disruptivos y de control de
impulsos (16.9%) seguidos por trastornos de ansiedad (16.6%) y depresivos (15.4%).
Sélo el 32.4% de los que presentan un diagndstico dual reciben algtin tipo de apoyo psi-
coldgico. Teniendo en cuenta estos resultados, se prestard especial atencion a la influen-
cia de variables como la actividad laboral u ocupacional y la institucionalizacién como
importantes predictores del estado de salud de las personas con discapacidad intelectual
que estan envejeciendo.

PaLaBras crLave: discapacidad intelectual; envejecimiento; salud; servicios socio-
sanitarios.

Cémo evaluar las necesidades de las personas con discapacidad intelectual
que envejecen

Marfa Angeles ALcEDO RODRIGUEZ!, Yolanda FONTANIL!, Patricia Sovis?, Ignacio PEDROSA’
y Antonio L. Acuapo Diaz!
(Universidad de Oviedo. INICO?, Servicio de Orientacion Educativa® y Fundacion CTIC?)

Autora principal: Marfa Angeles ALcEDO RODRIGUEZ
(Universidad de Oviedo. INICO)

malcedo@uniovi.es

ResuMmEN: En la poblacién de personas con discapacidad intelectual (DI) el incre-
mento de la esperanza de vida es un logro que plantea importantes e inéditos retos. Entre
ellos, uno de los més significativos estriba en dar respuesta tanto a las necesidades nue-
vas que presentan estas personas como al incremento de las ya existentes. Los cambios
fisicos, psicolégicos y sociales que experimentan durante el proceso de envejecimiento
aumentan su vulnerabilidad e interfieren en su calidad de vida a la vez que generan ne-
cesidades muy especificas. Con el fin de evaluar estas necesidades se ha llevado a cabo
el desarrollo y validacién de una entrevista estructurada —Entrevista para la Evaluacién
de Necesidades de Personas con Discapacidad que Envejecen (ENDE)-. Se elaboré una
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propuesta inicial, formada por 128 items, que fue sometida a la valoracién de 20 jueces
expertos que evaluaron la idoneidad y la relevancia de los ftems, asi como la adecuacién
y ajuste de su redaccién. La versién final de la entrevista consta de 93 {tems agrupados
en cuatro areas (p. e., necesidades percibidas, problemas personales que mis les afectan,
perspectivas de futuro que perciben y soluciones que consideran mas adecuadas para
dar respuesta a sus necesidades). Las evidencias de validez de contenido, tanto respecto
a cada uno de los diferentes {tems como al instrumento en general, han sido adecuadas
(CVC > .90), siendo los items altamente relevantes en funcién de la evaluacién de los
jueces expertos. La entrevista permite recabar informacién sobre cémo estas personas
perciben la vejez y definir los aspectos centrales para el disefio de propuestas basadas en
la evidencia dirigidas a promover la calidad de vida y el envejecimiento saludable de las
personas con DI que se encuentran en esta etapa del ciclo vital.

PALABRAS CLAVE: evaluacidn; envejecimiento; calidad de vida.

El proceso del duelo en personas con discapacidad intelectual

Laura E. GOMEZ SANCHEZ!, Leticia CrisTOBAL FERNANDEZ?, Maria Angeles A1LceEDO RODRI-
GUEZ' y Lucia MORAN SUAREZ?
(Universidad de Oviedo. INICO! y Universidad de Oviedo?)

Autora principal: Laura E. GOMEZ SANCHEZ
(Universidad de Oviedo. INICO)

gomezlaura@uniovi.es

REesuMEN: Los importantes avances médicos y las mejoras en las condiciones de vida
de las personas con discapacidad intelectual (DI) acaecidos durante las ultimas décadas
han propiciado un aumento significativo de sus expectativas de vida. Su envejecimiento
constituye un fenémeno social que plantea retos inéditos ya que, cuanto més tiempo
viva una persona, mas probable es que experimente la pérdida de personas significativas.
Hoy se estima que el 54% de las personas con DI sufre la muerte de sus padres. Los
objetivos de este trabajo se centran en determinar las caracteristicas que acompafian al
proceso de duelo con el fin de contar con evidencias que permitan el disefio e implemen-
tacién de recursos eficaces para ayudar a las personas con DI a superar la pérdida. La
muestra se conformé por 380 participantes con DI con edades comprendidas entre 21
y 77 afios (M = 48.31; DT = 11.15). Se elaboré un nuevo cuestionario para la evaluacién
del proceso de duelo: el Inventario de Duelo y Estrategias de Afrontamiento en Disca-
pacidad Intelectual (IDEA), dado que ninguna de las propuestas existentes contaba con
garantias psicométricas en poblacién espafiola. Casi una cuarta parte de los participantes
no comprenden el concepto de muerte. Visitar la tumba de la persona significativa tras la
muerte o informar con antelacion de la muerte cuando se trata de una muerte esperada
contindan formando parte de exclusién de la persona con DI en estos temas. Diversas
variables influyen en el proceso de duelo: nivel de DI, tiempo tras la pérdida y el lugar
de residencia dieron lugar a diferencias significativas entre los participantes. Resulta ne-
cesario el desarrollo de programas de educacién para la muerte tanto desde un enfoque
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proactivo como reactivo, pues pueden actuar como estrategia adecuada para el desarro-
llo de resiliencia ante la pérdida, evitando complicaciones futuras.

PALABRAS CLAVE: revision; evaluacién; intervencidn.

Simposio 17.
Calidad de vida en personas con discapacidad:
evaluacion e implicaciones practicas

Version de la escala Kidslife para tres ciudades de Colombia

Leonor C6rDOBA ANDRADE!, Luisa Saamanca DuQue? y Adriana Mora ANTO?
(Universidad de Tolima. Colombia’, Universidad Antonoma de Manizales. Colombia® y Uni-
versidad Javeriana. Cali, Colombia’)

Autora principal: Leonor CORDOBA ANDRADE
(Universidad de Tolima. Colombia)
lcorand@gmail.com o lcordobaa@ut.edu.co

Resumen: El constructo calidad de vida se ha adoptado como indicador de resul-
tados en diversos contextos de atencidn a la discapacidad y grupos poblacionales, en-
tre ellos, los nifios y los adolescentes. Enfocada en su medicidn, se construyé la Escala
“Kidslife” para personas con discapacidades multiples (Gémez et al., 2013). Adaptar y
validar la Escala KidsLife en tres ciudades colombianas. Estudio instrumental. La mues-
tra estuvo conformada por 220 personas con discapacidad intelectual y multiple entre 4
y 21 afios y un informante clave. La escala tiene 96 items, en ocho dimensiones de cali-
dad de vida: inclusién social, autodeterminacién, bienestar emocional, bienestar fisico,
bienestar material, derecho, desarrollo personal y relaciones interpersonales. Se desarro-
116 la adaptacién transcultural donde los investigadores efectuaron ajustes gramaticales
validacién de contenido por juicio de expertos, quienes valoraron importancia, influen-
cia, observancia y adecuacién gramatical de cada ftem; revisién de la escala por autor
original; prueba piloto para obtener versién final; aplicacién de la Escala, previa firma
del consentimiento informado. Los principales resultados muestran que se presentd un
mayor nivel de acuerdo entre jueces en Autodeterminacion; contrariamente, el menor
acuerdo estuvo en Desarrollo Personal. Se encontrd, ademds, que el modelo de calidad
de vida que se compone de ocho dimensiones relacionadas entre si presenta el mejor
ajuste a los datos en el contexto colombiano. La fiabilidad compuesta de las ocho dimen-
siones supera el valor de 0.60, inclusive, los valores estin por encima de 0.80. La fiabili-
dad del modelo en general resulta ser mucho mds alta (0.979). Las correlaciones entre las
dimensiones del modelo seleccionado fueron satisfactorias, comprendidas entre 0.345 y
0.805. El modelo de ocho factores informa positivamente la validez y la fiabilidad de los
indicadores, lo cual representa adecuadamente la calidad de vida de la Escala adaptada y
validada en las tres ciudades colombianas.

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, Anejo 1, marzo 2018, pp. 23-92

—-62 -



SIMPOSIOS
SYMPOSIUMS

ParaBras crave: calidad de vida; nifios; adolescentes; discapacidad; validez de las
pruebas.

Kidslife-TEA: una nueva escala para evaluar calidad de vida en jévenes
con autismo

Maria Lucia MorAN'!, Laura E. GOMEZ SANCHEZ?, Maria Angeles ALCEDO RODRIGUEZ?,
Victor B. Artas GonzALEZ?, Benito AR1as MARTINEZ' y Miguel Angel VERDUGO ALONSO?
(Universidad de Oviedo’, Universidad de Oviedo. INICO? Universidad de Salamanca.
INICO?y Universidad de Valladolid. INICO?)

Autora principal: Marfa Lucia MORAN
(Universidad de Oviedo)

moranlucm@unlon €s

ResuMEeN: El concepto de calidad de vida resulta fundamental a la hora de guiar,
implementar y evaluar los apoyos, las pricticas profesionales y las estrategias orga-
nizacionales dirigidas a las personas con discapacidad intelectual (DI). Sin embargo,
aquellas que ademids presentan Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) no cuen-
tan aun, ni en el dmbito nacional, ni internacional, con una escala que permita evaluar
resultados personales en calidad de vida de forma adaptada a sus particularidades y
necesidades especificas. El objetivo de esta comunicacién es presentar un instrumento
que permite evaluar la calidad de vida de nifios y jévenes con discapacidad intelectual
y TEA. Se utiliz6 la versién piloto de la Escala KidsLife, dirigida a nifios y jévenes
con discapacidad intelectual. Esta version cuenta con 156 items divididos en ocho di-
mensiones de calidad de vida: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material,
relaciones interpersonales, inclusién social, derechos, desarrollo personal y autodeter-
minacién. La escala es cumplimentada por informadores que conocen bien a la persona
y tienen la oportunidad de observarla en diferentes momentos y contextos. La muestra
del estudio estd compuesta por 420 participantes con TEA y DI de entre 4 y 21 afios,
provenientes de 78 centros de toda Espafia. La conceptualizacion de calidad de vida
formada por ocho dimensiones aplicada a personas con TEA cuenta con evidencias
de fiabilidad y validez adecuadas. Los anilisis realizados dieron lugar a una operati-
vizacién diferente de cada dimensién con respecto a la KidsLife original y permitie-
ron seleccionar los 96 items que conforman la nueva escala KidsLife-TEA. La escala
KidsLife-TEA permite obtener un perfil de calidad de vida de la persona evaluada y
disefiar practicas basadas en la evidencia dirigidas a mejorar la calidad de vida de nifios
y jovenes con DIy TEA.

Parasras cLave: TEA; resultados personales; evaluacidn; pricticas basadas en la evi-
dencia; infancia; adolescencia.
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Evaluacién de la calidad de vida en sindrome de Down

Mar Ropricuez Crespo!, Laura E. GOMEZ SANcHEZ?, Miguel Angel VERDUGO ALONSO?, Victor
ARrias GONzALEZ® y Benito Arias MARTINEZ?

(Down Espasia-Down Avila', Universidad de Oviedo. INICO?, Universidad de Salamanca.
INICO? y Universidad de Valladolzd, INICO?)

Autora principal: Mar RopriGUuEz CRESPO
(Down Esparia-Down Avila)
marerodriguez@gmail.com

ResuMeN: Durante el estudio de validacidn de la escala KidsLife, dirigida a la evalua-
cién de calidad de vida en nifios y adolescentes con discapacidad intelectual, se fueron
observando desajustes en el contenido de los items y la respuesta a los mismos cuando
la persona evaluada pertenecia a colectivos especificos, en este caso, la poblacién con
sindrome de Down, lo que restaba fiabilidad y calidad a la evaluacién. Debido a ello, se
inicié una investigacion paralela para comprobar la adecuacién de la escala a este colec-
tivo y desarrollar una adaptac10n de la misma, si se revelaba necesario y justificado. Se
realizaron tres estudios empiricos: el primero con la finalidad de comprobar estadistica-
mente la adecuacién de la escala KidsLife al colectivo de nifios y jévenes con sindrome
de Down; el segundo para desarrollar y validar la adaptacién KidsLife-Down; y en el
tercero se analizaron los resultados preliminares de la calidad de vida de nifios y jéve-
nes con sindrome de Down obtenidos a través de ambos estudios. La escala KidsLife
general presentaba indices de discriminacién inadecuados, con puntuaciones techo en
muchos items, tal como estaba redactada en su versién original. Los anilisis estadisticos
demostraron la conveniencia de realizar una adaptacién KidsLife-Down que recogiera
de manera més equilibrada las experiencias y vivencias del colectivo. Dicha adaptacién
demostré tener buenos indices de fiabilidad, discriminacién y validez. Los colectivos
especificos dentro de la discapacidad intelectual, como el sindrome de Down, requieren
un ajuste de las pruebas de evaluacién y diagnéstico generales, para evaluar de manera
exacta sus caracteristicas y perfiles particulares.

PALABRAS CLAVE: infancia; adolescencia; discapacidad intelectual; resultados persona-
les; escala KidsLife; instrumentos; bienestar.

Simposio 18.
Salud mental y problemas de conducta en personas
con discapacidad intelectual

Prevalencia del TDAH en nifios con discapacidad intelectual: una aproximacién
basada en la invarianza

Victor Arias GoNzALEZ!, Juan Francisco LaGos?, Benito AR1as MARTINEZ?,
Laura E. GOMEZ SANCHEZ' y Jairo RODRIGUEZ MEDINA®
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(Universidad de Salamanca. INICO', Universidad Catélica del Maule?, Universidad de Valla-
dolid. INICO’, Universidad de Oviedo. INICO* y Universidad de Valladolid’)

Autor principal: Victor ArRias GONZALEZ
(Universidad de Salamanca. INICO)
victor.arias@gmail.com

RESUMEN: Sigue abierto el debate de si el trastorno por déficit de atencion con hipe-
ractividad (TDAH) es un sindrome vélido para su diagnéstico en nifios con discapacidad
intelectual. Si bien los grupos sintomdticos habituales (inatencién, impulsividad e
hiperactividad) son exhibidos por personas con DI, existen dificultades para juzgar hasta
qué punto dichas conductas obedecen a la presencia del trastorno y hasta qué punto
a epifenémenos de la propia DI. De acuerdo al DSM-5, nifios y adolescentes con DI
pueden ser diagnosticados de TDAH si la intensidad de los sintomas excede sustancial-
mente lo esperable de acuerdo a la edad mental. Sin embargo, el DSM no deja clara la
manera de operacionalizar dicho exceso, por lo que los medios para derivar un algoritmo
diagnéstico que permita la estimacién precisa de la prevalencia del trastorno son atn
limitados. Se evaluaron los 18 sintomas del TDAH mediante entrevista a los padres de
662 nifios pertenecientes a poblacién general (200 de ellos con discapacidad intelectual
ligera 0 moderada). Se estimaron modelos latentes de invarianza mediante procedimien-
tos enmarcados en la teorfa de la respuesta al item. Cinco de los 18 sintomas mostraron
funcionamiento diferencial, por lo que las puntuaciones directas en los mismos no pue-
den ser comparadas entre nifios con y sin DI. Las prevalencias estimadas (DI) mediante
puntuaciones directas fueron sensiblemente distintas a las obtenidas mediante modelos
donde se tuvo en cuenta la no invarianza de ciertos sintomas. Si bien una parte de los
sintomas de TDAH resultaron validos para su aplicacién en nifios con DI, otros contri-
buyeron a sesgar las estimaciones de prevalencia. Un objetivo necesario de investigacién
futura es adaptar el contenido de aquellos sintomas que en su formato actual muestren
problemas de validez en su aplicacién a poblacién con DI.

ParaBras cLAVE: discapacidad intelectual; TDAH; prevalencia; validez.

Prevalencia de las conductas desafiantes y factores de riesgo

David StMO-PINATELLA, Cristina MUMBARDO-ADAM, Elisabeth ALoMaRrR-KuTH,
Maria Luisa ADAM-ALCOCER, Joana Mas y Natasha BAQuEs
(Universidad Ramon Llull. Barcelona)

Autor principal: David StMmO-PINATELLA
(Universidad Ramon Llull. Barcelona)
davidsp@blanquerna.url.edu

REesuMEN: La prevalencia de las conductas desafiantes manifestadas por nifios y j6-
venes con y sin discapacidad intelectual parece estar influenciada por la comprensién de
la conducta, la seleccién de sus informantes, asi como los instrumentos utilizados para
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dicho fin, entre otros. El objetivo de esta comunicacién es doble. Por un lado, exponer
las bases para realizar un estudio de prevalencia de las conductas desafiantes en los cen-
tros educativos. Por el otro, explorar aquellos factores personales y contextuales de ries-
go que parecen estar mas relacionados con la ocurrencia de las conductas manifestada
por nifios con discapacidad intelectual y/o del desarrollo. Para dar respuesta a los obj eti-
vos planteados, se ha realizado una revisién de la literatura dando respuesta asi al primer
objetivo y, en relacién al segundo, se ha administrado un cuestionario a los profesionales
de la escuela Jeroni de Moragas, Ampans, Manresa, con el fin de identificar la prevalen-
cia de las conductas desafiantes (p. e. conductas agresivas, autolesivas o estereotipadas)
en este centro, asi como identificar los factores de riesgo asociados a dichas conductas.
Los resultados de este estudio dan a conocer: (a) aquellos procedimientos o variables a
contemplar en el momento de realizar un estudio de prevalencia; (b) la prevalencia de las
conductas en el centro estudiado; y (c) la identificacién de aquellas variables (p. e.: edad,
lugar de residencia, diagnéstico...) que estdn altamente relacionadas con la ocurrencia de
las conductas desafiantes estudiadas. Se destaca la necesidad de mejorar nuestros siste-
mas de evaluacién e identificacién de las conductas desafiantes que presenta el alumnado
con DID, asi como las variables que pueden actuar como factores de riesgo, con el fin
de proporcionar apoyos y servicios ajustados a las necesidades reales de estos alumnos.

PALABRAS CLAVE: prevalencia; factores de riesgo; conductas problemiticas.

El apoyo conductual positivo: perspectiva histdrica, principios y estado actual

Delfin MonTERO CENTENO!, David Sim6 PINATELLA?, Josep FONT-ROURA?,

Elisabeth ALomar-KurTZ?, Alba CorTIiNA* y Cristina MUMBARDO-ADAM?

(Universidad de Deusto’, Universidad Ramon Llull. Barcelona?, CPT Estel. Vic. Barcelona’
y AMPANS. Manresa, Barcelona®)

Autor principal: Delfin MoNTERO CENTENO
(Universidad de Deusto)
dmontero@deusto.es

ResuMmeN: El Apoyo Conductual Positivo (ACP) es un enfoque basado en la eviden-
cia que se origind en Estados Unidos (Dunlap, Kincaid, Horner, Knoster y Bradshaw,
2014; Sugai y Horner, 1999) y que actualmente se estd implementando en més de 21.000
escuelas americanas (p. e., Horner et al., 2014). Ademds, en el marco europeo, empiezan
a ser numerosos los paises que empiezan a apostar por este enfoque en los centros edu-
cativos en el momento de crear entornos preventivos y positivos en los que se ensefien
las conductas deseadas a todos los alumnos, propiciando asi unas mejoras en las com-
petencias académicas y reduciendo el fracaso escolar. EIl ACP se define, pues, como un
conjunto de estrategias y procedimientos sistémicos e individualizados que permiten a
los profesionales de los centros: (a) identificar, organizar e implementar pricticas basa-
das en la evidencia con fidelidad; (b) mejorar los resultados académicos, sociales y con-
ductuales de todos los alumnos (Freeman et al., 2016; Sugai, Horner y Algozzine, 2011).
En el momento de aplicar el ACP en los entornos escolares, se concretan tres niveles de
prevencion: la prevencién primaria o universal, es decir, a nivel de centro; la prevencién
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secundaria (a nivel de aula); y la prevencién terciaria (a nivel individual). No obstante; es
importante mencionar que para poder implementar con éxito el ACP se debe asegurar
la sostenibilidad del primer nivel, pues este tiene un impacto en la cultura y politicas de la
escuela. Con todo, la presente comunicacién tiene el objetivo principal de explicar los
fundamentos tedricos del ACP, asi como las distintas fases que se proponen para una
Sptima implementacién. Ademads, la comunicacién concluye presentando la asociacion
de nueva creacién de ACP-Espaiia en el marco de la Asociacién Europea de ACP.

PALABRAS CLAVE: apoyo conductual positivo; conductas problemdticas; niveles de
intervencion.

Simposio 19.

Hacia culturas, politicas vy prdcticas inclusivas
para alumnado con discapacidad intelectual
o del desarrollo

Un departamento de orientacién comprometido con el desarrollo de una
educacién mas inclusiva

Mari Luz de los Milagros FERNANDEZ BLAZQUEZ
(Universidad Auténoma de Madrid)
mluz.fernandez@uam.es

ResuMen: Estudios recientes informan que necesitamos profundizar en los proce-
sos de transformacién escolar con un horizonte inclusivo. Los servicios de orientacidn
educativa pueden desempefiar un rol importante en este contexto; pero, frecuentemente,
no se cumplen estas expectativas que requieren cambios significativos en el modelo de
asesoramiento. Los “casos” que muestran alternativas de actuacién pueden inspirar a
otros para “pararse y repensar” sus practicas. Este trabajo pretende (1) identificar las
transformaciones realizadas en el modelo de Departamento de Orientacién (DO) de
un centro educativo comprometido con una educacién inclusiva; (2) comprender las
concepciones y valores que subyacen a su propuesta; y (3) analizar la visién de docentes
y miembros del departamento de orientacidn respecto a los resultados deseables de ese
proceso. Estudio de caso dnico de tipo instrumental (Denzin y Lincoln, 2011): un DO
perteneciente a un centro educativo comprometido con el desarrollo de una educacién
mas inclusiva. Los informantes son 66 miembros del equipo de profesionales Estrate-
gias de recogida de informacidn: entrevista semiestructurada, entrevista en pareja, grupo
de discusién y cuestionario abierto. Para analizar la informacidn se siguié un proceso de
analisis tematico con enfoque mixto. Las transformaciones identificadas en el mode-
lo de departamento encaminadas hacia propuestas més inclusivas manifiestan la adop-
cién de una perspectiva mds sistémica en la comprensién de la realidad educativa, mds
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simétrica en cuanto a las relaciones interpersonales, mds preventiva en sus actuaciones y
destinadas a todo el alumnado. Encontramos también una concepcién transdisciplinar
del trabajo que se traduce en una reunificacién de roles dentro del DO. Los resultados
encontrados, desde una generalizacién naturalista, pueden ser de utilidad para orienta-
dores y directivos de centros escolares comprometidos con la inclusién y muestran que
la transformacién es posible

PALABRAS CLAVE: educacion inclusiva; atencidn a la diversidad; orientador/a; asesora-
miento psicopedagdgico colaborativo; culturas; politicas y practicas inclusivas.

La valoracién de las aulas TEA en educacién infantil: voz de docentes y familias

Belén DE LA TORRE
(Equipo de orientacion educativa y psicopedagdogica de Mostoles [CM])
belendelatorre22@hotmail.com

ResuMmeNn: Estd reconocido que el avance hacia culturas, politicas y practicas més in-
clusivas es un proceso complejo y dilemético. Las dificultades se acrecientan cuando se
trata del alumnado con discapacidad intelectual o aquel considerado dentro de los Tras-
tornos del Espectro Autista (TEA). La Comunidad de Madrid (CM) viene desarrollando
un programa de centros preferentes (ordinarios) para la escolarizacién de este alumnado.
Esta iniciativa conlleva, entre otras actuaciones, la dotacién de un “aula de apoyo especi-
fica”. La investigacion trata de identificar y analizar la concrecién de las dimensiones de
la inclusion en Educacion Infantil (Booth y Ainscow, 2006) en el marco de estos centros
y aulas. Para ello, una estrategia necesaria, que es también un derecho de este alumnado y
sus familias, es tener muy presentes “sus voces” (Susinos y Ceballos, 2012) como expre-
si6n de sus anhelos y expectativas. Estudio de casos multiple de caricter instrumental
(Yin, 2009), en cuatro centros de la CM, en los que se han analizado tanto el funciona-
miento global como especificamente el de 4 aulas de apoyo para alumnado con TEA. Se
han aplicado 4 cuestionarios ad hoc a 824 familias, 22 docentes de EI, 42 docentes EP y
20 profesionales de apoyo especializado y realizado 32 entrevistas a equipos directivos,
familias de estudiantes con TEA, responsables de la Administracion y EOEP del sector.
Los resultados muestran las distintas concepciones sobre el proceso de inclusién de los
distintos colectivos implicados, asi como las caracteristicas que para ellos definen a un
centro inclusivo. Resulta especialmente interesante el andlisis sobre el grado de satisfac-
cidn con las “aulas de apoyo TEA” por parte de las familias y los distintos perfiles docen-
tes, asi como las dificultades que aparecen y las propuestas de mejora realizadas.

ParaBras cLavE: educacidn inclusiva; educacién infantil; centros preferentes; TEA;
opinién del profesorado y las familias.

La historia de un nifio con autismo: implicaciones para la escuela inclusiva

Jests SoLpEvILA y Mila NaRANJO LLANOS
(Universitat de Vic-Universidad Central de Catalunya)
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Autor principal: Jestis SOLDEVILA
(Universitat de Vic-Universidad Central de Catalunya)
jesus.soldevila@uvic.cat

REsuMEN: En esta comunicacién se presenta el caso de un nifio diagnosticado con
Trastornos del Espectro Autista (TEA) escolarizado en un centro ordinario. Al inicio de
su escolarizacién no respondia a mis estimulos que la comida o la musica, se autoagredia
y agredia a las personas que se acercaban, y pasaba la mayor parte del dia gritando o
realizando movimientos estereotipados. Para reconstruir su vida escolar, se han tenido
muy presentes aspectos como la dignidad humana (Urien, 2017), los derechos, la escucha
y el respeto a la voz de las personas con discapacidad, elementos propios del marco de
Calidad de Vida (Shalock y Verdugo, 2007). También se compartiran los elementos in-
novadores que se han puesto en prictica para dar respuesta a sus necesidades y las de su
entorno. El disefio ha sido el propio de una investigacién etnografica (Pujadas, 2010a),
inclusiva, con el fin de construir una historia de vida (Bertaux, 2005) con sentido. Para
ello se han utilizado las entrevistas en profundidad con informantes clave (familiares,
profesorado, orientadores, compaiieros), grupos de discusién y la observacién directa
de 314 sesiones de clase. Apoyandose en una perspectiva fenomenolégica y narrativa, los
resultados de este trabajo ofrecen una descripcién cuidadosa y rica que implica y permite
empatizar y ponerse en la piel de la persona con discapacidad y la de los que lo rodean y,
ademds, conocer el proceso a partir del cual se ha pasado de la exclusién a la inclusion y
de la desesperacién a la Calidad de Vida. De ello se derivan 60 propuestas para aquellos
centros educativos que quieran replantear sus practicas hacia la plena inclusién o para
aquellos que lleven a cabo procesos de escolarizacién compartida.

PALABRAS CLAVE: educacién inclusiva; educacién infantil; educacién primaria; TEA;
historias de vida.

Simposio 20.
El profesorado en la educacion inclusiva: evaluacion
de necesidades de formacion docente

CEFI-R: una herramienta de evaluacién de la formacién docente para la
inclusién

Francisca GonzALEZ-GIL!, Elena MARTIN-PasTOR!, Begofia OrRGaz Baz' y Raquel Poy CasTrO?
(Universidad de Salamanca. INICO'y Universidad de Leén. INICO?)

Autora principal: Francisca GoNzALEZ-GIL
(Universidad de Salamanca. INICO)
frang@usal.es
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ResumMen: Diferentes documentos internacionales a lo largo de los afios han puesto
de manifiesto la importancia de la figura del profesor en el funcionamiento del sistema
educativo vy, sobre todo, en la calidad de los aprendizajes que adquieren los alumnos
(McKinsey, 2007; Unesco, 2016). Si a ello se une la diversidad que caracteriza a nuestra
sociedad y, por tanto, a nuestras aulas, se hace necesario contar con profesionales cua-
lificados, que sean capaces de asumir desde la inclusién la respuesta a estas necesidades.
Ante la realidad presentada, consideramos necesario analizar la formacién en inclusién
de la que dlsponen los profesionales de la educacién, para lo que disefiamos un primer
cuestionario ad hoc. La aphcaaon del mismo nos ha permitido detectar las lagunas y
dificultades que poseia esa versién inicial y disefiar y validar versiones posteriores que
han dado como resultado la versién definitiva del CEFI-R, Cuestionario de valoracién
docente de la inclusién educativa, formada por 19 items que evaldan cuatro dimensiones
sobre la formacién para la inclusidn. En la exposicién se presentard el proceso de vali-
dacién de este instrumento desde una doble perspectiva. En primer lugar, la validacién
del mismo con los profesionales de la educacién en ejercicio, colectivo que ya ha tenido
la ocasién de enfrentarse al dia a dia de sus alumnos y, por tanto, de experimentar sus
carencias formativas. En segundo lugar, los futuros profesionales de este ambito, colec-
tivo fundamental en el proceso de transformacién de nuestro sistema educativo en los
proximos anos y, por ende, responsable de llevar a la practica los cambios que necesita el
mismo para proporcionar una respuesta desde la inclusién.

ParLaBrAs CLAVE: formacién de profesorado; cuestionario; validacién; inclusion
educativa.

Evaluacién de las necesidades formativas del profesorado en ejercicio

ElenaMaRrTiN-PasTOR!, Francisca GoNzALEZ-GIL!, Begofia OrRGAz Baz!' y Raquel Poy CASTRO?
(Universidad de Salamanca. INICO'y Universidad de Leén. INICO?)

Autora principal: Elena MARTIN-PASTOR
(Universidad de Salamanca. INICO)
emapa@usal.es

ResuMmEN: Ensefiar en un entorno heterogéneo con estudiantes con caracteristicas
muy diversas es una tarea complicada, pero al mismo tiempo es necesaria y de obligado
cumplimiento si queremos atender a los principios de equidad e inclusién y al derecho
de todos los alumnos a recibir una educacién de calidad. Una parte fundamental del
éxito en la consecucién de esta finalidad es el profesor; sus competencias y actitudes son
herramientas claves en el proceso de planificacién, programacion, puesta en marcha y
evaluacién de los aprendizajes que todos los alumnos deben adquirir. Ante esta situacion
y con el fin de conocer cémo de preparados estan los docentes para responder a las nece-
sidades de todos sus escolares, el objetivo de este trabajo es evaluar la formacién docente
en inclusion educativa, lo que nos permitird analizar cudles son los puntos fuertes y los
aspectos més débiles en los cuales el profesorado estd menos preparado para atender a
la diversidad de dificultades, situaciones o caracteristicas presentes en un aula. Para ello
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se contd con una muestra de 202 profesores espafioles que impartian docencia en todas
las etapas educativas. Para la recogida de datos se empled el Cuestionario de Evaluacion
de la Formacién del Profesorado para la Inclusién (CEFI-R). Los principales resultados
advierten de diferencias formativas en los profesores en funcién de la etapa en la que
imparten docencia, siendo éstas significativas en el dominio estrategias metodoldgicas y
en un concepto més positivo de la diversidad, aspectos donde el profesorado de infantil
y primaria obtuvo puntuaciones mis elevadas.

ParaBras cLAVE: necesidades formativas docentes; actitudes; profesores; educacion
inclusiva.

Evaluacién de las necesidades formativas del futuro profesorado

Raquel Poy Castro!,Maria GOMEZ-VELA? Maria Fernindez HawrYLAK?, Begofia OrGaz Baz!,
Elena MARTIN-PasTOR?, Francisca GONZALEZ-GI1.2
(Universidad de Leon. INICO', Universidad de Salamanca. INICO?y Universidad de Burgos®)

Autora principal: Raquel Poy CastrO
(Universidad de Leén. INICO)
rpoyc@unileon.es

ResuMEN: Desde la experiencia como formadores de futuros profesionales de la
educacién dentro del contexto universitario, detectamos que los estudiantes no estin
suficientemente preparados para abordar el desafio de la inclusién, situacién que ya de
inicio crea una barrera en la tarea de proporcionar a cada alumno, a lo largo de su escola-
ridad, una ensefianza que se adectie a sus necesidades, intereses y caracteristicas. En esta
linea, la UNESCO, en sus documentos mas recientes, incide en lo fundamental que es la
inversién en mejorar la formacién del profesorado en inclusién y en cémo la formacién
inicial de los futuros maestros es la base para contar, a la vuelta de unos afios, con pro-
fesores con un sélido conocimiento profesional que les habilite para proporcionar una
enseflanza en términos de igualdad de oportunidades y altas expectativas de logro para
todos los alumnos. Ante esta situacién y con el fin de conocer en qué aspecto debemos
replantearnos y reformular la formacién de la cantera docente, en este trabajo presenta-
mos una evaluacién de la formacién en educacién inclusiva de estudiantes universitarios
delas titulaciones de educacién. Para ello contamos conla participacién de 495 alumnos de
ultimo curso de los grados de maestro, pedagogia y del méster de secundaria a los que
se les administré el Cuestionario de Evaluacién de la Formacién del Profesorado para la
Inclusién (CEFI-R). Los resultados desvelan que, a pesar de mostrar actitudes favora-
bles hacia la inclusién, los futuros profesionales poseen una deficiente formacién en as-
pectos metodoldgicos: adaptacién de contenidos, recursos o criterios e instrumentos de
evaluacién, para atender a la diversidad de demandas de sus posibles escolares, asi como
una concepcidn errénea mas vinculada a un planteamiento integrador de la educacion.

PALABRAS CLAVE: formacién inicial; estudiantes universitarios; evaluacién; educacién
inclusive.
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Simposio 21.
Por un espacio sociosanitario inclusivo para las
personas con discapacidad

Informe CERMIN por un espacio sociosanitario inclusivo

Francisco FERNANDEZ NISTAL
(CERMIN)

francisco@adacen.org

ResuMEN: El Comité de Representantes de Personas con Discapacidad de Navarra
(CERMIN) reivindica el disefio y despliegue en Navarra de un espacio sociosanitario
inclusivo que se caracterice por su calidad prestacional, eficacia preventiva, accesibilidad
universal y plena igualdad en la atencién a las personas con discapacidad. Un espacio
sociosanitario con una clara orientacién a resultados efectivos en la salud y la calidad
de vida, con una financiacién priblica suficiente, y una gobernanza transparente y co-
laborativa que reconozca y garantice la aportacién del movimiento social de la disca-
pac1dad y de sus estructuras asociativas como un agente social cualificado y legitimado
al servicio del bien comtn. Creando, para ello, marcos estables de colaboracién en el
disefio, ejecucion y evaluacién de las politicas publicas de salud y de bienestar. El espacio
sociosanitario comprende para el CERMIN: los servicios, programas o apoyos que se
prestan, de manera 1ntegrada y personahzada a cualquier persona con discapacidad en
los sistemas de atencidn social y sanitaria. Estos programas se disefian, prestan y evaltian
segun las necesidades de la persona y su familia, en cada momento de sus vidas y en
funcién de su evolucién. CERMIN considera que una adecuada cartera sociosanitaria
ha de incluir, entre otras actuaciones garantizadas: la prevencion; la (re)habilitacién fun-
cional/cognitiva; la promocién de vida auténoma; la participacion y la inclusién en la
comunidad; la asistencia personal; la facilitacién de espacios de convivencia (residencias
o pisos tutelados...); y los productos de apoyo (ayudas técnicas). Todo ello en base a
los principios de autodeterminacién; planificacién centrada en la persona; accesibilidad
universal; igualdad de oportunidades; equidad en el acceso; inclusién social, e igualdad
de género real y efectiva.

PALABRAS CLAVE: sociosanitario; discapacidad; dependencia.

Por una cartera de promocién de la autonomia para las personas con
discapacidad

Carmen BURGUI VILLANUEVA
(CERMIN)
cburgui@cermin.org

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, Anejo 1, marzo 2018, pp. 23-92

-72 -



SIMPOSIOS
SYMPOSIUMS

ResuMen: El nimero de personas que se enfrentan a diario a los retos personales y
sociales derivados de la situacién de fragilidad o discapacidad en la que se encuentran
ellas mismas o sus familiares estd aumentando y, ademds, esta situacién se acentia debi-
do al progresivo envejecimiento de la poblacién. Por este motivo, queremos impulsar un
nuevo disefio de cartera de servicios profesionales que fomenten la vida independiente,
la autonomia y la calidad de vida de las personas con discapacidad y también la de aque-
llas que, por razones de envejecimiento o enfermedad, sufren el deterioro de sus capaci-
dades y de su salud. Las innovaciones que se proponen en el documento se concretan en:
todas las prestaciones deben ser garantizadas, siendo variable la intensidad de las mismas
en funcién de las necesidades de intervencion; Planificacién Centrada en la Persona: las
prestaciones deben garantizar la autodeterminacidn real de la persona con discapacidad;
adaptacién de las prestaciones a las necesidades reales de las personas con discapaci-
dad y sus familias y a los cambios sociales, familiares, tecnolégicos... acontecimientos
que requieren y favorecen nuevas respuestas/servicios; compatibilidad de prestaciones
que favorecen la permanencia en domicilio y en su entorno social de personas con dis-
capacidad. Eliminar el limite de los 65 afios, favoreciendo la atencién especializada que
las personas con discapacidad requieren. En los servicios de valoracién y atencién am-
bulatoria se incluye el horario de tarde para facilitar el acceso a los servicios. Ampliacién
general de las intensidades de los servicios. Se propone una cartera con la siguiente es-
tructura: Servicios generales de valoracién; Servicios de apoyo a la persona para su au-
tonomia y permanencia en el domicilio; Servicios de Atencién Residencial; Prestaciones
econémicas; Compatibilidades entre Prestaciones; Sistema de copago y determinacién
de cuantia de las prestaciones econémicas; y Anexos: estructura general de diversas he-

rramientas comunes a algunos servicios.

ParaBras cLAVE: discapacidad; sociosanitario; dependencia; servicios profesionales.

Propuesta de sistema sociosanitario de productos de apoyo y ayudas técnicas

Sonia IBANEZ OCARIZ
(Confederacion ASPACE Navarra)
direccionrca@aspacenavarra.org

Resumen: El Comité de Representantes de Personas con Discapacidad en Navarra
se plantea la necesidad de presentar su propuesta de actualizacién del Catdlogo de pres-
taciones ortoprotésicas en Navarra en sus productos de apoyo, importes maximos de fi-
nanciacién, periodo minimo de renovacién, y procedimiento de acceso. Disponer de un
Catélogo de prestaciones ortoprotésicas suficiente y adecuado a las necesidades diversas
de las personas con discapacidad, con condiciones de acceso que garanticen la igual-
dad de oportunidades y la libre eleccién, asi como con condiciones de financiacién que
tengan en cuenta las dificultades econdmicas y el sobrecoste que genera la discapacidad
para las propias personas y sus familias, es una cuestién prioritaria para la dignidad, la
autonomia personal y la calidad de vida del colectivo. En el caso de Navarra, el marco
normativo de la prestacién ortoprotésica del Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea
estd regulado en el Decreto Foral 17/1998 (y posteriores modificaciones del mismo).
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Marco normativo que se observa que no esta actualizado con respecto a los productos de
apoyo y condiciones que se establecen en otras Comunidades Auténomas; ni incorpora
multiples desarrollos y avances tecnoldgicos con capacidad de mejorar la autonomia
personal y calidad de vida de las personas con discapacidad en nuestra Comunidad. En
este contexto, asimismo, hay que tener en cuenta el Proyecto de Orden SSI /2015, por la
que se modifica el anexo VI del Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que
se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedi-
miento para su actualizacién, asi como el Catdlogo General de Material Ortoprotésico
(INSALUD, 2000) y los desarrollos normativos de distintas Comunidades Auténomas
en este ambito. Con todo ello, esta comunicacion recoge la propuesta técnica de actuali-
zacién del Catilogo de prestaciones ortoprotésicas en Navarra.

ParaBras cLAvVE: discapacidad; sociosanitario; ortoprotésico; dependencia; ayudas
técnicas; autonomia.

Simposio 22.
Diagndstico dual en personas con discapacidad
intelectual

Problemas de salud mental en adultos con discapacidad intelectual

Raquel MoreNTiN GUTIERREZ!, Carla REDONDO JiMENO!, Henar RODRIGUEZ NAVARRO?,
Victor Arias GoNzALEZ’, Benito Arias MARTINEZ! y Jairo RODRIGUEZ-MEDINA?

(Plena Inclusion', Universidad de Valladolid?, Universidad de Salamanca. INICO?

y Universidad de Valladolid. INICO?)

Autora principal: Raquel MORENTIN GUTIERREZ
(Plena Inclusion)
innovacion@plenainclusioncyl.org

ResumeN: Con el desarrollo de nuevos instrumentos de evaluacién, la salud men-
tal de las personas con discapacidad intelectual ha suscitado un interés creciente en los
ultimos afios. Algunos trabajos parecen indicar que estas personas pueden padecer psi-
copatologias comérbidas con una frecuencia similar o superior a la poblacién general,
sin embargo, el grado de coocurrencia entre ambas varia sensiblemente en los diversos
estudios publicados. El presente trabajo examina la prevalencia de trastornos mentales
en personas con discapacidad intelectual en Castilla y Leén y analiza posibles factores
psicosociales asociados al diagnédstico dual. Participaron 55 profesionales de 118 centros
especiales de empleo, de dia y ocupacionales que informaron sobre 1393 usuarios con
discapacidad intelectual. Se llevé a cabo un estudio transversal (cross-sectional) median-
te el que se analizaron las frecuencias de los diagnésticos de trastornos mentales segtin
la nomenclatura de la CIE-10. La prevalencia de trastornos mentales fue del 35,5%. Las
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categorias diagndsticas con mayor incidencia fueron los trastornos psicéticos (11,6%)
y los trastornos afectivos (9,8%) en tanto que los trastornos asociados a disfunciones
fisioldgicas y a factores somdticos (0,4%) y del desarrollo psicolégico (0,9%) fueron los
que presentaron una menor incidencia. La presencia de diagnéstico de trastorno mental
fue significativamente superior en los niveles limite y ligero y en aquellos que no pre-
sentaron alteraciones de conducta. Las personas con discapacidad intelectual tienen un
alto riesgo de desarrollar alguna enfermedad mental comérbida. Las dificultades para
el diagnéstico de trastorno mental se agravan cuando su capacidad para participar en
una evaluacién clinica es limitada. Es urgente, por tanto, desarrollar instrumentos de
evaluacién adaptados que permitan un diagndstico preciso de las personas con niveles

de discapacidad intelectual moderado, severo y profundo.

ParaBras cLAVE: discapacidad intelectual; comorbilidad; trastorno mental; prevalen-

cia; adultos; medida.

Alteraciones de conducta en adultos con discapacidad intelectual y trastorno
mental

Victor Arias GonzALEZ!, Carla REDONDO JIMENO?, Raquel MORENTIN GUTIERREZ?,
Henar RopriGuEz NAVARRO, Benito AR1as MARTINEZ* y Jairo RODRIGUEZ-MEDINA’
(Universidad de Salamanca. INICO', Plena Inclusion?, Universidad de Valladolid®

y Universidad de Valladolid. INICO?)

Autor principal: Victor ArRias GONZALEZ
(Universidad de Salamanca. INICO)

victor.arias@gmail.com

REesuMEN: Aunque los problemas de conducta y la presencia de trastornos mentales
afectan a las personas con discapacidad intelectual, no esta claro el tipo de relacién entre
ambos y los factores que pueden contribuir a su aparicién. El objetivo de este trabajo
fue estimar la prevalencia de alteraciones graves de conducta entre las personas con dis-
capacidad intelectual en Castilla y Ledn, y analizar la posible asociacion con la presencia
de otros trastornos mentales diagnosticados. Se realiz6 un estudio transversal en el que
analizamos las tasas de prevalencia de alteraciones de conducta —definidas en términos
de gravedad y frecuencia de aparicién—. Se llevaron a cabo comparaciones entre la pre-
valencia y la estructura relacional de las conductas problematicas en personas con y sin
diagnéstico de trastorno mental. El 56,3% de los participantes presentaron algin tipo
de alteracién de conducta, de ellos el 21,7% present6 diagnéstico de trastorno mental.
La presencia de alteraciones graves de conducta fue significativamente superior en aque-
llos participantes sin diagnéstico de trastorno mental (68,3%), en los niveles moderado
(58,7%), severo (69,4%) y profundo (88,9%), y entre las personas de menor edad. Las
conductas disruptivas (55,5%) y no colaboradoras (51%) presentaron mayor incidencia
en tanto que la destruccién de objetos (16,9%) y el comportamiento autolesivo (22 8%)
fueron las que aparecieron con menor frecuencia. Estos resultados, en consonancia con
investigaciones anteriores, sugieren que las conductas problemdticas son mds frecuentes
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en los niveles més graves de discapacidad intelectual, pero s6lo moderadamente relacio-
nadas con la presencia de trastorno mental. Lo anterior conlleva la necesidad de analizar
en profundidad otros factores que podrian estar asociados a la aparicién de conductas
problemiticas en personas con discapacidad intelectual, con y sin diagnéstico de tras-
torno mental.

ParaBrAS CLAVE: discapacidad intelectual; trastorno dual; problemas de conducta;
prevalencia.

Factores asociados con conductas problemiticas y problemas de salud mental

Benito AriAs MARTINEZ!, Victor AR1As GONzALEZ?, Carla REDONDO JIMENO?, Raquel MOREN-
TIN GUTIERREZ®, Henar RoDRIGUEZ NavarrRO* y Jairo RODRIGUEZ-MEDINA*

(Universidad de Valladolid. INICO', Universidad de Salamanca. INICO? Plena Inclusién’
y Universidad de Valladolid*)

Autor principal: Benito ArR1As MARTINEZ
(Universidad de Valladolid. INICO)
barias@psi.uva.es

ResuMen: En los dltimos afios ha aumentado considerablemente la investigacién en
torno al diagndstico de trastornos mentales en personas con discapacidad intelectual.
Sin embargo, la gran mayoria de estos estudios han dado resultados inconsistentes y aun
contradictorios, o han utilizado muestras de tamafio muy limitado. En el presente estu-
dio nos propusimos explorar los factores asociados al diagndstico de trastorno mental
en personas con DI, en una muestra amplia de mds de 1300 personas. Método: En una
primera fase se realizaron andlisis univariantes para estimar las odds ratio de prevalencia
con sus intervalos de confianza al 95%, posteriormente se analiz6 cada variable identi-
ficada como posible factor asociado a diagndstico de trastorno mental, seleccionando
para el andlisis multiple aquellas variables con un nivel de significacion inferior a .05 (p
< .05) (Test de Wald). Posteriormente, se llevé a cabo un andlisis de regresion logistica
binaria para determinar los factores relacionados con la variable dependiente trastor-
no mental diagnosticado mediante el ICD-10 Classification of Mental and Behavioural
Disorders Diagnostic Criteria for Research (1993). Las personas con discapacidad inte-
lectual limite y leve presentaron una probabilidad significativamente superior de recibir
un diagnéstico de trastorno mental que las personas con niveles severo y profundo. El
nivel de discapacidad intelectual, la edad, la presencia de habitos atipicos y repetitivos y
las alteraciones del suefio se asociaron con un mayor riesgo de diagndstico de trastorno
mental. Los resultados de esta investigacién ponen de manifiesto la necesidad de tener
en cuenta diversos factores externos en el momento del diagnéstico, especialmente en el
caso de personas con discapacidad intelectual.

PALABRAS CLAVE: trastorno dual; trastorno mental; discapacidad intelectual;
diagnéstico.
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Simposio 23.
Sociologia vy politicas publicas sobre discapacidad

Cartografia de la discapacidad en Extremadura

Agustin HUETE Garcia!, Emiliano Dfez ViLLoria! y Miguel SiMON ExpésiTo?
(Universidad de Salamanca. INICO'y Junta de Extremadura. Consejeria de Sanidad
y Politicas Sociales?)

Autor principal: Agustin HUETE Garcia
(Universidad de Salamanca. INICO)
ahueteg@usal.es

ResumEN: En este documento se presenta un andlisis de la poblacién con discapa-
cidad en la Comunidad Auténoma de Extremadura, utilizando un criterio muy nove-
doso basado en la distribucién geografica. Se trata pues de una serie de mapas sobre la
poblacién con discapacidad, a partir de variables sociodemogréficas. Se han utilizado
las fuentes de datos (estadisticas y bases de datos) mds actualizadas de la poblacién
con discapacidad y/o dependencia en Extremadura. Para presentar la informacién, se
ha tomado como criterio de distribucidn territorial fundamental la zonificacién que
maneja la Junta de Extremadura en relacién con la atencién a la poblacién en situacién
de dependencia y que contempla 20 Zonas Socio Sanitarias (ZSS). El disefio de los ser-
vicios a personas con discapacidad se encamina cada vez mds hacia la personalizacién
de los apoyos, en su entorno natural, lo cual requiere un nivel elevado de planificacién
y gestién de los recursos de apoyo, con un alto grado de descentralizacién y adapta-
cién al medio local. Las nuevas tecnologias aplicadas al andlisis geogrifico, es decir,
los denominados los Sistemas de Informacién Geogrifica (SIG), estin suponiendo un
avance en el disefio y gestion de los recursos ptiblicos, con escasa aplicacién todavia
a las politicas de apoyo a personas con discapacidad y sus familias. Esperamos, con
este trabajo, realizar una aportacién relevante en el dmbito de la cartografia analitica
aplicada a los servicios sociales. El anlisis de la distribucién geogrifica de la poblacién
con discapacidad en Extremadura revela que en general existen diferencias relevantes
de género, edad y tipo de discapacidad que deben ser tenidas en cuenta para una plani-
ficacién y gestién integral de los recursos.

ParaBras cLAVE: demografia; discapacidad; inclusidn; politicas publicas; planifica-
cién territorial.

Personas con discapacidad y discriminacién multiple en Espafia

Antonio JIMENEZ LARA
(InterSocial)
ajimenezlara@gmail.com
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REesuMEN: Buena parte de las personas con discapacidad afrontan situaciones dis-
criminatorias que limitan su derecho a una vida plena. Existen factores afiadidos que
aumentan esta discriminacién: el género, la edad, el hébitat o el origen étnico, al inte-
ractuar con la discapacidad multiplican la vulnerabilidad e incrementan la restriccién
de opciones que experimentan las personas con discapacidad. En esta comunicacién
se analizan los distintos factores que influyen para que las personas con discapacidad
sufran situaciones de discriminacién multiple y se ofrece una baterfa de propuestas
que permitan orientar distintas actuaciones que garanticen los derechos y la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad. Las fuentes utilizadas son las si-
guientes: la Encuesta de Condiciones de Vida; oleada 2016 (ECV, 2016); la Encuesta
FOESSA 2013 sobre integracién social y necesidades sociales (EINSFOESSA, 2013).
El anidlisis de los datos de la ECV 2016 muestra que el género tiene una influencia
perceptible en el riesgo de pobreza o exclusidn, siendo los varones con limitaciones
los mds propensos a encontrarse en esa situacién de riesgo. También se constata que
el riesgo de pobreza o exclusién social es especialmente significativo en los grupos de
edad intermedios, en las personas con discapacidad con altos niveles de estudios y en
el caso de limitaciones graves. Por su parte, los datos de la Encuesta FOESSA 2013 han
permitido verificar que los niveles de exclusién son mds elevados entre las personas
con discapacidad de etnia gitana que en el resto de las personas con discapacidad. Las
evidencias empiricas disponibles muestran que, cuando se asocian a la discapacidad,
variables como el género, la edad, el nivel de estudios, el grado de urbanizacién de la
zona de residencia, la nacionalidad o la pertenencia a una minoria étnica modifican de
forma significativa el riesgo de exclusién social.

ParaBras cLAVE: discapacidad; discriminacién; inclusidn; demografia.

Las politicas prestacionales en Argentina ante el desafio de los nuevos
paradigmas

Beatriz PEREZ ALVAREZ
(Obra Don Orione)
lic.beatrizperez@yahoo.com.ar

ResuMeN: La implementacidn de politicas prestacionales en Argentina se inicia con
la sancién de la Ley 24.901 en el afio 1997, cuyo encuadre tedrico tuvo como principal
eje ideoldgico el Programa de Accién Mundial para Personas con Discapacidad de Na-
ciones Unidas. Dicha norma legal crea el Sistema Unico de Prestaciones en el ambito na-
cional y luego de 20 afios de desarrollo se enfrenta con nuevos desafios que nos impone
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, a la que nuestro
pais adhirié por Ley 26.378. El Sistema Unico de Prestaciones establece el derecho a
la atencién de dicho colectivo y los nuevos paradigmas que introduce la Convencién
implican una reformulacién de las acciones desarrolladas, las prestaciones reconocidas y
las normativas aplicadas. Evaluacién cualitativa del desarrollo del Sistema Unico, en re-
lacién con su estructura operativa y el impacto producido tras dos décadas de implemen-
tacion, frente a los desafios que imponen los nuevos paradigmas. El eje se centrard en
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definir un diagnéstico de situacién a partir de los objetivos establecidos en el Sistema: a)
Universalidad de la atencién; b) Cobertura Integral; Integracion de Politicas y Recursos
institucionales y econémicos afectados a la temdtica; Calidad en la atencién. Se realiza
un andlisis de normativa y documentos de trabajo especificos del sistema prestacional,
y evaluacién de los alcances de su aplicacidn, a través de indicadores significativos, y su
relacién con los nuevos paradigmas en materia de atencién a personas con discapacidad.
Los organismos responsables han producido numerosas acciones de implementacién
del Sistema, pero, al no haber realizado registros de cobertura prestacional unificados ni
suficiente informacién procesada, torna dificultosa la tarea de revision de lo realizado y
su adecuacién a los nuevos paradigmas. Por ello, los cambios a realizar constituyen un
auténtico desafio.

ParaBras cLAVE: discapacidad; politicas publicas; prestaciones.

Simposio 24.
Pasos hacia una mejor actuacion en personas
con discapacidad intelectual y salud mental

Anilisis del comportamiento problemitico de personas con diagnéstico dual
en Castilla-La Mancha

M.? Victoria MarTiN CiLLEROS!, Cristina JENARO Rfo!, Ivin HERRAN GARCiA?,
Noelia FLores RoBaina!, Ricardo CanaL Bepia! y Daniel Corrapo CorLrLapo?
(Universidad de Salamanca. INICO' y Plena Inclusion?)

Autora principal: M.? Victoria MARTIN CILLEROS
(Universidad de Salamanca. INICO)
viquimc@usal.es

ResuMEN: Plena Inclusién en su misién de contribuir, desde su compromiso ético,
con apoyos y oportunidades a que cada persona con discapacidad intelectual o del de-
sarrollo y su familia puedan desarrollar su proyecto de calidad de vida, asi como a pro-
mover su inclusién como ciudadana de pleno derecho en una sociedad justa y solidaria,
y la Universidad de Salamanca, mediante su participacion activa en la defensa y la lucha
por la diversidad y los derechos humanos, llevan a cabo un estudio sobre la conducta
problemitica en personas con discapacidad intelectual y/o problemas de salud mental.
La presencia de ambas condiciones aumenta la complejidad de los servicios y los apoyos
requeridos para que las personas con diagnéstico dual tengan éxito en la comunidad
(Evert Cimera, Avellone y Feldman-Sparber, 2015). Por ello, se pretende conocer la
realidad de los centros de Castilla La Mancha; analizar la prevalencia tanto de compor-
tamiento problemético como de personas con diagndstico dual; los factores que influyen
en la conducta problemdtica y la actuacion que se lleva cabo. A partir de una muestra
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de 1.463 personas, y mediante un cuestionario de cribado (Emerson y otros, 2001), se
selecciond a 180 personas que presentan problemas de comportamiento considerado por
los profesionales como serios. En la comunicacién se presentan los resultados obtenidos
en base a los andlisis anélisis descriptivos, correlacionales y multivariados realizados.
Dichos resultados tendran implicaciones practicas a la hora de disefiar intervenciones
preventivas y servicios de apoyo, dirigidos a ambas condiciones, salud mental y disca-
pacidad, puesto que soluciones centradas unicamente en la discapacidad son ineficaces.

PALABRAS CLAVE: prevalencia; diagndstico dual; discapacidad intelectual; problemas
de comportamiento; salud mental.

Mejorando calidad de vida en personas con diagnéstico dual mediante reflexiones
de expertos

Ivin HERRAN Garcial, Daniel Corrapo Corrapo! y M.* Victoria MARTIN-CILLEROS?
(Plena Inclusion' y Universidad de Salamanca. INICO?)

Autor principal: Ivin HERRAN GaRcia
(Plena Inclusion)
ivanherran@plenainclusionclm.org

Resumen: El bienestar mental es un componente fundamental de la definicién de
salud segtin la OMS que, unido al bienestar fisico y social, facilita que la persona par-
ticipe en la comunidad. Plena Inclusién en Castilla-La Mancha quiere generar, junto
a la administracién, un plan de accién que incida en la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual que presentan alteraciones de conducta y/o
problemas de salud mental. Se ha realizado un estudio en colaboracién con la Universi-
dad de Salamanca para conocer la prevalencia y la situacion general de las personas que
reciben apoyos en recursos de entidades federadas en Plena Inclusién C- LM. Este estu-
dio ha servido de base para una posterior investigacién accién a través del debate entre
expertos del dmbito sanitario, educativo y social. La comunicacién tiene como objetivo
presentar las conclusiones de dicho debate formuladas en propuestas de mejora tanto
para la prevencién como la intervencién con personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo, con el fin de obtener ideas para avanzar en un futuro plan de accién regional
que permita sistematizar el trabajo de los diferentes profesionales en tres dmbitos: la
prevencidn, la coordinacién entre los servicios sanitarios y los sociales, y la intervencidn
con personas con graves alteraciones de conducta. Este plan, ya realizado en otras co-
munidades auténomas, resultard clave para mejorar la calidad de vida de estas personas.
Asi mismo, se pretende iniciar un proyecto de transformacién de servicios residenciales
que incidird en las alteraciones de conducta teniendo como base las buenas pricticas en
el apoyo conductual positivo y el apoyo activo, junto a la coordinacién con los servicios
especializados en salud mental.

PaLaBRAS CLAVE: plan regional; salud mental; alteraciones de conducta; discapacidad
intelectual; prevencién.
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Herramienta para la evaluacién del trastorno obsesivo compulsivo en personas
con discapacidad intelectual leve

Victor TEJEDOR HERNANDEZ', M.? Victoria MaRTIN CILLEROS?, Emilio GoNzALEZ PaBLOS’,
Pedro Paurino MaTos®, José Angel GALLEGO-GONZALEZ' e Inés ARcoNaDA DiEz*

(Servicio Asuntos Sociales USAL', Universidad de Salamanca. INICO? Centro Socio-sanitario
Hermanas Hospitalarias’ y Universidad Pontificia de Salamanca®)

Autor principal: Victor TEJEDOR HERNANDEZ
(Servicio Asuntos Sociales USAL)
vtejedor@usal.es

ResuMmeN: Tradicionalmente, no se ha concedido una especial relevancia al diagnésti-
co de problemas de salud mental comérbidos a una discapacidad intelectual subyacente,
lo que se conoce como diagnéstico dual. La presente propuesta tiene como objetivo
elaborar una prueba de evaluacién diagndstica del trastorno obsesivo compulsivo en
personas con discapacidad intelectual leve, dada la falta de pruebas de evaluacién espe-
cificamente disefiadas y adaptadas al nivel cognitivo y de desarrollo de estas personas
(Novell-Alsina, Rueda-Quitllet, Salvador-Carulla y Forgas-Farre, 2002). Se aplica una
escala piloto de evaluacidn a 65 participantes adultos con discapacidad intelectual leve y
un diagnéstico de trastorno obsesivo-compulsivo, o una sospecha del mismo por parte
de los profesionales de apoyo, distribuidos en un 67.7% de hombres y un 32.3% de mu-
jeres, y con una media de edad aproximada de 39 afios. Siguiendo una metodologfa de Ia
investigacion de tipo exploratorio, se elabora una prueba breve de cribado, adaptada a
los criterios diagndsticos del Manual de Diagnéstico-discapacidad intelectual (DM-ID):
guia clinica para el diagnéstico de enfermedades mentales en personas con discapacidad
intelectual (Fletcher, Loschen, Stavrakaki y First, 2010); para un posterior procedimien-
to de andlisis interjueces y una aplicacién piloto a dicho colectivo, que permitan la vali-
dacién del cuestionario a través de criterios psicométricos.

ParaBrAs CLAVE: diagnéstico dual; discapacidad intelectual; trastorno obsesivo-
compulsivo; salud mental; trastornos psiquidtricos; evaluacion.

Simposio 25.

Microrresidencias insertadas en la comunidad:
hogares residenciales para la inclusion vy participacion
comunitaria

Programa para la vida adulta independiente en comunidad de personas con
discapacidad significativas

M.* Amelia MARTINEZ VALLS
(Mancomunitat Municipis Vall d’Albaida. Valencia)
trevol@mancovall.com
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ResuMEN: Desde la Fundacién Tutelar del Projecte Trévol, ha arrancado un nuevo
programa enfocado a garantizar la vida independiente de las personas con discapacidad
intellectual y del desarrollo (DIDD) con necesidades complejas de apoyo. El programa
consiste en la creacién y puesta en marcha de viviendas para 4/5 personas con DIDD su-
pervisadas y/o acompafiadas de un cuidador, ubicadas en barrios/pueblos pequefios que
puedan proporcionar un entorno amable y acogedor capaz de proporcionar la red de
apoyos naturales necesaria para que estas personas puedan tener su hogar en ellos como
unos vecinos mas. Lo que las caracteriza es: aseguran el desarrollo de la calidad de vida
de las personas que van a vivir alli, proporcionando los apoyos necesarios y suficientes
para que puedan llevar a cabo su proyecto de vida particular, en el dmbito de la vivienda/
hogar; mejoran la calidad de vida familiar, facilitando el acceso a la vida adulta indepen-
diente de estas personas, independientemente de la complejidad de sus necesidades de
apoyo, en un transito similar al de sus hermanos, respondiendo a la cuestién de “dénde
y con quién van a vivir con sus hijos cuando los padres no estén”; proporcionan a la
organizacién la sostenibilidad del programa, al no estar financiadas por fondos publicos;
desarrollando un régimen de mantenimiento similar al de las familias del entorno en el
que se enmarcan; y desde el punto de vista de la utilizacién del entorno: garantizan el no
desarralgo de las personas que van a utilizarlas respecto de su lugar de origen y la dis-
persion necesaria y suﬁmente, ubicindose en los diferentes barrlos/pueblos de nuestra
comarca en donde viven las personas con discapacidad usuarias del P. Trevol; implican
el desarrollo de alianzas con diferentes y entidades y organismos del ambito local; y son
facilmente replicables en otros lugares, particularmente, en entornos rurales.

PALABRAS CLAVE: viviendas; sostenibilidad; apoyos; calidad de vida; aprovechamien-
to; recursos comunitarios; replicabilidad.

Reto de la conversién de las alternativas residenciales: condiciones de
participacién en comunidad

Salvador MaRTINEZ CARDENA
(ACOSOL)

trevol@mancovall.com

Resumen: La Convencién de la ONU como marco exigible de los derechos de las
personas con dlscapaadad (PCD) conlleva una redefinicién de las organizaciones y
cambios en las practicas profesionales. La desinstitucionalizacién tiene una larga historia
y por las practicas vigentes auguramos que continuard siendo asi. El cardcter accesorio y
efimero de las pricticas inclusivas, no aplicadas de forma sistemdtica y consistente,
preconiza el mantenimiento de modos de vida segregados: por dificultades en la finan-
ciacién; disponibilidad de contextos en la comunidad; y la falta de consolidacién de
précticas organizacionales y profesionales con vocacién de continuidad de apoyo en la
comunidad. La ubicacién, el tamafio y el equipamiento de un servicio no producen por
si mismos précticas inclusivas, pero son requisitos de eficacia en resultados personales
y organizacionales en PCD con necesidades complejas de apoyo. Las Microrresidencias
Insertadas en la Comunidad (MIC) suponen un panorama util entre la soledad de la
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familia que mantiene en casa a la PCD, como opcién eleglble para los que puedan ne-
cesitar alternativas residenciales antes de recurrir a otras mis segregadas, y una via para
reconvertir las (inevitables) agrupaciones residenciales por sindrome, residencias de
adultos, residencias para personas gravemente afectadas y afines, gestionadas por or-
ganizaciones a favor de las PCD. La mayor vulnerabilidad de las PCD con necesidades
complejas de apoyo no debe conllevar necesariamente una situacién de invisibilidad co-
tidiana. Las organizaciones necesitan a su vez contextos locales y comunitarios para dar
respuesta de apoyo in situ como primera prioridad. Las MIC incrementan el indicador
organizacional sobre el nimero de personas que viven en entornos mas independientes,
productivos e integrados en la comunidad. Son un requisito para las PCD con necesida-
des complejas de apoyo y una oportunidad para las organizaciones inclusivas de afrontar
los retos y obsticulos cotidianos a la inclusién. Son un compromiso de organizaciones
inclusivas.

ParaBras cLavE: derechos; desinstitucionalizacién; resultados; microrresidencias;
contextos comunitarios; oportunidad.

Transformando ideas trasformamos vidas

Vicenta CasTiLLO PLaza
(Plena Inclusion Comunidad Valenciana)
trevol@mancovall.com

ResuMmEeN: Desde hace varios afios la Misién de Plena Inclusion Comunidad Valen-
clana estd orientada consecuentemente con la de Confederacién a centrar la atencién en
cada una de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y en cada una de
sus familias. Esto responde tanto a la exigencia del cumplimiento de los derechos de las
personas como del propio convencimiento de las personas y entidades que conformamos
el movimiento asociativo. En base a esto se ha hecho necesaria una transformacién de los
servicios conforme los hemos tenido entendidos hasta no hace mucho, para acercarlos
a las necesidades de cada una de las personas que atendemos. La transformacién de los
servicios requiere el compromiso de todos los agentes que intervienen en la atencién y
provisién de apoyos a las personas. Supone un cambio de mentalidad en el que los profe-
sionales y los familiares son facilitadores de oportunidades de participacion en contextos
inclusivos utilizando los recursos comunitarios al alcance de cualquier ciudadano. Desde
la perspectiva de la persona como ciudadano activo en una sociedad viva y cambiante, la
actuacién de profesionales y familiares condiciona, influye y genera cambios en la propia
sociedad. En nuestras entidades existe una amplia poblacién de edades avanzadas donde
la intervencién bajo esta visién llega tras muchos afios de “asistencialismo”, lo cual no
51gn1ﬁca en absoluto que ya no se pueda intervenir, haciendo participe a la persona desu
propia vida, como ya estd ocurriendo desde hace varios afios a través de experiencias de
buenas précticas basadas en evidencias. Tenemos la oportunidad, no obstante, de iniciar
esta “nueva” forma de hacer y pensar desde edades muy tempranas, con familias jévenes
y creemos que, incluso, con una “sociedad mis concienciada”, donde el foco de atencién
es la persona con discapacidad.

© Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, Anejo 1, marzo 2018, pp. 23-92

- 83 -



SIMPOSIOS
SYMPOSIUMS

PALABRAS CLAVE: misidn; transformacién; compromiso; apoyos; cambio; participa-
cidn; contextos inclusivos; vida; persona con discapacidad.

Simposio Institucional Plena Inclusion. Nuevos
desarrollos de plena inclusion para avanzar hacia
servicios centrados en la persona

Experiencia de transformacion con personas mayores. Convirtiendo la espera en
esperanza

Mireya GOMEz APaRrIcIO, Francisco Javier PEREA RODRIGUEZ
y Marco Antonio GONZALEZ GONZALEZ
(Fundacion Gil Gayarre. Madrid)

Autora principal: Mireya GGMEZ APARICIO
(Fundacion Gil Gayarre. Madrid)
mgomez@gilgayarre.org

ResuMEN: La propuesta de la Fundacién Gil Gayarre para transformar los servicios
para personas mayores con discapacidad intelectual se articula en base a la aplicacién de
la Revisién de Vida, la Planificacién Personal por Adelantado y la bisqueda de recursos
para proporcionar un presente atractivo y enriquecedor para la vida de cada persona ma-
yor. Centrdndonos en la Revisién de Vida, se utilizé una adaptacién realizada junto a la
Universidad Complutense de Madrid de la metodologia ReViSEP (Revisién de Vida cen-
trada en Sucesos Especificos Positivos). A través de distintas acciones formativas, 60 pro-
fesionales de la Fundacién se formaron en esta técnica, asentada en la psicologfa positiva,
lo que permiti6 aplicarla tanto en su versién individual, como en la familiar (familiares
de personas con dificultad para evocar recuerdos especificos) a un total de 120 personas
entre 45 y 82 afos, de las cuales el 63,5% eran hombres. Su aplicacidén ha permitido a la
Fundacién impulsar y participar en experiencias y estudios tanto internos como externos
a nivel nacional, que avalan su eficacia tanto en el aumento del afecto positivo, la autoesti-
ma, la satisfaccién vital y el bienestar emocional como en la reduccidn de la desesperanza
y la sintomatologia depresiva en las personas mayores con discapacidad intelectual. La
experiencia evidencia que el cambio de mirada hacia la persona y su familia y la asuncién
de nuevos roles profesionales son palancas de transformacién organizacional Ademis, la
experiencia en la aplicacién de la técnica ha servido para compartir conocimiento y difun-
dir la metodologm a entidades, federaciones y organismos publicos de toda Espafia. En
este simposio se presentan la experiencia y los resultados derivados de dicha aplicacién,
asi como las lineas de trabajo a desarrollar en el futuro.

PALABRAS CLAVE: buena vejez; revision de vida positiva; psicologia positiva; bienestar
emocional; transformacién organizacional.
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La transformacion de entidades y servicios en Castilla-La Mancha

Ivan HERRAN GARciA' y Juan MARTINEZ CARRILLO?
(Plena Inclusion Castilla-La Mancha' y ASPRONA?)

Autor principal: Ivin HERRAN GaRcia
(Plena Inclusion Castilla-La Mancha)
ivanherran@plenainclusionclm.org

ResuMEN: Plena inclusién Castilla-La Mancha (C-LM) aline6 su organizacién en
torno a la transformacién de entidades y servicios en el afio 2014. Desde entonces tra-
bajamos a través del modelo de impacto colectivo en las dreas de atenciéon temprana (27
centros), centros ocupacionales (23), centros de dfa para mayores (12), centros de edu-
cacién especial (11), centros residenciales (9), un servicio de apoyo a familia y un pro-
grama para personas con alteraciones de conducta. Hemos iniciado un nuevo proyecto
denominado “Caminando hacia una educacién de calidad para todos/as”. En él se pre-
tende que los centros de educacién especial, a través de sus servicios de asesoramiento,
tengan una importancia decisiva en la mejora de la inclusién de los centros ordinarios.
Hemos fomentado la part1c1pac1on de la administracién en el proceso, consiguiendo el
trabajo colaborativo en atencidon temprana y la firma de un convenio para el proceso de
cambio en educacién ordinaria. Plena Inclusién C-LM tiene un liderazgo conjunto
de este proyecto con organizaciones de atencién directa, siendo la direccién del proyec-
to asumida por Plena Inclusion C-LM y ASPRONA Albacete. Se han realizado accio-
nes de alineamiento entre técnicos, gerentes y juntas directivas para la implementacién
de los cambios, a través de una reunion especifica en atencién temprana. Se han incluido
puntos especificos del orden del dia en muchas de las reuniones de equipo de gerentes y
junta directiva. Se han realizado acciones de formacién virtual y presencial, se ha acom-
pafiado a los nuevos centros a través del proyecto de “Centros Compaiieros” (aquellos
que llevan més tiempo en el proyecto), se han fomentado visitas a centros de referencia
y se ha desarrollado un estudio sobre la transformacién en atencién temprana. En todo
el proceso se han tenido en cuenta las demandas de las entidades, siendo flexibles en la
generacién de apoyos.

PALABRAS CLAVE: transformacién organizacional; impacto colectivo; alineamiento;
liderazgo compartido.

Avances en el proyecto estratégico de transformacién de Plena Inclusién

Javier Tamarrr CUADRADO
(Plena Inclusion)
javiertamarit@plenainclusion.org

ResuMEN: Plena inclusidn, por acuerdo institucional incorporado en su 5.° Plan Estra-
tégico, estd desplegandoun proyecto colectivo de transformacion de los actuales centros y
servicios para avanzar hacia servicios centrados en la persona con discapacidad intelectual
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o del desarrollo y su familia y orientados a su calidad de vida. La metodologia aplicada
estd alineada con las propuestas de Impacto Colectivo. Actualmente este proyecto de
transformacién alcanza a 654 Servicios, tanto de Espafia (16 federaciones) como de La-
tinoamérica (Perti y Colombia), en los que hay en total 48.380 personas atendidas por
11.882 profesionales y 2.216 voluntarios. Estos servicios son: Atencién Temprana (90),
Educacién (135), Centros Ocupacionales (162), Centros de Dia (38), Buena Vejez (99),
Empleo en sus distintas variedades (15), Residencias (60), Vida Independiente (24), Ocio
Inclusivo (18) y Apoyo a Familias (13). Cada servicio en transformacién tiene un equipo
de proyecto de transformacién compuesto por personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo, familiares, profesionales y/o personas voluntarias. En cada federacion
hay al menos una persona responsable de facilitar la transformacién, funcionando en red
con el equipo de transformacién de la confederacién, constituyendo una estructura ‘co-
lumna vertebral’ del proyecto, asegurando un sistema de intercambio y comunicacién
entre los equipos de transformacidn, un sistema compartido de recogida y tratamiento
online de datos agregados y apoyando experiencias de transformacién coherentes con
nuestra conceptualizacién de servicios centrados en la persona. Esta conceptualizacién,
nuestra ‘agenda comun’, tiene tres elementos irrenunciables y cinco claves organizacio-
nales que componen un Servicio Centrado en la Persona —www.plena-transformacion.
org-—. Los elementos irrenunciables son: el protagonismo de las personas, la personaliza-
cién de sus apoyos y maximizar la inclusién social comunitaria y las oportunidades de
part1c1pac1on social. En esta ponencia se compartirdn recursos y datos de la marcha del
proyecto asi como los resultados iniciales sobre el grado de implementacién alcanzado.

PALABRAS CLAVE: transformacién organizacional; servicio centrado en la persona; im-
pacto colectivo; calidad de vida; discapacidad intelectual o del desarrollo.

Simposio Institucional FEDACE.
Abordaje interdisciplinar del DCA desde

la planificacion centrada en la persona

La atencién al DCA: necesidad de un modelo

Mar BARBERO LAzARO
(FEDACE)
mbarbero@fedace.org

ResuMeN: La atencién al DCA hace necesaria la implantaciéon de un modelo
sociosanitario de continuidad que dé prioridad al acceso a los cuidados, la promocién
de la autonomia personal y la inclusién social. Causas y consecuencias: Nivel de alerta,
Control motor, Recepcién de informacién, Comunicacién, Cognicién, Emociones y
personalidad, Familia y Entorno. “... el dafio cerebral sobrevenido constituye uno de los
mayores desafios para la adecuada coordinacién entre las distintas administraciones en
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los ambitos sanitario y social, la articulacién de estrategias preventivas y asistenciales y
para garantizar la calidad de vida e igualdad a las personas afectadas y sus familiares...”.
DCA e Itinerarios personalizados de insercion laboral, una propuesta de trabajo para la
inclusion.

ParaBras cLave: Dafio Cerebral Adquirido; calidad de vida.

DCA e itinerarios personalizados de insercién laboral, una propuesta de trabajo
para la inclusién

Raquel MoNTES CALLABED
(FEDACE)
raquel@fedace.org

ResuMEN: “Orientacién e intermediacién laboral dirigida a personas con DCA”, una
propuesta metodolog1ca Proponemos entender Empleo y DCA como dos dimensiones
a integrar en las acciones con las que fomentar la inclusién laboral de las personas en
riesgo de vulnerabilidad social. La defensa del derecho de las personas con DCA a una
inclusidn social efectiva contribuye asi a promover el trabajo en un sentido del progreso
social que no tiene por qué estar refiido con los imperativos de la productividad laboral y
del desarrollo econémico. Aspectos claves en el disefio del programa: 1. Deteccién y es-
tudio de necesidades; 2. Evaluacion de la empleabilidad; 3. Aplicacién de los Itinerarios
Personalizados de Insercién actuando sobre la vulnerabilidad social vinculada al DCA;
4. Informacién, formacién, sensibilizacién y acuerdo de protocolos desde un triple eje
de accién: Centros de Rehabilitacién, Agentes sociales y Empresas.

ParaBras cLAVE: empleabilidad; itinerarios personalizados; inclusién laboral; meto-
dologia; sensibilizacion social.

La intervencidn en entornos normalizados como clave del proceso
de rehabilitacién en personas con dafio cerebral adquirido

Dolors SAFONT ARNAU y Ana AzZNAR IBAREZ
(Fundacion Dasio Cerebral Adquirido Ateneu Castellon)

Autora principal: Dolors SAFONT ARNAU
(Fundacion Dasio Cerebral Adquirido Ateneu Castellon)
safontdolors@gmail.com

ResuMen: La Comunidad Valenciana ha presentado este afio la primera Estrategia de
Atencién al DCA en fase aguda y subaguda, en Espafia. No obstante, no se contemplan
fases posteriores al alta hospitalaria. La finalizacién de la fase subaguda suele ser un punto
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de inflexidn, tanto para la persona con DCA como para familia. Es un momento critico
en el que se plantea el reto volver, de forma progresiva, a la vida cotidiana con todas las
adaptaciones y reajustes que ello conlleva. En este punto del proceso rehabilitador, la
persona con DCA Leve/Moderado con potencial de mejora se encuentra ante un vacio
asistencial que merma las posibilidades de reajuste a su entorno. Presentamos en esta
ponencia el modelo de intervencién que la Fundacién ATENEU viene desarrollando en
este nivel del proceso rehabilitador. Un enfoque de trabajo sustentado en la promocién
de la autonomia personal y la participacién social, aproximando al maximo la interven-
cién al entorno de la persona con DCA. Asimismo, este modelo de trabajo hace énfasis
en el uso de los recursos existentes en la comunidad y fomenta activamente la coordina-
cién entre agentes sociales y sanitarios, con el fin de lograr las mdximas oportunidades
en el contexto normalizado que le permitan a la persona con DCA reintegrarse en su
entorno natural tras el DCA.

PALABRAS CLAVE: contexto normalizado; autonomia; participacién social; coordina-
cién asistencial; reajuste.

Simposio Institucional Down Espana.
La construccion de un proyecto de vida propio: hacia
la emancipacion y la vida independiente

Marco ideolégico Down Espafa: ideario de intervenciéon

Agustin MaTia AMOR
(Down Espana)
gerencia@sindromedown.net

ResumMen: El proyecto de actuacién de una organizacién (sea esta grande o pequefia,
privada o publica, lucrativa o no) debe estar claramente definido por la direccién de
la misma y asumido por todas las partes que la conforman, si se pretende orientar la
organizacién a resultados definidos y evitar caer en el activismo o en el sostenimiento
de la organizacién “por mera existencia”. En los tltimos 4 afios DOWN ESPANA ha
concretado este ideario de actuacidn a través de 3 herramientas complementarias: (1)
la elaboracién de objetivos segtin Plan Estratégico (2012-2019), (2) la elaboracién de
planes directores de intervencién para el sindrome de Down en Espaiia (2005-2020) y
(3) la definicién de 4 documentos de Modelos de intervencién en las diferentes dreas del
proyecto de vida (AT e Infancia, Educacion, Empleo y Vida auténoma). Se presentan
aqui brevemente los 4 documentos, destacando sus orientaciones principales y el marco
ideolégico que plantean

ParaBras cLAVE: sindrome de Down; modelos de intervencidn; marco ideoldgico.
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Recursos y resultados generados por la red nacional de vida independiente
de Down Espaiia

Josep Rur 1 A1xas
(Fundacién Catalana de sindorme de Down)

pruf@fcsd.org

REesuMEN: La experiencia y prictica empirica en la atencién a las personas con sin-
drome de Down dirigida al fomento de la vida independiente estd consiguiendo avances
progresivos en los tltimos afios. Varias experiencias van consoliddndose como nuevos
recursos de apoyo que permitirdn a estas personas acceder a nuevas oportunidades de
vida auténoma. En los dltimos afios, esta tendencia ha interesado a DOWN ESPANA
de manera especial creando la Red Nacional de Vida Independiente (RNVI) que conecta
y coordina las propuestas de mds de 50 entidades de todo el pais con el objetivo de con-
sensuar marcos de referencia técnicos, metodolégicos e ideoldgicos que sirvan de plata-
forma para la innovacién de los modelos de apoyo y las practicas profesionales. Gracias
a ello, hemos elaborado distintos materiales y documentos de trabajo alineados con el I,
II y III Plan de Accidn para personas con SD en Espaiia, que plantean una orientacién de
los programas, servicios y proyectos centrada en las transiciones de las distintas etapas
vitales para conseguir una inclusién social plena de estas personas. En este simposio pre-
sentaremos varios de estos recursos: el modelo de referencia para los servicios de apoyo,
un itinerario bdsico hacialavidaindependiente de las personas con sindrome de Down, un
manual de buenas précticas para asistentes personales y una guia de autodefensa.

ParaBras cLAvVE: sindrome de Down; autonomia; vida independiente; asistencia
personal; inclusién social.

Proyecto EMOCIONES: programa de educacién emocional

Maria Antonia JuaAN GAMALIE
(Down Valladolid)

gerencia@downvalladolid.org

ResuMEN: La educacién emocional es esencial para el desarrollo integral de las per-
sonas con sindrome de Down, como en el caso de cualquier otro ser humano. El bienes-
tar emocional tiene una incidencia clave en nuestra calidad de vida. Aunque vivimos en
un mundo racional, que tiende a valorarlo todo en funcién de las capacidades cognitivas,
lo cierto es que una formacién centrada exclusivamente en el dmbito intelectual estard
necesariamente desequilibrada, pues dejard abandonado uno de los campos fundamen-
tales de nuestro desarrollo... somos razén y emocidn, cabeza y corazén. El programa
EMOCIONES ha sido impulsado por DOWN ESPANA para mejorar el bienestar
emocional de los nifios y adolescentes —de 6 a 18 afios— con sindrome de Down a través
de la realizacién de un programa de educacién emocional, promoviendo la creacién,
formacién y existencia de “mediadores emocionales” con el objetivo de crear un clima
favorable al fomento de la inteligencia emocional.
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PavLaBrAS CLAVE: sindrome de Down; inclusién social; desarrollo emocional; inteli-
gencia emocional.

Simposio Institucional Confederacion ASPACE.
Estrategias y procedimientos para avanzar
en la inclusion educativa, laboral y social

La Clasificacién Internacional de Funcionamiento aplicada al entorno empleo.
Resultados iniciales

José Esteban Acevepo Garcia
(Confederacion ASPACE)

direccion.aspacecaceres@gmail.com

ResuMmEN: Resultados intermedios del proyecto “Adaptacién de la Clasificacién In-
ternacional de Funcionamiento al 4mbito de la insercién sociolaboral”, desarrollado en
el marco de un convenio de colaboracién entre Fundacion ONCE y Confederacién
ASPACE. Proyecto que desarrolla una metodologia de valoracién basada en la CIF en el
entorno sociolaboral, proporcionando informacién comparativa entre los requerimien-
tos del puesto de trabajo y el perfil de desempefio del demandante de empleo (obtenidos
de la misma agrupacién de categorias CIF). La comparacién entre ambos perfiles ofrece
un grado de ajuste/desajuste desde el que elaborar un plan de intervencidn (provisién
de apoyos necesarios) y las adaptaciones del puesto de trabajo, para aumentar el ajus-
te y promover el acceso/mantenimiento al puesto o promover itinerarios de desarrollo
sociolaboral. Se exponen los resultados obtenidos en dos centros especiales de empleo
de Aspace sobre una muestra de trabajadores y del contraste realizado con otras organi-
zaciones proveedoras de apoyos sociolaborales a otros colectivos de discapacidad. Se ha
observado una significativa mejora del proceso de toma de decisiones y de la elaboracién
de un plan de intervencién personalizado. Presentamos la implementacién de la meto-
dologia en un sistema informdtico que coteja ambos perﬁles (exigencia y desempeiio),
facilita identificar los desajustes y orientar el plan de intervencién y la adaptacion del
puesto. El desarrollo intermedio realizado permite la valoracién, ajuste y plan de in-
tervencién/adaptacién del puesto considerando una relacién individual persona- puesto.
Los desarrollos futuros de esta herramienta, a partir de este disefio inicial, permitirdn
cruces de bolsas de empleo (interrelacionando varios candidatos y puestos) y un uso
abierto en procesos de busqueda de empleo e insercién laboral de personas con disca-
pacidad, en las distintas modalidades de empleo (protegido y ordinario) y en el transito
entre las mismas. Permitird establecer politicas de formacién, mejoras en accesibilidad y
planificacién de apoyos y adaptacién de puestos.

Parasras cLave: CIF; sociolaboral; puesto de trabajo; candidato, ajuste; desajuste;
plan de intervencidn; adaptacion puesto de trabajo.
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Proyecto Valorando capacidades. “Adaptacién de la clasificacion internacional
de funcionamiento al 4mbito de la insercién sociolaboral”

Yolanda FiLrat DELGapo
(Confederacion ASPACE)
yolanda@altercivites.com

ResuMEN: Es un proyecto de Confederacién ASPACE que tiene como principal
propdsito disponer de una herramienta que permita valorar de forma objetiva las ca-
racteristicas clinicas, el perfil de la discapacidad y la situacidn social de las personas
con parélisis cerebral. Herramienta que podra transferirse y extender su uso al conjun-
to de personas con discapacidad. Actualmente existe un procedimiento creado por la
OMS creado para lograr esta evaluacién objetiva, denominado Clasificacién Interna-
cional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), pero su implanta-
cién es practicamente nula debido a su complejidad y a que no existe una herramienta
comun basada en dicha evaluacién. Por ello, Confederacién ASPACE, sirviéndose de
la CIF como metodologia, ha desarrollado una aplicacién informatica para suplir estas
dificultades, de tal forma que todos los profesionales de las 86 entidades y los casi 250
centros de atencidén a personas con parilisis cerebral puedan realizar una descripcion
detallada de las caracteristicas clinicas, el perfil de la discapacidad y la situacién social
de las personas con parilisis cerebral. Con ello se quiere conseguir que todos los pro-
fesionales utilicen un mismo lenguaje técnico y unos mismos estindares de valoracién,
pudiendo intercambiar informacién de forma objetiva y pudiendo establecer asi las
necesidades concretas de cada individuo y del colectivo en general. Esto supondré
un mejor desarrollo de terapias y programas a medida, perfectamente ajustados a la
realidad del colectivo, mejorando asi considerablemente su salud y su calidad de vida.
Una de las vertientes de estudio dentro del proyecto es la aplicacién de la CIF en
el dmbito laboral de los centros ASPACE. Se desarrollard la descripcidn general del
proyecto “Adaptacién de la Clasificacién Internacional de Funcionamiento al dmbito
de la insercién socio-laboral”, desarrollado en el marco de un convenio de colabora-
cién entre Fundacién ONCE y Confederacién ASPACE. Se explicard la estrategia y
direccién del Proyecto que desarrolla una metodologia de valoracién basada en la CIF
en el entorno sociolaboral, proporcionando informacién comparativa entre los reque-
rimientos del puesto de trabajo y el perfil de desempefio del demandante de empleo
(obtenidos de la misma agrupacion de categorias CIF).

Parasras cLave: CIF; sociolaboral; puesto de trabajo; candidato; ajuste; desajuste;
plan de intervencidn; adaptacion puesto de trabajo.

Experiencia practica en ASPACE Navarra. Proyecto valorando capacidades.
Aplicacién de la CIF en parilisis cerebral en el ambito sociolaboral

Sonia Ibafez Ocariz (Confederacion ASPACE Navarra)
direccionrca@aspacenavarra.org
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ResumMen: El trabajo de campo en las asociaciones participantes ha supuesto inicial-
mente mayor carga laboral en el proceso de seleccién de los candidatos y elaboracion
del plan de ajuste. Ha sido necesario adaptarse a la nueva terminologia, elaborar nuevos
registros y aprender el manejo de la aplicacién informdtica. Superada esta fase, el nuevo
modelo basado en la CIF ha proporcionado ventajas en tres aspectos principales: 1. El
ajuste entre el puesto y el candidato ofrece resultados en diferentes niveles de sensibili-
dad y especificidad. Permite asi su uso en diferentes contextos laborales: centro ocupa-
cional, centro especial de empleo o centro de empleo ordinario. 2. El uso del calificador
DESEMPENO proporciona informacién sobre la capacidad y los factores ambientales
de los que dispone en este entorno 3. El plan de apoyo para mejorar el ajuste de la per-
sona al puesto es mds variable, incluyendo aspectos de intervencion sobre la capacidad
y los factores de los que puede disponer la persona. Permite agrupar objetivos de varios
planes de ajuste de forma sencilla y establecer programas globales de mejora de compe-
tencias. El a]uste se obtiene mediante la comparacién del valor que toman las variables
de una lista tinica que contiene principalmente categorias CIF vinculadas al empleo, pero
permite ademds incorporar variables no CIF que enriquecen los resultados y proporcio-
nan flexibilidad al sistema. La aportacién de nuestra experiencia enriquece el proyecto,
afinando las variables, mejorando los criterios de valoracion y aportando nuestra expe-
riencia en los planes de ajuste.

Parasras cLave: CIF; sociolaboral; puesto de trabajo; candidato; ajuste; desajuste;
plan de intervencidn; adaptacion puesto de trabajo.
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